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Resumen

El proceso del padecer en nifios con artritis juvenil se construye a partir de la
vivencia cotidiana de nifilos y padres, con la enfermedad. En este estudio
exploramos la experiencia y aspectos culturales del paciente y sus padres, con
respecto a la artritis juvenil (AJ), utilizando una aproximacion cualitativa, a través
de entrevistas en profundidad. La poblacion estuvo constituida por 6 nifios y 16
padres, cuyas entrevistas fueron grabadas, transcritas y analizadas con el
programa ATLAS/ti. Se encontraron diferencias importantes en las narrativas de
los padres y los nifios; mientras que en los primeros predomina el sufrimiento para
conocer el diagnostico y el tratamiento (“peregrinaje”), en los segdndos, resaltan el
sufrimiento de la discapacidad y el aislamiento social. El impacto de aspectos
socio-culturales se observa en el significado de la enfermedad, en el impacto que
tiene la enfermedad sobre la calidad de vida, y en las decisiones posteriores al
diagnéstico. La conjuncién de las trayectorias del padecer y los modelos
explicativos resultaron ser una herramienta tedrico-metodoldgica que permite el
acercamiento a la calidad de vida desde la perspectiva del paciente, y de los
padres; cuyos resultados nos permiten completar el constructo de calidad de vida

relacionada a salud.
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los practicantes como los
la tarea de detectar,

A través de la historia de la medicina, tanto
investigadores de dicha disciplina se han abocado a
diagnosticar y eliminar tanto los sintomas como las enfermedades de sus
pacientes. Sin embargo, hay un aspecto (acaso el mas importante) que no habia
sido tomado en cuenta, sino hasta principios del siglo XX, no sélo por la medicina

sino por ninguna otro campo de estudio: la calidad de vida.

4Como sobrelleva el o la paciente su enfermedad? ;Qué aspectos de su vida se
han visto limitados desde que adquirié su padecer, y como repercute esto en su
cotidianidad? ¢Cémo podemos establecer métodos de medicién que nos ayuden a
mejorar la calidad de vida del paciente, desde su propia perspectiva? ¢En qué
medida influye el contexto cultural en la vida del paciente y en la comprension

misma del padecimiento?

Hasta ahora, muchos instrumentos han sido disefiados para la medicién de esto
que lilamamos “la calidad de vida". No obstante, la mayoria de ellos se han

construido desde la perspectiva médica.

Es la intencién de este texto rescatar y analizar las narrativas de los pacientes con
la finalidad de reconstruir las trayectorias de la enfermmedad. El caso de estudio
seleccionado fue el de la artritis juvenil (AJ). Las narrativas tomadas en cuenta
fueron, no sélo las de los pacientes mismos, sino aquéllas de los padres, quienes
ayudan a reconstruir la propia trayectoria de la enfermedad, siempre con la
distancia inherente a la subjetividad con la que ellos la han vivido.
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Dichas narrativas, como ya se menciond, nos permiten reconstruir la trayectoria de
la enfermedad. Asimismo, nos dan tanto el contexto cultural en el cual se
encuentra inserto el paciente, como la vivencia y significado del padecimiento que
cada paciente le otorga. Sin embargo, para su estudio y comprensién, es
necesario una aproximacion desde la antropologia de la medicina. A lo largo de
este texto, no solo intentaremos desglosar todos aquellos puntos que influyen
sobre la calidad de vida, sino que nos enfrentaremos a ta discusién misma que
existe en torno a los conceptos de antropologia de la medicina, antropologia
meédica, clinica (entre otros) y, por ende, al precepto, en si, de la calidad de vida.

Después de considerar los distintas metodologias, a través de las cuales nos
pudiéramos acercar mas hasta la perspectiva del paciente, se decidié utilizar una
metodoiogia de tipo cualitativo, haciendo uso de entrevistas en profundidad
realizadas tanto a los pacientes como a sus familiares, auxilidndonos de distintas

teorias y técnicas para su andlisis e interpretacion.

ANTECEDENTES

Artritis Juvenll

El grupo de enfermedades reumdticas comprende cerca de 200 padecimientos
que principalmente afectan el sistema musculoesquelético. Sus manifestaciones
mas frecuentes son el dolor, la rigidez, la disminucién de la movilidad y la
inflamacion de las articulaciones y estructuras adyacentes. Las enfermedades
reumdticas se clasifican tomando en cuenta los sintomas y signos clinicos
presentados, las alteraciones de laboratorio; aspectos radiograficos o histoldgicos,
o bien, mecanismos patogénicos identificados.

La importancia de las enfermedades reumaticas radica en la incidencia y la
prevalencia con la que se encuentran en la poblacién en general, y en las
repercusiones que producen en el individuo, la familia, la sociedad y el pais. El
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dolor y la inflamacion crénicos, asi como la reduccién progresiva de la movilidad
articular, son factores que directamente afectan la capacidad fisica del individuo y
su integracién en la familia y en la sociedad.

Se estima que, en paises desarrollados, entre el 5 y el 20% de la poblacion
general sufre alguna enfermedad reumatica, siendo las mas frecuentes:
osteoartrosis y reumatismos extrarticulares. Estos padecidimientos se presentan
con mayor frecuencia en individuos mayores de 65 afios.

Entre las mas graves podemos contar a la artritis reumatoide, junto con otras
enfermedades del tejido conjuntivo, ademas de {as espondiloartropatias y la gota,
las cuales se encuentran con mayor frecuencia en la tercera y cuarta décadas de
la vida.

Contrario a lo que podria suponerse, la mayoria de las enfermedades reumaticas
pueden presentarse en la infancia y la adolescencia; sin dejar de mencionar que
algunas enfermedades reumaticas solo ocurren en dichas etapas de la vida. De
hecho, los padecimientos inflamatorios constituyen la familia de enfermedades
reumdticas mas importantes en la infancia. Téminos como enfermedad de Still,
artritis reumatoide juvenil, artritis crénica juvenil, artritis juvenil, recientemente,
artritis juvenil han sido utilizados en referencia a esta familia. En la actualidad, se
considera la existencia de siete formas clinicas de artritis juvenil (Véase Anexo 1).
En cada una de estas formas, se puede identificar el papel de diversos factores en
la patogenia, ademas de un comportamiento clinico que distingue una de otra.

La naturaleza de los estudios epidemiolégicos hechos hasta ahora impide tener
datos precisos acerca de la incidencia y prevalencia de la artritis juvenil. Las cifras
de incidencia (por 100,000 nifios/afio) se encuentran entre 0.83 en Japén hasta
18.2 en Finlandia. Las cifras de prevalencia (casos por 100,000 nifios) tienen una
amplitud mayor: de 8-10 en Francia hasta 400 en Australia.

La prevalencia, distribucién por sexo, edad al inicio de la enfermedad, curso
clinico, respuesta al tratamiento y, finalmente, gravedad de la artritis en el nifio
dependen, en parte, de la forma clinica que presenten. Mayormente, sin embargo,
la prevalencia depende de factores relacionados con el conocimiento, actitud,

Caltidad de vida en nifios con Artritis Juvenil...




procedimientos y recursos de la familia para afrontar la enfermedad, y la

informacién que el médico proporcione al respecto.

La artritis juvenil afecta tanto ambitos personales como familiares del paciente.
Entre éstos se encuentra el desarrollo y armonfia psico-sociales, la vida y la
economia familiar, y, finalmente, las actividades escolares ''° La mayor parte de
la informacidn al respecto se origina en algunos paises europeos; no obstante, es
en Estados Unidos y Canada donde se enfatiza el reconocimiento y diagnéstico
en etapas tempranas y ademas es ahi también donde se asignan los recursos
suficientes para su tratamiento integral, mismos que se destinan desde la
educacién, hasta e! trasplante de meédula ésea en nifios con artritis. En
consecuencia, el nivel de eficiencia de cualquier forma de tratamiento es muy alto
Y. SUS repercusiones, menores a las esperadas en otros paises.

Nuestro pais, empero, no cuenta con la informacién suficiente para estimar la
incidencia o prevalencia de la artritis juvenil. Los reportes de clinicas
especializadas indican que la artritis juvenil ocupa una proporcién considerable de
ia totalidad de problemas musculoesqueléticos. Por otro lado, la frecuencia relativa
de ciertas formas clinicas podria ser diferente, a simple vista, en pablaciones
caucasicas ''. La explicacién de algunas de estas diferencias podria estar
relacionada con factores étnicos (inmunogenéticos) y ambientales (infecciones

bacterianas).

La atencion del nifio con artritis, en México se enfrenta a varios problemas. La
mayoria de los pacientes no son diagnosticados ni tratados adecuadamente a lo
largo de los primeros meses y afios de la enfermedad. El resultado de este retraso
se evidencia en el impacto que ya ha producido la enfermedad en el paciente y su
familia, al momento en que se plantea un tratamiento apropiado: las expectativas
suelen ser diferentes, la eficiencia terapéutica muy pobre vy, la falta de adherencia
y abandono, grandes.

Como explicacion de este fenébmeno se ha considerado, entre otros aspectos, el
nivel educativo de los padres, aunque en realidad no se han explorado otros

aspectos, fundamentalmente del aspecto cultural 2%
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La artritis juvenil es una enfermedad crénica la cual se define como la presencia
de artritis persistente, por mas de 6 semanas, en una o mas articulaciones. Esta
es la forma mas frecuente de enfermedades reumaticas en nifios '7"'® Se observa
con mayor frecuencia entre el afio y los tres afios de edad, siendo la relaciéon
nifRas:nifos es de 2:1, aunque esta relacion puede variar, de acuerdo al subgrupo
de pacientes estudiado; en las formas poli-articulares llega a ser de 3:1 y, en las
formas oligoarticulares con afeccion ocular, de hasta 6:1; para las formas
sistémicas no hay predominio de sexo.

Las presentaciones clinicas que tiene esta enfermedad son muy heterogéneas y
se agrupan en los siguientes tipos clinicos: (ver anexo1).'%1°

1) AJ sistémica: se presenta con un patrén caracteristico de fiebre cotidiana,
intermitente y vespertina, con picos de hasta 40°C; se acompana
generalimente de un exantema eritematoso, evanescente y transitorio. Es
frecuente la presencia de linfadenopatia generalizada, hepatoesplenomegalia y
afeccién serosa, principalmente pleura y pericardio. Las manifestaciones extra-
articulares son benignas y tienen un curso autolimitado. Durante el evento
agudo se presentan aiteraciones hematoldgicas, principalmente: anemia
microcitica hipocrémica, leucocitosis, trombocitosis y elevacion de reactantes
de fase aguda. La presencia del factor reumatoide es rara.

2) AJ poliarticular: Presencia de artritis en mas de 5 articulaciones por mas de 6
meses. De esta forma existen dos subtipos clinicos, dependiendo de su
seropaositividad al factor rqumaloide. Los pacientes con factor reumatoide
positivo predomina en el sexo femenino, iniciando los primeros sintomas a la
edad de B afos o mas, con artritis simétrica de pequefias y grandes
articulaciones, con mayor riesgo de desarrollar erosion ésea, nddulos y pobre
pronéstico funcional.

3) AJ oligoarticular: Se caracteriza por artritis persistente en menos de 4
articulaciones. Esta forma se subdivide, dependiendo de l|la edad de
presentacién en: Forma temprana (1 a 5 afios edad), generalmente con

Calidad de vida en nifios con Artnitis Juvenil... T:;SIS C OI‘\I 10
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anticuerpos antinucleares positivos y mayor riesgo de desarroliar uveitis (80%
de los pacientes).

4) Artritis psoriasica juvenil: Se manifiesta en menores de 16 afios con el
desarrollo de artritis y psoriasis, aunque las manifestaciones dermatolégicas
puedan aparecer hasta anos después de las articulares. Su presentacion es
generalmente oligoarticular, en pequefias articulaciones. Puede presentar
uveltis asintomatica. %21

5) Entesitis relacionada a artritis:
observa en nifios mayores de 8 anos, de curso oligoarticular y asimétrico en
donde se afectan articulaciones de miembros pélvicos: tobillos, rodillas y tarso
medio. Esta afeccidn articular se caracteriza por periodos de exacerbacién y
remision de inflamacion en vainas tendinosas (entesitis) frecuentemente el

Aquileo y facia plantar. La persistencia de esta inflamacién esta asociada con

El inicio de la enfermedad generaimente se

erosiones corticales y anquilosis articutar. 22

Todas las formas de AJ van a provocar diferentes grados de complicaciones,
dependiendo del tipo de afeccion, la predisposiciéon genética del paciente, su curso
clinico y los factores tanto socioculturales como econémicos que intervengan en
su diagndstico y tratamiento oportunos. Los objetivos del tratamiento wvan
encaminados al! control de la inflamacién, preservar la movilidad, mantener la
fuerza y funcién muscular, prevenir el desarrollo de complicaciones sistémicas, asi
como facilitar el desarrollo nutricional y psicolégico. 2°

El impacto de la AJ en la vida del nifio y su familia es importante ya que afecta su
capacidad fisica, bienestar psicol6gico, asi como su interaccién social. Esta
enfermedad es del tipo consumidora de tiempo. debido a que una parte importante
del tiempo del nifio y de su familia estad dedicada a su programa de tratamiento.?®
La AJ se describe como un proceso de discapacidad que inicia con una
presentacién aguda de la enfermedad, un deterioro, limitacion funcional y
discapacidad general; cada una de estas etapas tiene un impacto distinto tanto en
la vida del nifio, como en la de sus familiares; por fo tanto, las intervenciones
terapéuticas y de cuidado general son distintitas en cada una de estas etapas.?*

iIngris Pelaez | T:SIS C:. . - I 1
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Las dimensiones relacionadas con esta enfermedad discapacitante a temprana
edad, implican un cambio en la vida del nifio, de la familia y en las relaciones de
grupo en las cuales se desenvuelve el nifioc. Debido a que el estudio de estos
cambios van mas alla del espacio clinico, es necesario entonces emplear un
enfoque mas amplio, que comprenda dicho contexto cultural. Pocos son los
estudios que existen, para explicar esta parte del impacto de la enfermedad en la
vida de los nifios y sus padres; éstos se han realizado, generalmente, desde una
perspectiva de la psicologia 2%, perspectiva que excluye la vision de grupo
cultural. Por lo anterior, es recomendable utilizar un enfoque desde la antropologia
aplicada al campo de la salud, especificamente, de la denominada antropologia de

la medicina.
Antropologia de la medicina

La antropologia meédica tiene diversos enfoques debido a su condiciébn de
subdisciplina, fungiendo como puente entre dos grandes disciplinas. Esta
diversidad de enfoque también se debe a los diferentes fundamentos tedricos que
se han utilizado, para su definicion en tanto campo de estudio, como para la
definicién de su objetivo y su aplicaciéon en el Ambito de la salud.

La antropologia médica tradicionalmente se habia ubicado en el estudio de la
medicina tradicional; sin embargo, en las ultimas décadas, se han agregado otros
enfoques para el estudio en general de las enfermedades.

El nombre de antropologia médica ha generado controversias: algunos prefieren
denominaria en forma mas precisa como antropologia de la medicina; ésta se
define como aquella especiatlidad de la antropologia, social y cultural, que estudia
los sistemas médicos, las dimensiones sociales (sickness) y culturales (illness) de
la enfermedad (conceptos que seran descritos en capitulos posteriores), ademas
de los factores socioculturales que inciden en el desarrollo de las enfermedades y
en sus practicas de tratamiento?s.

Etl objeto de estudio de la antropologia de !a medicina es, pues, la enfermedad y

sus dimensiones.

il o fad C;*' !q
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Estos conceptos del padecer cultural y social corresponden a diferentes niveles de
estudio: un nivel micro, en donde se encuentran los estudios de Ia antropologia
del padecer cuitural (“illness™). En este nivel predomina el andlisis de las
dimensiones individuales de la enfermedad, en tanto experiencia, y este analisis
es traducido en forma de texto, para facilitar su comprensién. Por otro lado, existe
un nivel macro, donde la perspectiva de la antropologla de! padecer social
(“sickness”) se centra en las practicas y contextos sociales de la enfermedad.?®
En cada uno de estos niveles. se han desarrollado propuestas tedricas distintas
que le han dado un caracter heterogéneo a la antropologia de la medicina; todas
ellas provenientes de las disciplinas antropolégicas y sociales.

I. Nivel micro o contexto cultural de la enfermedad:
En este nivel se identifican las diferentes teorias de las “dimensiones culturales de
la enfermedad” 2°:
1) La teoria de las “redes seminticas de la
propuesta por Good explica el padecer como una realidad socio-
histérica y no sdlo como una entidad natural, constituida por un

- dad / ”y e
»

conjunto de palabras, experiencias y emociones, que, para los
miembros de un grupo, se encuentran generalmente unidas, a partir
de un simbolo central.®® Otra forma de este analisis la teoria
simbdlica de Victor Tumer, la cual plantea también a la enfermedad
desde la perspectiva simbdlica, donde ella es un simbolo dominante
a partir del cual se entrelaza una red semantica (illness semantic
networks).

2) La Teorfa de los modelos explicativos (ME)., propuesta por
Kleinman define estos modelos como: aquellas nociones acerca de
un episodio de la enfermedad y su tratamiento que son empleados
por todos aquellos involucrados en el proceso clinico. Cada miembro
de este espacio clinico tiene su propio modelo explicativo: la
conjuncién de ellos da lugar al proceso de atencion médica. Los
modelos explicativos de los pacientes y sus familiares le dan un

ngris Patbos TZSIS CUR b
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sentido a la enfermedad y, a partir de esto, ellos mismos eligen y
evaldan los tratamientos particulares a seguir. E! estudio de las
interacciones entre los ME de los profesionales y de los pacientes
constituye precisamente el lugar donde se dan los problemas de la
comunicacién clinica.3!

Il. Nive! macro o contexto social de Ila enfermedad: en este nivel se han
desarrollado varias teorias, de las cuales mencionaremos las mas importantes:

1) La teoria de la carrera moral propuesta por Goffman (“health
seeking process™) esta orientada hacia el andlisis de los contextos
sociales de los procesos de salud y de enfermedad.??

2) La teoria estructural-funclonalista, donde se enfocan mas las
nociones de analisis situacional de procesos y redes sociales.
Esta representada por la sociologia parsoniana y {a sociologia de
ia medicina.

3) La teoria de Ia enfermedad social (también llamada
antropologia critica) es definida como el proceso por el cual las
conductas de la enfermedad tienen un significado sociaimente
reconocido. Menéndez agrega una concepcién constructivista del
padecimiento, de las estrategias de atencién y de la vida
cotidiana, desde wuna concepcidn procesal e histérica,
construyendo historias de causalidades que permitan entender las
caracteristicas de un padecimiento™

Asi pues, en el campo de la antropologia clinica (la cual abordaremos mas

adelante), se utilizan las aproximaciones tedricas de la antropologia antes
descritas, tanto de los contextos culturales, como de los contextos sociales.

TZSIS ¢l
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Antropologia clinica
Otra perspectiva en discusion es la denominada antropologia meédica aplicada a la

clinica. Este término ha sido utilizado para definir aguellos trabajos que se realizan
en instituciones biomédicas, a través de estudios etnograficos, mismos que
estudian los temas aplicados a la salud publica o a la formacién de profesionales
de {a salud.

Se han establecido varias diferencias entre la antropologia clinica con relacién a
las otras aplicaciones de la antropologia al area de ila salud, en especial con la
antropologia critica.

Una de las diferencias es el lugar donde ésta se aplica, ya sea en el hospital o en
escuelas de medicina, mas que en instituciones académicas. Como resultado de
esto, su trabajo necesariamente se preocupa por el cuidado del paciente individual
y el micro-contexto en el cual se da el proceso clinico. Se usan las teorias
centradas en la interpretacion, como son el simbolismo, la semidtica y la
hermenéutica, con un énfasis en las namativas de la enfermedad, modelos
explicativos y toma de decisiones.

Los antropélogos clinicos se caracterizan por utilizar diferentes aproximaciones
tedricas y no por un determinismo de una afinidad tedrica.

La segunda diferencia se da en la aplicacion de los hallazgos. Los antropdlogos
clinicos se preguntan acerca de la construccién de la enfermedad y sus procesos
de tratamiento individual. Por otro lado, los antropdlogos criticos cuestionan mas a
la sociedad y al modelo biomédico, lo que ha producido un enfrentamiento entre
antropologos y los diferentes profesionales de la salud 3435,

Oftro punto importante es que los antropélogos clinicos han sostenido una postura
conciliadora con respecto a las diferencias, con la finalidad de desarollar, en
conjunto, un modelo que mejore la calidad de vida de los pacientes, bajo la
conciencia de que ambas posturas no son antagdnicas, sino complementarias.:‘s

La antropologia critica identifica cuatro niveles de andlisis:
1) macro-social
2) social intermedio

A
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3) micro social
4) individual

Es en estos dos ultimos niveles donde se ubica la antropologia aplicada a la
clinica.
De acuerdo con (o anterior, el presente estudio se ubica en el nivel micro de la

antropologia de la medicina y, especificamente, en la antropologia clinica, ya que
se realiz6 justamente en el contexto clinico, y en una relacién individual con los

nifios y sus padres.

Py
cr

3 Amat

Contexto cultural en las
Antes de describir el contexto cultural, seria necesario hacer unas precisiones con

respecto a las multiples definiciones que de cultura y sociedad se han formulado.
Este escrito en particular se ha enmarcado dentro de las siguientes definiciones:
cultura, son todos los conocimientos compartidos y aprendidos por un grupo de

personas que viven en una sociedad. La cultura es la guia la forma de vivir de las

personas, sus creencias y valores, como se comunican y cuales son sus habitos,
costumbres de la vida diaria. La cultura es un tipo de conocimiento que usamos y
actuamos basados en ellos; que cambia o es adaptado a nuevas condiciones.
socledad, se define como un grupo de personas que comparten un area
geografica determinada, en la cual interactuan, al margen de su propia cultura.¥ .
La forma como interpretamos la salud y la enfermedad, y las decisiones que
tomamos con respecto a ellas estan influidas por la cultura. El conocimiento
cultural cambia y se ajusta, de acuerdo con las nuevas condiciones que viva el
individuo o su grupo®. Por lo tanto podemos definir el contexto cultural de las
enfermedades crénicas como la forma de vivir la enfermedad, con la mediacion de
la cultura. Asi, dicho contexto, junto con la enfermedad y el significado que el
paciente mismo le da a ésta, se ven afectados a través del tiempo. Es decir, con el

tiempo, no sdélo cambia la manifestaciéon y vivencia de la enfermedad, sino que
vida diaria del individuo y.

‘l \aad ol o s
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consecuentemente, la de su entorno familiar y social. Este efecto se ve reflejado
en la construccién de la vida del individuo y en lo que significa para &! calidad de

vida, en convivencia con la enfermedad crénica.
LA CALIDAD DE VIDA, DIFICULTADES Y DEBATES

El interés por el concepto y mediciéon de ia calidad de vida se ve reflejado por el
incremento en el nimero de estudios que se reportan desde los 60's. En 1966
aparece por primera vez registrada el término calidad de vida en la base de datos
meédica Medline, como parte de un articulo editorial, publicado en el Annals of
Internal Medicine titulado: “I.a medicina y la calidad de vida™ 3839,

En los ultimos 5 afios. la publicacién de articulos triplicd lo ya publicado en la
década anterior. En un estudio reciente, se analizé el numero de publicaciones
con relacion a la calidad de vida y al estado de salud, desde 1990 hasta 1999. Se
observé una tendencia ascendente del niumero de publicaciones, predominando
las mediciones hechas con instrumentos especificos de enfermedad o de
poblaciones (46%); instrumentos genéricos (22%). e instrumentos especificos
(18%). Si se dividen las publicaciones por especialidad médica, nos encontramos
que el 30% de las publicaciones corresponden a las especialidades de
reumatologia, oncologia y geriatria; siendo el mayor porcentaje el de reumatologia
40

t.a mayoria de estos articulos abordan el desarrollo y aplicacién de instrumentos.
Pocos son los estudios que discuten el concepto desde una perspectiva tedrica y,
los pocos que existen, son escritos por profesionales de ciencias sociales, no de
las ciencias médicas. Esto se relaciona directamente con la critica mas frecuente
que se le realiza a la subdisciplina clinica: su poca preocupacién por los aspectos
tedricos ¥ su mayor énfasis en los aspectos metodolégicos y aplicativos (lo que
constituye una visiéon instrumentalista). La perspectiva practica cada vez es mas
considerada, ya que, actuaimente, la calidad de vida es considerada como una de
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las medidas de desenlace mas importantes, para medir el impacto de cualquier
intervencion médica, en especial, las relacionadas con el tratamiento.

Por lo anterior, tomaremos como base el marco tedrico propuesto por Infante et al,
con la finalidad de identificar los paradigmas que han predominado en la medicion
de calidad de vida, en el area de la salud.*’

Aproximaciones tedricas de los conceptos de calidad de vida

La dificultad de medir y/o explicar un fendmeno complejo y no aprehensible en
forma directa, tal como es el concepto de calidad de vida, bha llevado a que se
propongan multiples definiciones y formas de aproximacion, desde varias
disciplinas cientificas. Este concepto surge en los afios veintes en las ciencias
sociales, pero, debido a su amplitud, no se intentaron las primeras mediciones
sino hasta los afios cuarentas. Los clinicos lo incorporaron como parte de su
estudio sobre el impacto de las enfermedades, hasta la década de los sesentas. A
partir de entonces, este campo de estudio ha ido creciendo constantemente*2,43-44,
De acuerdo al analisis tedrico, podemos identificar dos marcos de referencia sobre
la calidad de vida y salud: Uno, donde ila calidad de vida es la variable
independiente y, donde la salud, funge como la dependiente. En este marco, se
encuentran los paradigmas: estructural, ambientalista, de prevencién de la
enfermedad o del comportamiento; todas éstas, perspectivas que predominan en
el ambito de ia salud publica, la epidemiologia, y son ubicadas en el nivel macro
del estudio de la salud. En el segundo marco de referencia, a diferencia det
anterior, predomina el ambito clinico. Este daria a la calidad de vida el lugar de la
variable dependiente y, a la salud e intervenciones de los servicios de salud, el de
variables independientes. Aqui se ubica el paradigma biologicista y el de la
rehabilitacion. 43

Es importante mencionar que. el primer marco tedrico identificado, ha unificado
hasta el momento las variables dependientes e independientes, pues se toman
como sindnimo la una de la otra (calidad de vida y estado de salud). Este principio
es la base conceptual que se ha utilizado, para disefiar la mayoria de los
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instrumentos de calidad de vida, en el area clinica. Esto probablemente se deba a
que ambos conceptos estan basados en la definicién de salud, propuesta por la
Organizacién Mundial de la Salud en 1948 (OMS), quienes la definieron como:
"estado completo de bienestar fisico, psicolégico y social, no sélo la ausencia de
enfermedad”. A partir de esta definicién, se tomaron como los dominios de
medicién de calidad de vida relacionada con la salud: lo fisico, lo psicologico y lo
social. Los dominios psicologico y social son los que mas dificuitad han
presentado al ser medidos; en especial este (ltimo, debido a su propia
complejidad y a las dificultades metodolégicas que son necesarias para abarcario
con unas cuantas preguntas. *!

Otras de las caracteristicas de esta postura es el predominio de
al seleccionar los parametros, que han de evaluar la calidad de vida de los

la vision médica

pacientes.
En relacion directa con este paradigma, se encuentra el de la rehabilitacion. Esta

perspectiva describe la calidad de vida como una medida de desenlace
(basandose también en el concepto de salud de la OMS), pero difiere de la
perspectiva biologicista, pues la considera como un indicador del desempefio de
las intervenciones, en todos los niveles de la calidad de atencién, dentro de los
sistermnas de salud.*®

A partir de esta no separacién de conceptos, Guyatt en 1993, propone distinguir la
calidad de vida del paciente y la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS);
sin embargo, no define ninguno de los dos conceptos, sino que se limita a
mencionar que la calidad de vida, el estado de salud y el estado funcional son
conceptos intercambiables, cuyos limites dependeran de la razén por la cual se
hace la medicién, y las preocupaciones particulares de cada médico, paciente o

investigador. *4

Contrario al paradigma anterior, se encuentran las siguientes definiciones de
calidad de vida que incluyen el predominio de la perspectiva del paciente:

L
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En 1994, la OMS realiza un estudio para desarrollar tanto una medida
internacional de Calidad de vida, como el concepto mismo de la CV, a través de su
grupo de expertos denominado WHOQOL (por sus siglas en inglés, World Health
Organization Quality of Life). Ellos sefialaron como elementos del constructo
Calidad de vida:

1) La subjetividad, la cual se divide en dos niveles de percepcion: las
condiciones objetivas y las condiciones subjetivas.’

2) La naturaleza multidimensional, la cual debe incluir como minimo las
dimensiones fisicas, psicoldgicas y sociales. Esta propuesta identificé un
dominio mas: el espiritual, el cual se define como el significado que un
individuo se da a si mismo en la vida, asl como las creencias personales
que estructuran y cualifican su experiencia. Esta dimension espiritual,
empero, no se habia contemplado en otros estudios. No fue sino hasta que
observaron la importancia que ésta tenia para las diferentes culturas en
donde se realizaron los estudios, los cuales se aplicaron entre personas
sanas, usuarios de servicios de salud y profesionales de la salud, de 15

paises.

Este grupo propone una definicién de calidad de vida, como “La percepcién de
un Individuo de su posicién en la vida, dentro de un texto cultural y el
sistema de valores en el que vive, todo en relacién con sus metas,
expectativas, estéindares ¢ Iintereses”.

Es importante destacar que esta definicion parte del supuesto de que dichos
dominios que constituyen el concepto de calidad de vida, son valores universales

a través de las culturas humanas.*
La calidad de vida esta determinada por varios factores:
1) El traslape entre las esperanzas, las ambiciones y los logros, a través la
vivencia de una enfermedad.*®

' Si bien el WHOQOL no imita puntual la di cia entre las ici bjeti y las
subjetivas, tras su andlisis, podriamos proponer una primera ira: las i objetivas
estan con la p ion fisica del individuo; las subjeti por otro lado, tienen que

ver con la percepcion psuoo-socnal del mismo individuo.
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2) El contexto cuitural y el sistema de valores donde se encuentra inmerso el
individuo enfermo ( como lo destaca la definicion de CV de la OMS)

3) La comparacion del estado actual del individuo contra el ideal.

4) Los aspectos individuales importantes para cada individuo.*”

Por lo anterior, se puede mencionar que estos conceptos (calidad de vida, cultura)
estan estrechamente relacionados, ya que el concepto de cultura influye en la
calidad de vida y ésta, a su vez, es modificada por un fenémeno tal como la
enfermedad, tanto en su connotacién biolégica como en (o social.

En el mismo afo, Gill y Feinstein proponen una definicién de calidad de vida en la
dimension clinica, a saber: “una reflexién de la forma en que el paciente percibe y
reacciona a su estado de salud, y a otros aspectos no médicos de su vida.*®
Queda clara la dimensién subjetiva de esta medicién, aunque separe los aspectos
médicos y no médicos de la vida del paciente; esta situacién puede ser dificil de
delimitar en las enfermedades crénicas. Esta definicion pretende separar el estado
de salud de los pacientes, como si el impacto de éste no repercutiera en todas las
areas de la vida de un paciente. El estado de salud, en especial en enfermedades
crénicas, le implica inevitablemente un replanteamiento al paciente de su propia
vida. Estos autores también destacan que la forma de distinguir la medicién de
calidad de vida, de otras mediciones de salud, es incorporando los valores y las
preferencias de los pacientes.

Posteriormente, en 1996, Testa menciona que la calidad de vida se refiere a los
dominios fisico, psicolégico y social de la salud, vistos como areas distintas que
son influidas por la experiencia, las creencias, las expectativas y las percepciones
del individuo (denominada percepcién de salud). Esta tiene dos dimensiones a su
vez: objetiva, que mide el estado funcional; y subjetiva, ia percepcion general de
salud. *®

Continuando con el esquema de los marcos tedricos en el estudio de la calidad de
vida*3, estas ultimas definiciones estarian en el paradigma subjetivista, el cual
parte de la percepcion y significado que le da la persona a su salud, a la atencion
de su salud y la calidad de vida que desea para si. Ademas, agrega que las
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metodologias cualitativas ofrecen una oportunidad para incluir la voz de los
pacientes, en los aspectos importantes de este constructo. En este contexto se
ubica el presente estudio, donde se utiliza la metodologia cualitativa, para explorar
la calidad de vida de pacientes con una enfermedad reumaiatica y la de sus
familiares. Esta investigacion parte de la definiciéon de calidad de vida propuesta
por la OMS en 1994 45

Medicién de calidad de vida en ia salud
La medicién de calidad de vida se ha realizado a través de instrumentos (conjunto
de preguntas usados para obtener los datos deseados) construidos con la
finalidad de obtener una calificacion numeérica. El nimero de instrumentos
identificados por diferentes autores es variable, y va-desde 85 hasta 215
instrumentos genéricos, y 69 instrumentos especificos de enfermedad.°
Los instrumentos de calidad de vida se pueden dividir en:

1) Por la magnitud del fenémeno medido:

e Genéricos: Usados en poblaciones amplias y en diferentes
enfern\edadés o intervenciones.
o Poblacién adulta (Euroqol, SF-38)
= Poblacion pediatrica: en este tipo de cuestionario, se aplican
dos versiones, dependiendo de la edad del paciente, para que
sea contestado por los padres o cuidadores, y la versiéon para
nifios. [Chilhood Health Questionnarie (CHQ)]

o Especificos:
o Enfermedades: el cual se utiliza en enfermedades que

comparten caracteristicas similares, o bien son utilizados para
una especialidad. [Health Assessment Questionnarie (HAQ))

o Enfermedad: aquéllos disefiados o adaptados de los
instrumentos genéricos para evaluar caracteristicas
especificas de una enfermedad. (RAQol)
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Por la dimensién que mide:
o Objetiva: medicion funcional o estado de salud. Aqui se

ubican los instrumentos que toman como sinénimos a la
calidad de vida y al estado funcional. (HAQ, CHAQ)

o Subjetiva: (Percepcion de salud) los instrumentos que estan
en este grupo son aquellos que incluyen fa valoracién del
paciente. (8F-368 y CHQ)>':52

El desarrolio metodoldégico de estos instrumentos debe cumplir con ciertos criterios

para su conformacion:

L))

2)

3)

4)

5)

6)

Multidimensionalidad: debe cubrir todas las dimensiones identificadas del
constructo de calidad de vida del cual se parte.

Confiabllidad: es la cualidad del instrumento para producir resultados
similares en condiciones similares (consistencia).

Valldez: se refiere a la capacidad del instrumento para medir el constructo
calidad de vida.

Sensiblliidad al camblio: se refiere a la capacidad del instrumento para
detectar cambios producidos por la enfermedad o la intervencién médica.
Aproplado para el objetivo (validez de apariencia): ha sido definida como
la selecciéon de la evidencia basica y la coherencia de los componentes del
instrumento.

Utilidad préctica: debe ser facil de contestar, de aplicar y calificar; este
punto es muy importante en el ambito clinico, donde se dispone de poco

tiempo.39:57,

Para desarrollar instrumentos que midan la calidad de vida en un contexto
transcultural, se han establecido cuatro formas:

TESIS CCH

Ingris Pelaez FALLA DE OR.].GEN 23




1) Desarrollar instrumentos de calidad de vida especlficos para cada
regidn o lugar.
2) Desarrollo de diversos instrumentos en forma simultanea en
diferentes culturas
3) El uso de mediciones subjetivas que permitan responder a dominios
especificos.
4) Traduccién y adaptaciéon de instrumentos ya existentesS"52,
Esta ultima forma es la que ha predominado en el &mbito clinico en México; con la
excepcion de dos estudios, los cuales fueron disefiados especificamente
realizados para identificar los aspectos de la calidad de vida en la poblacién
mexicana.
Uno de ésgos fue realizado en poblacién abierta de la Ciudad de México; los
objetivos de este estudio fueron el de identificar cuales eran las dimensiones que
integraban fa CV y ver la relacién de CV con variables socio-demograficas (nivel
socio-econdmico, edad y sexo). En los resultados se encontré que los factores
mas importantes para la CV son: la red social y la familia nuclear. Llama la
atencién que el bienestar fisico y la salud se localizaron en el octavo lugar, como
aspecto importante de la CV. >*
El otro estudio se realizé en pacientes con cancer y tuvo como objetivo el de
desarrollar un instrumento de CV, cuyos reactivos fueran generados por los
pacientes. Uno de los puntos importantes, sefialados por los pacientes, fue el
relacionado con la familia, punto que concuerda con el estudio antes mencionado.
El hallazgo mas importante fue la falta de correlacién de los resultados, del
cuestionario con los de la evaluacién subjetiva. Esto se explica en términos
estadisticos, por el numero reducido de categorias y, desde la perspectiva clinica,
a través de una diferente percepcion del meédico y del paciente: mientras el
primero observa un deterioro en el enfermo, este ultimo percibe una mejora
sensible®®. Este aspecto, en ia literatura meédica, se ha identificado como la

“paradoja de la discapacidad” 4555
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Otros aspectos importantes, identificados con este estudio, son la preocupacion
del paciente por problemas econémicos y la actividad sexual®®. Por dltimo, resalta
la sorpresa que manifestaba el paciente al momento en que el médico le hacia
preguntas acerca de su CV; se explica esto por “condiciones socio-culturales”,
pues no es frecuente que el paciente reflexione sobre esto y, aun menos lo

relaciona con un medico.

Medicién de calidad de vida en nifios

En los nifos, la medicion de la calidad de vida y su crecimiento, como campo de
estudio, ha sido lenta, debido a la escasez de instrumentos adecuados. Para
1995 sdlo el 13% de la investigacién en el campo de Calidad de vida se habia
realizado en nifios; sin embargo, estos estudios obtuvieron resultados poco
satisfactorios®®. En 1996 Landgraf desarrollé un instrumento dirigido a los padres
(CHQ) para medir 1a condicién de salud de sus hijos enfermos, el cual ha sido
traducido a varios idiomas y probado en diferentes enfermedades (incluidas
enfermedades reumaticas) y culturas. Este instrumento se considera el mas
adecuado ya que ha sido probado en diferentes paises y ha demostrado buena
discriminacion de las propiedades a medir (discapacidad y satisfaccion del
paciente); asimismo sobresalen su validez y un grado de conservacion de las

mediciones principales™.

Posteriormente se han desarrollado cinco instrumentos mas para medir Calidad de
vida en nifos orientados a enfermedades reuméticas:

1.- Cuestionario Juvenile Arthntis Quality of Life Questionnarie (JAQQ), del cua!l
existen versiones en inglés y francés, que han demostrando tener buenos
resultados en su validez y sensibilidad al cambio. Uno de sus inconvenientes es
que sdélo mide una dimensién (dominio) en la funcidon psico-social; y cuatro
caracterizaciones de la enfermedad (sintomas generales, funcién motora gruesa y
fina, y dolor). EIl cuestionario esta dirigido a los padres como evaluadores del

estado de salud de sus hijos-57-58
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2.- Cuestionario Childhood Arthritis Health Profile (CAHP) el cual valora las
dimensiones fisica y psico-social. Este instrumento mide el estado de salud a
través de los padres de nifios enfermos.>®

3.- AUQUEI (por sus siglas en francés). Cuestionario desarrollado en Francia en
1997 que consta de dos partes: la primera mide satisfaccion del paciente; la
segunda, la calidad de vida. Es aplicado a los pacientes (ninos). El cuestionario
solo ha sido aplicado en nifios con Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida
(SIDA)°,

4.- TACQOL (por sus siglas en aleman). Este cuestionario se aplica a padres e
hijos (nifos entre 8 y 11 afos), y mide la funcidn fisica, funcién motora, autonomia,
funcién social, emociones positivas y negativas. Asimismo, mide estado de
salud®,

5.- Cuestionario Pediatric Quality of Life inventory (PedsQL), se aplica a padres e
hijos y ha sido probado en diferentes enfermedades. Mide calidad de vida
relacionada con salud, de acuerdo a la definicibn de estado de salud. Existe
versiones en inglés y en espafol (la version en espafol ha sido aplicado sdlo en
poblacion hispana que vive en Estados Unidos). Se ha aplicado también en
diferentes grupos (asiaticos, nativos americanos, hispanos, caucasicos y afro-
americanos) aunque las diferencias culturales no fueron analizadas
Recientemente se ha validado este instrumento en enfermedades reumadticas en
nifios. Este cuestionario evalua las dimensiones fisica, emocional y social, ademas
del funcionamiento escolar, utilizando 23 reactivos. Existe una parte auto
reportada por los nifios (de 2 a 18 afios) y una escala de aproximacion dada por
los padres como una medicién general, ademas de un mdédulo especifico de

enfermedades reumaticas.5?(Ver Anexo 1).

En México existen dos instrumentos validados para ser utilizados en niflos: un
cuestionario para medir capacidad funcional (CHAQ). el cual es un instrumento
unidimensional. Se validé la version para padres y nifios (a partir de 6 afios de

edad) en forma indepem:ﬁente'33 El otro es un instrumento para medir estado de

salud. Es el Child Health Questionnaire-Parent Forrm-50 (CHQ-PFS0), el cual es
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una versién para padres con 50 preguntas, que tienen como objetivo evaluar el
estado de salud en los nifilos y comprende los siguientes dominios: Capacidad
funcional, salud global del nifio, actividad fisica y cotidiana, dolor; comportamiento,
bienestar, autoestima y dinamica famitiar 5754,

Previo al presente estudio, en México se realizé un analisis con la informacion
proveniente de 20 pacientes (10 nifios y 10 nifas) de una base de datos, de una
clinica de reumatologia pediatrica. Para analizar el comportamiento del CHQ-
PFS50, se utilizé la estrategia de “analisis de ser " de un instrumento®. La
conclusion de este estudio piloto fue que el CHQ-PFS50 presenta buena
consistencia interna y excelente consistencia prueba-reprueba. Tiene validez de
apariencia, contenido y constructo. Mide adecuadamente los aspectos de la
limitacion fisica, aunque en menor medida el aspecto psicolégico y muy bajo el
aspecto socio-familiar. Aparentemente, los aspectos del dominio socio-familiar no
se relacionan con los demas dominios, ni con las caracteristicas clinicas. Esto fue
un haillazgo que reforzé la hipétesis de que los aspectos socio-culturales varfan de
cultura a cultura, ya que el instrumento fue diseifiado para una poblacién
estadounidense. Ademas, podria ser un problema de mediciéon, ya que los
aspectos que se consideran como socio-culturales y que afectan la enfermedad,
no son lo que los padres y los nifios consideran importantes. A partir de este
estudio, se consideré que la estrategia para explorar el contexto cultural debia
utilizar una metodologfa, con {a cual se pudieran obtener los aspectos relevantes
de la enfermedad que inciden en la vida del paciente y su familia, desde su propia

perspectiva.? .

Para reforzar la carencia de estudios que evalien el contexto cultural, en un meta-
analisis realizado en 1994, los autores de éste, concluyen que, debido a que la
calidad de vida es una percepcion personal, muchos de los instrumentos la miden
de manera errénea, ya que son desarrollados por expertos de la evaluacién que

no consideran la opinién del paciente®®

2 La descripcion completa de este estudio piloto se puede revisar en el anexo 3
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Limitaciones de la medicién de calidad de vida en nifios

Se han identificado algunas limitaciones a la medicion del concepto de CVRS en
ninos, tales como: el caracter complejo de una mediciéon como calidad de vida
relacionada a la salud, el considerar la evaluacion de los padres como una
aproximacion (“Proxy”) a medir la calidad de vida de los nifios; la falta de
correlacion de las mediciones del médico y del nifio; o la variabilidad cultural de la
percepcién de calidad de vida, en nifios con enfermedades cronicas>%%7,

Especificamente en los nifios que no puedan evaluar su calidad de vida, ya sea
por la edad o porque no se tenga instrumento adecuado, se debe tomar con
reserva la evaluacion, tanto de los padres como del médico. En los padres, lo que
se ha observado es que, aunque ofrecen informacién atil, dicha informacién esta
influida por los sentimientos y experiencias de quienes se-encarguen del cuidado
del nino (el tiempo empleado, el estrés que esto produce, etc.). Los resultados de
estas evaluaciones tienden a ser menores mientras mas tiempo tenga cuidando al
nifo. Las evaluaciones de los profesionales de la salud también estan influidas por
su experiencia como persona y como profesional, que atiende a este tipo de

enfermos®’.

investigacién cualitativa del estudio

Después de realizar una revision de la literatura, y de llevar a cabo un analisis de
la forma en que se ha medido el concepto de CVRS, en ninos con AJ, se puede
concluir que la parte cultural no se ha explorado hasta ahora. Podemos también
afirmar que las otras dimensiones de la calidad de vida son producto de
adaptaciones transculturales.

La calidad de vida debe ser medida, en consecuencia, desde la perspectiva del
paciente, pues sélo €l podria determinar io que realmente es importante para su
vida y como ese que la enfermedad lo ha afectado®. El problema seria entonces
como rescatar la perspectiva del paciente en la clinica. Para resolver esta
pregunta nos es, no sdélo importante, sino necesario, migrar a otras areas que
sostengan una relacion con la medicina clinica, pero que no se encuentran
frecuentemente incorporadas como parte de la propia investigacion clinica. Tal es
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el caso de los estudios que tratan de reconstruir la perspectiva del paciente a
través de la aplicacidon de metodologias cualitativas, provenientes de otras
disciplinas cientificas (sociologia de la medicina, antropologia aplicada a la

medicina, antropologia aplicada al area clinica).

Para este estudio, las posturas tedricas a utilizar, como modelo de analisis, son la
teoria de los modelos explicativos, descrita por Kleinman,' y la experiencia del
padecimiento, propuesta por Strauss et al.?’; nos auxitiaremos también de la
aplicacién a enfermedades crénicas en nuestro medio, que Mercado®® hizo de esta

ultima teoria.

En el presente estudio se utilizé la estrategia de la investigacion cualitativa, la cual
se define como: aquelia investigacion que tiene como objetivo et de explicar el
mundo socio—cultural, a través de la experiencia propia de los individuos,
experiencia que funge como sustento tedrico y metodolégico.’”® En general,
emprender cualquier investigacion cualitativa implicaria la asuncién de una

posicién tedrica, que permita explicar los resultados”?

Ahora, por metodologia cualitativa se entiende que son todos aquellos disefios y
técnicas, utilizados para obtener, analizar e interpretar los datos.

La metodologia cualitativa dispone de varias técnicas para rescatar la vivencia del
individuo. Entre ellas pueden mencionarse: los grupos focales,; historias de vida y
diferentes formas de entrevistas’>’> ® Para este estudio se utilizara la técnica de
entrevista en profundidad, siguiendo una guia especifica.
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CAPITULO Il
METODOLOGIA

Posicién teérica det estudio

Para los fines de este estudio, consideramos posicion tedrica a un conjunto de
supuestos valorativos, ontolégicos y epistemo-metodolégicos, que guian el trabajo
de una comunidad académica particular, permitiendo la generacion y el desarrolio
de teorias sustantivas.”*

Las teorias sustantivas (conjunto de enunciados, sistematicamente relacionados)
que integran dicha posicién: son la Teoria del sufrimiento y los modelos
explicativos; la Teoria de la experiencia de la enfermedad. Estas teorias
sustantivas provienen de disciplinas distintas, considerandose complementarias
entre si, de tal manera que ofrecen la posibilidad de explicar el fendmeno complejo
de la vivencia de la enfermedad, en un contexto cultural determinado.

Teoria del sufrimiento y del padecer

Enfermedad como padecimiento (illness):

Este término hace referencia a las dimensiones culturales de la enfermedad,
especialmente a la construccién semidtica, semioldgica y fenomenologica de los
sintomas y otras formas de expresiéon. También puede referirse al proceso por el
cual el malestar es reconvertido en experiencias individuales significativas, a
saber, el paciente le da un significado a su padecimiento / dolencia, con la
finalidad de explicario para si mismo, en primera instancia, y asi después dar una
explicacion plausible al grupo al que pertenece. Una vez completado este proceso,
el paciente se encuentra en condiciones de tomar una decisién congruente con
respecto a su propia explicacion.

El significado de la enfermedad es resultado de una construccion dialéctica, a
partir de las diferentes construcciones hechas por ios involucrados en el proceso
clinico (pacientes, profesionales de la salud, familiares). (Ver Figura 1)
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Esta postura tedrica define una “orientacién cultural local”, conformada por los
patrones que aprendemos acerca de nuestros mundos y a c6mo actuamos en é&l;
patrones que replican nuestras estructuras sociales de ese mismo mundo, Todo
esto podemos considerario similar a la definicion antes dada de contexto cultural.
Esta experiencia del padecer esta moldeada por la cultura y es distinta en cada
individuo, ya que esta basada en la biografia de cada sujeto.

Es importante resaltar que, pare esta postura, la enfermedad se define como lo
que el clinico crea en la reconstruccién del padecer, en términos de la teoria del
desorden, donde ha sido entrenado a través de los limites tedricos de su disciplina

(Modelo explicativo biomédico).

Vivencia del
paciente
Vivencia de los
famitiares
I Padecer —l

Modelo
biomédico

Figura 1. Proceso clinico

El padecer tiene muchos sentidos, lo que lo hace muiltivocal o polisémico, tanto en
el ambito cultural, como en el clinico. La cronicidad del padecer es mayor que la
suma de los meros eventos que ocurren a lo largo de la carrera de un padecer; es
una relacioén reciproca entre una instancia particular y el decurso del tiempo.
Durante la trayectoria de una enfermedad crénica, ésta incide en la vida del
paciente, la asimila, y contribuye intimamente al desarrollo de una vida particular,
donde el padecer se convierte en elemento inseparable de su narrativa.
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El contexto cultural llena entonces el espacio remanente entre la inclusién
inmediata de la enfermedad —como proceso fisiolégico— y ia experiencia mediata,

como fenébmeno humano. (Ver figura 2)

Privado, biografico

Red interpersonal |

Mundo socio-cultural |

Figura 2. C 16n del de Ia ent d:

La construccién del significado de la enfermedad y el padecer es un todo que se
transforma y resignifica en cada uno de ios espacios del individuo (privado, red
interpersonal y mundo socio-cultural).

Para aprehender el significado de ésta, cada paciente cuenta con una nueva
historia de vida a partir de su enfermedad, inmersa en una red de significados que
tienen sentido sélo en su contexto particular (construyéndose el nivel individual de
ia experiencia de la enfermedad cronica). La comprension de la enfermedad
crénica se da en la dindmica socio-cultural.

Esta teoria destaca no sdélo el significado de la enfermedad, sino los aspectos
relacionados con el tratamiento. En otras palabras, a lo largo del proceso que el
individuo vive junto con su enfermedad, ei significado que le da a esta se va
modificando. Cada maodificacion de significado implica modificaciones al
tratamiento.

Como ya mencionamos,. existen varios espacios personales que se ven
modificados con la enfermedad: el privado, la red interpersonal y el mundo socio-
cultural. Ahora bien, podemos decir que en todos estos espacios se da la
construccion de los modelos explicativos, por parte de cada uno de los
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participantes en el proceso clinico, (paciente, familiares y meédico). Debido a que el
modelo explicativo de cada involucrado no necesariamente ha de concordar con el
del otro, esto va generando conflictos a lo largo de {a trayectoria de la enfermedad
crénica. Esto, evidentemente, afecta las relaciones meédico-paciente-familia y, en

consecuencia, el apego al tratamiento?®-3175

Teoria de la experiencia de ia enfermedad

Surge en la década de los sesenta y setenta, teniendo como centro de atencion la
perspectiva de los sujetos enfermos, a partir de su experiencia subjetiva.

€l término “trayectoria del padecimiento” surge a principios de los sesentas, a
partir en una serie de estudios en pacientes moribundos, y al descubrir que el
proceso terminal, con frecuencia, requiere de tiempo y afecta al individuo, a su
familia y a los profesionales de ia salud. Es un modelo conceptual derivado de la
idea de que los trastomos crénicos tienen un curso variable y cambiante a lo largo
del tiempo y, a su vez, pueden ser moldeados y manejados. Este proceso
involucra los siguientes componentes:

1) Inicia con la percepcion de ciertos cambios en el estado de salud, continaa
a lo largo de la vida y tiene una solucién positiva o negativa

2) Las contingencias encontradas por los sujetos que tienen algo que no
puede ser controlado o manejado totalmente, sino, a lo sumo, llegar a ser
moldeado por los participantes

3) Se basa en !a nocién de temporalidad, en tanto que los padecimientos
varian a lo largo del tiempo y tienen un curso, capaz de ser moldeado o
manejado.

4) Da cuenta de los componentes fisioldgicos de la enfermedad, pero no se
limita a ellos, sino que también involucra otras dimensiones de la vida de
los individuos, como la social, la emocional y la laboral.

5) No sélo implica al sujeto enfermo, sino a otros participantes involucrados en
el padecimiento, entre ellos, los integrantes de su familia y los profesionates

de la salud.
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6) Remite a las acciones llevadas a cabo tanto en los ambitos hospitalarios,
como las realizadas en el hogar y en el contexto de la vida diaria.

7) Es un concepto centrado en ia percepcion de los sujetos involucrados y
considera el impacto que el padecimiento tiene sobre las mismas personas

y las respuestas que se generan.

La trayectoria es entendida, pues, como aquel fenémeno variable y cambiante
que comprende las vidas, las historias, las percepciones y las actitudes de
todos los involucrados en el curso de un padecimiento®®. Es un concepto
centrado en una serie de eventos sociales y culturales que tradicionalmente
habian sido interpretados en términos meédicos, y que no sdlo refleja los
eventos fisiolégicos, sino que esta intimamente ligado a la definicion otorgada
por cada individuo; de ahi que la persona enferma pueda definir la trayectoria
de forma diferente a los médicos, asi como a otros integrantes de sus familias.

Cada paciente tiene una trayectoria Unica. Diferentes enfermedades tienen
trayectorias distintas. Pero todo esto es debido a diferentes factores,
dependiendo de la enfermedad. Por lo tanto, podriamos identificar distintos
tipos de trayectorias: vacilantes, estables, oscilatorias o las de caida 5%,

METODOLOGIA CUALITATIVA

El disefo utilizado en esta tesis se basa en la propuesta de multimétodo de Miller
y Crabtree, donde se concibe a la investigaciéon clinica cualitativa como el nexo
entre la antropologia aplicada (antropologia clinica) y ta medicina clinica®. Su
premisa principal es que las preguntas deben surgir de la estructura de la
conversacion, de la practica clinica. Describen siete tipos de disefios:
experimental, encuesta, histérico-documental, campo cualitativo, filosdfico,
participaci6én/accién y experimental. En este estudio se utilizé el disefio de “campo
cualitativo”, el cual propone una entrevista uno a uno con el paciente, en el
contexto clinico, con el fin de obtener una narracién de su experiencia.’®?’
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El proceso de investigacidn que se siguié en este estudio es el “Método clinico

cimentado en la relacién” (relationship-centered clinical method RCCM), que sigue
los lineamientos generales de la metodologia cualitativa, adaptados al ambito
clinico.

1) Recoleccién: técnica utilizada: entrevista en profundidad, con una guia.

2) Anadlisis: estrategia analitica de la teoria fundamentada.

3) Interpretacion: interpretacion individual desde la perspectiva de |0s sujetos
entrevistados; interpretacion grupal de las similitudes encontradas en estos
pacientes, como grupo; y la interpretacion en subgrupos de aquellas
caracteristicas diferenciales identificadas.

4) Reflexividad: integracién de la interpretacion de las narrativas de los sujetos
entrevistados y la interpretacion del investigador, utilizando la posicién

tedrica descrita.””

DESCRIPCION DEL ESTUDIO

Recoleccién

Las entrevistas en profundidad siguen el modelo de una conversacién, donde no
solo se obtienen respuestas o narraciones, sino también se va aprendiendo qué
preguntas hacer y cémo hacerlas. Una de las caracteristicas distintivas de esta
técnica es que se lleva a cabo /in situ, sean estos los escenarios y situaciones en
donde tiene lugar la investigacion.

Existen tres tipos de entrevistas en profundidad, de acuerdo a Taylor y Bogdan’2:

1) Las historias de vidas, en las cuales-el investigador trata de aprehender las
experiencias destacadas de la vida de una persona y el significado Que esa
persona le da a tales experiencias.

2) El! estudio sobre los acontecimientos y actividades que no pueden
observarse directamente por el investigador, para lo cual utiliza un
informante clave.

3) El ditimo tipo de entrevistas tiene como objetivo proporcionar un cuadro
amplio de una gama de escenarios, situaciones o personas. Fueron

pa—
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justamente estas entrevistas las utilizadas en este estudio, debido al

caracter exploratorio del mismo, pues se requeria tener la maxima
heterogeneidad para tener un panorama amplio, de las diversas vivencias
de la enfermedad, en familias distintas, bajo condiciones distintas.

Las entrevistas en profundidad parecen especiaimente adecuadas cuando:
1) Los intereses de la investigacion, relativamente, son claros y estan bien
definidos.
2) Los escenarios o las personas no serian accesibles de otro modo.
3) El investigador tiene limitaciones de tiempo.
4) La investigacion depende de una amplia gama de escenarios o personas.

5) El investigador quiere esclarecer la experiencia subjetiva’27¢,

Seleccién de los informantes
Los informantes (pacientes con diagnostico de AJ y sus padres) se fueron

seleccionados de acuerdo con diferentes tipos de AJ y diferente nivel socio-
econémico. Esto con el fin de obtener la maxima variatbilidad en la informacién que

nos permitiera identificar multiples experiencias.

Muestreo

Existen miultiples estrategias de muestreo en la
seleccioné el muestreo tedrico. Este se define como una estrategia de selecciéon
de informantes, donde lo importante no es el nGmero de individuos sino su riqueza
de informaciéon, que permita la comprension del fendémeno de la enfermedad.
Desde de las primeras entrevistas se sugiere la diversificacidon de la informacién y,

el proceso se detiene, cuando ya no se tienen mas aspectos nuevos del mismo
68, 71.72

investigacion cualitativa. Se

fendmeno, pues la informacion tiende a ser redundante.
Es ésta, pues, la estrategia que permitié obtener la informacién necesaria para la
exploraciéon y comprensiéon de un fenémeno tal, como lo es una enfermedad
crénica. Ademas, porque el muestreo resulta mas coherente con la estrategia

analitica empleada. (Teoria fundamentada.)%®
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Justificacién del estudio

Después de una amplia revisiéon, se puede concluir que no existen instrumentos
para medir calidad de vida en nifos, que evaluen la esfera o dominio cultural como
un aspecto importante, en la percepcion de su condicién. Una de las areas
prioritarias del grupo WHOQOL, es ia de desarrollar el instrumento de calidad de
vida, a escala intemacional, en grupos especificos como: personas con
enfermedades crénicas, cuidadores de enfermos o discapacitados, personas que
viven en situaciones de alto estrés, personas con dificultades de comunicacién y
en nifos. Esto apoya el vacio de conocimiento en dos areas que comprenden el
presente estudio: percepcién de calidad de vida en enfermedades cronicas en

nifios y los elementos culturales que influyen en ella.4®

Plar de! probl

Basados en la propuesta de que el concepto de calidad de vida es subjetivo y
multidimensional, ademas de complejo, se concluye que sélo puede llegarse a
comprender y medir de manera indirecta. La OMS vy algunos autores
recientemente han apuntado la necesidad de contemplar una dimensién que no ha
sido valorada, en el proceso de medicién de calidad de vida: el contexto cultural.
Sdélo la propuesta de la OMS ha tratado de integrar este dominio.

Se plantea el siguiente estudio particular, tomando como ejemplo una enfermedad
crénica en ninos como es la AJ, con la finalidad de contribuir a enriquecer la
identificacion del contexto cultural, que explica la calidad de vida. El seleccionar
esta enfermedad con un curso clinico oscilante y que puede
discapacidades importantes, nos permite rescatar la vivencia de la enfermedad,
desde la perspectiva de los nifios, para asi compararia con la vivencia de los

llevar a

padres y la de los profesionales de la salud.

Desde otra perspectiva mas practica, los estudios de calidad de vida hasta el
momento no podriamos considerarios completos, pues no contemplan los
aspectos del contexto cultural. Es necesario identificar los aspectos culturales

especificos de nuestra poblacion, ya que de esta manera, se pueden
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complementar los instrumentos de medicién de calidad de vida, relevantes a
nuestro contexto, a través de la experiencia de los que sufren las consecuencias

de estas enfermedades

Objetivo general

ldentificar cuales son los aspectos culturales que influyen en la calidad de vida, en
nifos con AJ, atendidos en la consulta de reumatologia pediatrica de dos centros
hospitalarios, asi como en consuita privada.

Objetivo secundario

Describir la relacién de las trayectorias de la AJ y el concepto calidad de vida
relacionada a salud, utilizando la Teoria de los modelos explicativos.

HIPOTESIS

General
El concepto de calidad de vida relacionada a salud (sobre todo en su aplicacién

clinica) debe valorarse desde la perspectiva del paciente y sus familiares. Estos no
son ajenos a su entorno; sus creencias, significados e interpretaciones de la
enfermedad; y la alteracion que ésta produce en sus vidas, es un reflejo del grupo
cultural al que pertenece. Los instrumentos estandarizados para medir “calidad de
vida relacionada a salud” nos proporcionan una informacion valiosa, mas cercana
a lo que se ha denominado estado de salud; sin embargo, no deja de ser una
medicion incompleta del constructo calidad de vida relacionada a sailud. Una forma
de obtener esa dimensioén, desde la perspectiva del paciente, es la reconstruccién
de la experiencia de la enfermedad del individuo afectado y su familia.

Especificas
1) Las trayectorias de los nifios con AJ y las de sus padres son distintas entre
ellas; el cémo viven la enfermedad también es distinto, pues los nifios la
padecen y, los otros, la cargan y padecen el proceso de la enfermedad. A
final de cuentas, la forma en que padecen la enfermedad como familia esta

TESIS Clii
Ingris Pelaez FALLA DE URIGEN 39

permeada por la cultura.




2) Las trayectorias de la AJ son diferentes, de acuerdo a los tipos.de
presentacién de la enfermedad, el grado de discapacidad del nifio y de su

nivel socio-econdmico.

D ripcién del estudio y teristicas de la muestra

Para la realizacién de las entrevistas en profundidad, se disend una guia de
entrevistas, con los temas mas frecuentemente mencionados en la literatura
relacionada con el contexto cultural, construccién de trayectoria de la enfermedad
y calidad de vida, complementariamente con la experiencia de profesionales de la
salud.

La poblacion se selecciond, basandose en los siguientes criterios: primero,
obtener la maxima variabilidad de narraciones. Esto condujo a elegir nifios con
diagndstico de AJ, que presentaban alguno de los tres tipos mas frecuentes en
nuestro medio: sistémica, pauciarticular y poliarticular; se tomd en cuenta también
que fueran hombres y mujeres, de diferente nivel socio-econdmico, de diferentes
niveles de atencién médica (publico y privado).

El objetivo de entrevistar a pacientes de diferentes niveles socioeconémicos, fue el
tener un panorama amplio de la concepcién de la enfermedad, en un pals donde
las desigualdades socio-econémicas tan marcadas repercuten en una distinta
perspectiva cultural en cada gnupo. Los tres grandes niveles socioeconémicos,
divididos en forma muy gruesa y con diferencias muy marcadas entre ellaos, son:

1) Alto, representado por pacientes y padres de los mismos, que asisten a
servicios de salud privados, con nivel educativo de licenciatura, cuyos
ingresos materiales se asocian con casa propia, posesion de uno o varios
autos, asistencia a colegios privados, trabajo de los padres, vacaciones en
el extranjero; escasa repercusion econémica de la enfermedad, ubicacion
geogrifica de la vivienda.

2) Medio, representado por pacientes y padres que asisten a servicios de
salud privado y/o publico, con padres de nivel educativo de licenciatura,
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cuyos ingresos materiales se asocian con casa o departamento (propio o
rentado), el tipo de trabajo de los padres, vacaciones dentro del territorio
nacional, fuerte repercusién econémica de la enfermedad, aunque dentro
de las posibilidades de la familia; posible posesion de auto, asistencia a
colegios publicos y/o privados.

3) Bajo, pacientes y padres que asisten a servicios de salud publicos, casa
rentada o propia aunque ubicadas en colonias populares, carro o no,
asistencia a colegios publicos, fuerte impacto econémico de la enfermedad
y grandes dificuitades para seguir el tratamiento.

La estrategia a seguir para ponerse en contacto con los pacientes, en todos los
casos, fue a través del meédico tratante. Posteriormente, se les explicaba en forma
breve en qué consistia el estudio y, de aceptar, se concertaba entonces una cita
en su domicilio, o en algunos casos, en el mismo hospital para aprovechar la
consulta de los pacientes. l.os padres decidian siempre en qué lugar preferian ser
entrevistados. Acordado el lugar y fecha (tratando siempre de respetar sus
tiempos y necesidades), se asistia al lugar acordado y se describia ampliamente el
estudio: los objetivos, su justificacion y los resultados esperados. También se les
hablaba de confidencialidad: todo aquello que mencionaran y fuera grabado, sélo
serfa escuchado con fines de andlisis del proyecto y por el grupo de
investigadores involucrados en el estudio; el reporte escrito se haria de tal
manera que no arrojara ningun dato que pudiera identificarlos. Asimismo se les
explictd que el producto de esta investigaciéon seria una tesis de maestria, la cual
podria ser publicada en medios cientificos. Primero se pedia autorizacion para
grabar la conversacién y, luego, para entrevistar a los nifios (en los que era
pertinente, por su edad). En los casos en que fuera autorizada esta entrevista, se
realizaba en ausencia de los padres, para propiciar la naturalidad de la
conversacion; al igual que la de los padres se realizaba en ausencia de los nifios /

as.

TESIS Gl
FALLA DE ORIGEN

Ingris Pelaez 41



Después de cada entrevista, se tomaban notas acerca de las impresiones mas
relevantes del comportamiento de los y las entrevistadas, y de! contexto en el que
la entrevista se desarrollaba.

Las grabaciones fueron transcritas por la investigadora en un procesador de texto
y después se importaba el documento para su analisis cualitativo, al programa

ATLAS/ti version 4.1 para Windows.

Estrategia de ansélisis
Siguiendo la propuesta de la teoria fundamentada, cada entrevista se leyo en

varias ocasiones, con el fin de identificar los temas relevantes tanto para padres
como para los nifios / as. A cada parrafo de las entrevistas se le asignaba un
cdédigo (et cual se definia inmediatamente) de acuerdo a lo mencionado por los
entrevistados; una vez terminada cada entrevista, se agrupaban en familias de
cédigos, para asociar cada codigo en un nivel mayor de comprension. Con cada
familia de cddigos se construia una red semantica especifica, para representar la
trayectoria de la enfermedad de cada individuo.

La estrategia antes descrita es lo que se menciona como método comparativo

constante de la teoria fundamentada %72,

Este proceso se realizdé en varias ocasiones con dos revisores, con experiencia en
estudios cualitativos, buscando realizar una triangulacién metodoidgica de la

interpretacion de los datos.
Se puede resaltar que cada entrevista se describié en forma individual s y grupal.
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CAPITULO I
RESULTADOS

Descripcién demogréfica

A lo largo de esta investigacion se entrevistaron 22 personas en total, siendo cada
entrevista de aproximadamente 1.5 horas. L.a poblacién de esta entrevista se

conforma de la siguiente forma:

> Poblaciéon
ADULTOS NRos El TAS
(Edad Prom. 38 afos) (Edad Prom. 13 afios) Ambos padres Madres unicamente
16 4 nifos 2 ninas 5 casos 6 casos
> Experiencias registradas
TOTAL DE EXPERIENCIAS DIRECTAMENTE A LOS NIROS A TRAVES DE SUS PADRES
11 6 5
> Subgrupos de la enfermedad
AJ POUARTICULAR Al PAUCIARTICULAR AJ SiSTEMICA
4 4 3
> Sitio de la entrevista
[Eu CoMICILIO En HOSPITAL EN RESTAURANTE
5 4 1

En la primera fase estratégica analitica, de donde se obtuvieron las narraciones de
los entrevistados, se pudieron identificar los cédigos compartidos, al igual que
pudimos describir cada una de las familias de codigos. Posteriormente, con los
resultados de cada uno de ellos, se construyeron una red semantica y un
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familiograma.® A continuacién, se describira grupalmente cada familia de cédigos y
se ejemplificard con las vifietas mas representativas, provenientes de las

entrevistas.

C de las en
De los entrevistados, hay quienes asisten a un hospital publico, donde se cuenta

con un area de consulta reumatolégico-pedistrica. Esta se conforma por
reumatdlogos, reumatélogos pediatras, asi como por residentes de reumatologia y

pediatria. El resto de los entrevistados reciben i cia privada.
cuatro han participado en actividades extra-

De estos nifios entrevistados,
hospitalarias, organizadas por los reumatélogos pediatras. Las actividades iban
desde un campamento hasta una fiesta de cumpleanos para una de las nifias.
Durante estas actividades, se realizé una estrategia de observacion participante
tanto con los nifios como con las madres, al igual que conversaciones informales,
con el fin de contextualizar este estudio; todas estas observaciones se registraron
en el diario de campo.

Es importante resaltar que, tras explicar en qué consistia el estudio, si bien los
nifos y nifas entrevistados mostraron interés por compartir sus narrativas, no
parecian entender claramente por qué habria de realizarse un estudio tal, en el

Aambito médico.

El PEREGRINAJE

Fue un peregrinar con & y con los Mmédicos. Por todos (ados. No e

La trayectoria vivida por las familias, que va desde el inicio de los sintomas, hasta
la convivencia cotidiana actual con la enfermedad/padecer, se ha pensado en este
trabajo como un peregrinaje, a partir de que uno de los padres lo describié como

® véase anexo 2, para descripcion individual.
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la vivencia de un proceso del padecer / enfermedad que tiene varias etapas o

“paradas”.

Sin embargo, si bien el proceso es doloroso tanto para padres, como para los que
viven directamente la enfermedad, sus peregrinajes suelen ser distintos, como
distintos son los factores que agravan o mejoran las condiciones que rodean a una

familia con AJ.

1. EL PEREGRINAUJE PRE-DIAGNOSTICO DEL NIRO

Los nifios desconocen de donde proviene su malestar y sélo se remiten a
escuchar las explicaciones de sus padres y de la gente que lo atiende, y qQue
pretende dar un diagndstico acertado (sin olvidar que en muchos casos, la primera
persona a la que se acude en busca de una explicaciéon o diagndstico, no siempre
es un profesional de la salud).

Al ser entrevistados, la reconstruccion de sus recuerdos nos provee de poca
informacién con respecto a la aparicion de los sintomas. Algunos sélo recuerdan el

dolor en su cuerpo’:

“En la noche me despertaba llorando... porque me dolla mucho los huesos”
(9:68-75)

“...no me podia apoyar, me dolia mucho fos pies” (G:108:120)

Para otros, la percepcion de los sintomas surge “espontaneamente™, que es
cuando toman conciencia de su creciente limitacién tisica:

“Cuando a los 2 aflos que me di cuenta que no podia hacer muchas cosas” (1:28)

Una vez que tanto padres como hijos se dan cuenta de que existe un problema,

comienza el peregrinaje, la busqueda de explicaciones y soluciones, por

7 Debido al acuerdo de confidencialidad entre los i ylain i las citas
textuales y las referencias a cualquiera de ellos, se haran a través de iniciales, mismas que no
necesariamente coresponden al nombre propio del individuo.
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cualesquiera medios posibles. Para algunos de ellos, la primera atencion recibida
fue de “sobadores” pues sus familias atribuian los sintomas a algun "traumatismo”.
Al no obtener resultados, el peregrinaje continuaba hacia las instituciones
médicas; visitando una tras otra, adn sin obtener respuestas.

~..primero mi maméa me tuvo en otro, pero le declan que no tenla nada. Y me llevd a
muchos hospitales, pero no, decian que no; que no tenla nada. Y luego ya, me decia mi
maméa que una sefiora le dijo que en el fhospital] te atendian y fuimos y fue cuando el

doctor me dijo qué tenia” (J:78:83)

Lo unico peor que no obtener respuesta, era obtener un diagndstico equivocado;

como el de un padecer posiblemente mortal.

“Yo estaba sentado con mis papas y estaba hablando con mi papa y le estaba diciendo... le

decia a mi{ mamna, y lloraba y lloraba, y que me iba a mornr y todo. Y mama decia: que ni
modos, que si me moria yo le iban a echar ganas y todo, pero ese doctor no sabia”

(R: 160:197)

Sin embargo, una vez obtenido el diagnéstico adecuado, podrian suceder una de
dos cosas: el fin del peregrinaje o la siguiente etapa de este, dependiendo del tipo

de AJ que se padeciera.

PEREGRINAJE POST-DIAGNOSTICO EN EL NIRO

Cronicidad en AJ poll/pauciarticular
Una vez llegado el diagndstico, para los nifios con AJ poli/pauciarticular continua

el peregrinaje hacia etapas y subetapas mas complicadas.

La vivencia del diagndstico es la primera de ellas. Este proceso suele ser reflexivo
v lento, pues lleva tiempo comprender que su vida no sera la misma a partir de su
enfermedad. No sélo su independencia fisica se vera afectada, sino también su
forma de relacionarse con su entorno cultural y el grupo social que lo rodea,
ademas de que las condiciones para su futuro cambian radicalmente.

TESIS Clu
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La vivencia del diagndéstico, el momento en que los nifios reciben la explicacion
precisa de su enfermedad, no aparecid como un fendmeno relevante para ellos.
Todos saben que tienen artritis; pocos mencionan “artritis reumatoide juvenil” y

ninguno sabe en qué consiste su enfermedad.

Las explicaciones de la enfermedad, el co6mo se explican su enfermedad, resultan
en diferentes formas, derivadas primordialmente de lo que les mencionan sus
padres. Algunos comentaron que el médico se los explicd, pero que no lo
entendieron o no pueden expresario en sus propias palabras. En otros casos,
llegan a mezclar ambas informaciones (la de los padres y la de los médicos):

“Es que dice mi mama que a lo mejor no se alimentd bien cuando se alivib de mi.
También dice el doctor que ya trala la enfermedad desde chiquita, nada mas que se
empezé a los seis afios. Y... este, mi hermanita no salio asl, que a lo mejor la alimenté
mejor” (J: 154:188)

Una nifia relaciona su enfermedad con una afeccién de la garganta, pues su
madre se lo hizo ver asi. Hubo quienes no contaban con explicacién alguna, pues

al preguntar a sus padres, ellos no se las dieron.
Unico fue el caso de JM, cuyos tios patemos tienen enfermedades reumaticas

como espondilitis anquilosante y espondiloartropatias indiferenciadas.

“Yo pienso que, como hay muchos familiares que tit 1a mi: enfer yo p
que a lo mejor es herencia” (JM:31:38)

La comprension de la cronicidad, el entender que tienen una enfermedad incurable
y que les ha de cambiar el resto de sus dias, es otra parte fundamental, pues no

todos lo asumen o enfrentan de la misma forma.

*... dijo el doctor que, este... no se va a quitar nunca... me senti un poco mal...no voy a ser
como los demas y. este...no voy a ser cosas de las niflas como lavar o brincar y, este, no
ayudarfe a8 mi mama. Y que no voy a ser normal como todos” (J:439:450)
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“¢Sabe qué quiero...? Yo quiero ser como los demas niflos, jugar futbol, basketball, pero
no puedo” (L:104:112)

“Pues al principio como que me daba coraje. De porque ellos sl se pueden mover y yo no.
Y ya ahorita hago lo que puedo. Ahora si que me vale” (1:30:32)

“Como que me daba coraje, querla salir, correr y asl, en veces, me enojaba con mi papa,
con mi mama. Porque yo queria a ver salir, corer. Me aba. Ya de és, ya me
estoy acostunmbrando” (JM:144:148)

~...luego, este, uno lo acepta porque me dicen que asi va a ser mi vida... tengo que
aceptaria. A veces me siento mal porque yo quisiera correr como mis demas comparieros.

Ir a jugar, ir a jugar futgol” (JM:44:50)

*Que si sigo con el tr iento, y eso, d és de mucho tiempo se me quita” (G:217:228)

La discapacidad no solo la viven al compararse con aquélios que no padecen lo
mismo, sino también se vive a partir de la comparacion con otros en

circunstancias idénticas.

“...como correr, y este... y cuando hay simulacro. Asi nos bajan pero [asi no] haiga nada...
¥ este, como hay que sentarse en el piso, me canso mucho. Luego no me puedo sentar. Y
como el piso estd muy rasposo me lastimo las rodillas. Poner las manos como todos.
C bien. B todo..."(. :345)

Debido a que muchos han tenido la oportunidad de convivir, de modo extra
hospitalario, en actividades sociales, la vivencia de la discapacidad esta
relacionada con el grado de avance que cada uno presente.

“Pues me siento muy mal, pienso que tendran y tengo mucho que dar”
: 123:128)

“...me siento mal por elics... Porque a veces veo que estoy mejor que ellos, que estan en
silla de ruedas y luego no pueden caminar- {(G:349:359)

e ‘. N P !
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“En que [...] [no] noméas [yo] tengo esta enfermedad, sino todos, y asi me hace sentir mas
contento de que... también ellos tienen la enfermedad igual que yo” (R:145:148)

A pesar de que, en ocasiones, un aparato de ayuda o la discapacidad misma
pueden resultar en un aislamiento del individuo, en otras, una silla de ruedas

puede convertirse en un medio para salir de tal encierro.

~...me sentia mal porque yo hubiera querido ir a la escuela a jugar con mis comparieros.
Pero no podla. Porque no tenia la silla y mis pies no... me dolia harto y no me podia
parar... nada mas estaba ahl sentado... Ya que tengo la silla ya me siento bien”

(IM:190-197)

Por otro lado, si bien la silla de ruedas le ha beneficiado tanto fisica como
animicamente a JM, él ha vivido su discapacidad de forma muy distinta en el

entorno familiar.

“Cuando estaba chiquito yo. Tenia cinco afios cuando empecé... me dolfan mis pies.

Cuando yo lo hacla enojar [al hermano], me decia: este invalido, manco; hasta me decla
manco. Y yo me ponla a llorar. Eso es lo que me hacia sentir mal porque yo, este, yo
hubiera quendo camninar. Para que yo [no] fuera una burla pa’ todos. Yo me empecé a

sentir mal (JM:220-234)

"...cuando yo iba en cuarto [grado] y que me decian que yo era un paralitico, un invalido.
Yo no les hacla caso. Porque ya muchas veces me han dicho eso. A mi nada mas me
daba risa, me daba coraje. Ya no me sentia mal, ya rme hablan dicho eso. Nada mas me

reia (JM:133-138)

Telclmed

Agr tes de Ia cr
Independientemente de la percepcién o asuncién de la cronicidad por parte del

nifio, existen factores de orden social, cultural y econémico que agravan y
dificultan el proceso: la pobreza, la constante migracion paterma o de los familiares
y. en general, la falta de los recursos necesarios para solventar el tratamiento del

padecer.
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J. habla de sus padres, originarios de la Huasteca hidalguense, hablantes de
nahuatl, y quienes se vieron obligados a emigrar, por razones econémicas.

“Porqgue mi abuelita le hablé a mi papa para qQue nos vayamos, que ella le iba dar una parte
de su tierra. Y nos fuimos y ya. Y llegamos a la casa de mi papéa; él tiene su casa alll. Y
ba a los d es, con los de ahi. Pero

legamos ahi. Y ya. Este, luego mi 4 nos
no me hacian nada. Nada mas me dan flanax™(J: 99:108)

“Porque no es igual que aqul, esta mas bonito. Bueno, no me gusta alla. Este... dice mi

mama que aqul trabajan mas, sl comes bien; pero alla s/ trabajas, pero trabajan todo el

dia y nada mas por 30 pesos” (J: 181:190)

JM sufre circunstancias similares, por las cuales su padre tuvo que emigrar a

Estados Unidos:

“Por eso él se estd yendo a Estados Unidos, porque no aqul...en el estado de Hidalgo en
D y nole bien, en

lo anico que trabajaba era en... hacia hig en los
veces lavaba cuatro y le pagaban 20 pesos, ganaba unos 60 pesos diarios. El pasaje
pa‘ca, la comida, los utiles, no... parte se iba el dinero y por eso se quiso ir, porque dice
que yo... nuestra casa s6lo eran dos cuartitos y uno era de concreto y otro era de adobe. Y

una cerca de carillos y mi papa...o sea... le daba hasta pena cuando venian los

comparnieros, hacer los trabajos...

Pomue hay mucho peligro para pasar. Corre mucho riesgo. Luego, él dice que baja por...
Nos contéd que dice que por donde pasa hay pantanos. Y yo tengo miedo que se vaya a
caer en un pantano. A la vez si, pero Quiero que se vaya. Porque estamos... pos... aqul
répido que se va el dinero. No it Anda, gL para
venimos. En veces consegquimos. Ya nos queda poquito... (JM:294-324)

Esta situacion ha motivado que JM tenga que trabajar, aunque su experiencia
como trabajador con discapacidad fue mas de explotacién que de ayuda

“..yo andaba trabajando... o sea, habla un curso para fos il pars e
as/ licuadoras, planchas, motores de carmos, bombas de agua. Y yo iba pero... ese trabajo
era para puros incapacitados. Nada mas Ibamos dos Qque estaban en silla de ruedas y un
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sefior nos ensefaba. Pero [a] ese seflor le b. y unos q /e pesos y no
nos daba nada, nada mas nos ponia a trabajar. Le ayudabarnos en harto y no nos daba

nada. Yo por eso mejor me sali..." (JM: 330:343)

El futuro, sus expectativas y planes para los afos porvenir, se ven pues
obstaculizados por la cronicidad de su padecer. Algunos de ellos se plantean
metas y para otros no ha llegado el momento de hacerlo. Sin embargo, dichas
expectativas no siempre concuerdan con las de los padres.

“Mi maméa dice que nada mas la secundaria y ya después ya no voy a estudiar.
Pero dice mi mama que no importa” (J:373:382)

Algunos desean seguir estudiando para asi ayudarse a ser independientes e
incluso a ayudar a otros, como en el caso de M. Ella habla de su futuro en forma
muy segura y dice que quiere ser médico, para curar a las personas enfermas
como ella. O como JM que quiere ser maestro. Se lo ha comentado a su mama,
pero ella no lo visualiza de esta manera, sino que piensa en su hijo

desempefnando un trabajo técnico.

La escuela
Al hablar de la escuela, es importante notar tanto la cuestion académica como el

ambiente en el que se encuentra inmerso el nifio o nifa, en tanto miembro de un
grupo de individuos determinado.

Por un lado, encontramos que existen individuos a quienes la enfermedad no les
ha modificado su vida escolar. Incluso se abstienen de comentarla con sus
compaferos.

“..porque alg s/ a alg si les digo y todo, perc lo toman como si fuera una

nifia normal¥(G: 141-151)
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Sin embargo, por otro lado existen casos en que el ausentismo al que conducen
las consultas y los periodos de tratamiento, s{ han afectado el avance natural de
los nifios, a través de su carrera estudiantil. JM es uno de los que ha tenido que
enfrentarse a ese problema. Debido a su primera hospitalizacién, ia cual fue de un
mes —justo el mes en el que debia presentar examenes—, perdid un afio de
clases. Una segunda recalda le impidio asistir a la escuela, gracias al dolor en sus
articulaciones y a la falta de una silla de ruedas.

Y el 0 Que me daba...

“Me internaron un mes y i o
este, no me tenia paciencia y me reprobé. Si orita juera en tercero de secundaria” (JM:18S-

173)

“Pues...me senti mal. Este...ahl senti que mas bien no me tenfa paciencia. Mas bien a
nadien le preocupaba yo...” (JM:180-182)

Y ahora con el maestro que estoy: é/ es muy bueno, pues le digo que voy a faltar. [El dice]
que no hay problema; que yo no me preocupe de nada. Que yo cuando pueda vaya y me

ponga a estudiar para los . Como . os Le dije
que no iba a poder ir. No te preocupes, me dice. A lo .Y (] G
h a P con los (JM:180-187)

Al tenerse que enfrentar a su grupo social particular, los nifos que padecen de AJ
tienen que lidiar con el hecho de ser, inevitablemente, diferentes. Esto los pone
tanto en situaciones embarazosas, como en condiciones convenientes para su

discapacidad.

~...me quieren llevar todos cuando llega el receso. Todos quieren estar conmigo. Hasta se
pelean.” (JM:128-132)

“Cuando me dicen por Qué no estiras tus manos. Le digo es que no puedo y ya me
preguntan por qué. JPor qué te vino la enferrnedad? Y les digo que es artritis...” (J:
255:273)

“A veces me da pena decirles” (J:231:251)
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“..peoro la maestra me reprobé porque dice que no escribia bien... cuando yo hacia unas

operaciones las tenia bien, los resultados estaban bien, pero la maestra todo me lo
tachaba, me ponla cero... Y mi mama le preguntaba y ella decia: es que su hija no escribe
bien. [Su mama le explicd a la maestra que ella tenia artritis) Pero aun asi me reprob6” (J:

274:300)

No obstante, hay quienes s/ comprenden la situacién, como el profesor de

educacion fisica, a quien le explicaron el problema y acepta que J. no practique

ejercicio alguno.

Red soclo-cultural
Esta red se conforma a través de las relaciones socio-culturales que el nifio

establece con su familia, el entorno escolar y el resto de su vida cotidiana. Esta
red se bifurca en dos partes, de acuerdo con lo mencionado por los nifios
entrevistados: el apoyo recibido y las barreras halladas.

> Red de apoyo
Dentro de esta red encontramos a todo aquél, involucrado en alguno de los

procesos de atencion y cuidado det nifio. Normalmente, toda su familia se
encuentra dentro de la red de apoyo. No obstante, es en la madre en quien, por lo
general, recae la mayor responsabilidad (con excepcién de M., cuyo padre esta a

cargo de sus cuidados).

En la mayoria de los casos, los hermanos apoyan en distintos grados de
responsabilidad: desde un compromiso absoluto (caso J. 6 1.), hasta el punto en el
que sdlo se reciba el apoyo inmediato necesario. En otros, es el mismo nifio o nifa
quien limita las responsabilidades de aquéllos que le sirven de apoyo.

“Como que siento que ella... como que a mi no... Como que no puedo platicar casi con ella.
Con mi hermano si. £l es hombre, yo soy hombre. Con mi hermana [gemela] siento raro
platicar. Ella es mujer. O con mis primos sl. Platico con ellos. Estamos platicando. Asf
estamos echando relajo” (JM:289-293)
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El mayor apoyo de JM viene por parte de su primo. L.a diaria convivencia con él le
ha sido de gran ayuda, no sé6lo por ser su compafiero de juegos y de escuela, sino
porque su primo lo asiste en todas sus limitaciones fisicas cuando estan juntos.
Para G., quien es la menor y Unica mujer, la enfermedad ha hecho que la atiendan
y consientan aan mas, situacion obviamente favorable para ella.

> Barreras
De ios que rodean a los nifios y nifias con AJ poli/pauciarticular, existen a quienes

ellos ven como barreras en e! desarrollo de su persona. En general se han
identificado a algunos maestros, comparieros de escuela e incluso familiares que,
tanto con acciones como con palabras, discriminan a los niflos por su condicién de

enfermos.

La retlacién médi pacl

Aunque se pudiera pensar que la convivencia que sostienen el médico y el
paciente, los pudiera llevar a forjar una relacion mas allad de dos que se conocen
per nombre, los resultados de la entrevista arrojaron datos contrarios. Poco hablan
los nifos de los profesionales de la salud con quien estan vinculados. Algunos
mencionaron que su doctor les explicd en qué consistia su enfermedad, aunque
no lo entendieran por completo. No todos recuerdan el nombre de su médico y
algunos ni siquiera los mencionan en sus narrativas, a pesar de que cuatro de
ellos asisten regularmente a fisioterapia. De hecho, al responder co6mo se sentian
con su médico, la respuesta tendia a ser concisa y escueta, como un simple

“bien”.

El tratamiento y su sentido
Los nifios entrevistados conocen su tratamiento, el nombre de los medicamentos

que toman y cuando deben de tomarselo. La mayoria se encarga de su propio
tratamiento. aunque en dos casos son los padres y hermanos los que estan al

pendiente de él. Esto se debe al sentido que el individuo le asigna a su
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tratamiento, basandose en la mejoria y cambios que ellos mismos perciben con el

mismo.
Los dos casos mencionados corresponden a dos nifias, quienes han percibido su
tratamiento de forma negativa. No le encuentran sentido a estar tomando

medicinas que, ademas de no ayudaries, les producen dolor estomacal.

“No eso no me hace nada... desde cuando estoy con ese medicamento” (G:190-199)
“Yo no veo nada... (De qué me pueden ayudar, o si?"(G:199:217)

Otros, ante la pregunta de cémo les ayudaba el tratamiento, se quedaban callados
y hasta molestos, o contestaban después de un rato de meditar: “,No ve? Yo
estoy igual”. Para otros es una obligacion porque ahi esta su potencial “cura”.
Algunos mas lo describen con resignacion.

Sdlo una de ellas menciond el uso de medicina alternativa, pues por iniciativa de
una tia paterna, quien la levo con un “naturista”, suspendié su tratamiento meédico
y empez6 a consumir “cartitago de tiburéon", ademas de diferentes tipos de jugos

de verduras. Sin embargo, no logré observar mejoria.

La religién
Los nifios no mencionan nada en sus narrativas, con relacion a la religion. Sélo

hubo una excepcion: una de las nifias relaté que ella habla con una mujer religiosa
que le da consejos y ella siente que esto le ayuda con su enfermedad. Sin
embargo, la mujer hace sus visitas a escondidas de su padre, pues de enterarse

él, se molestaria seriamente.

Calidad de vida®
,Qué responden los nifios ante la pregunta directa, de qué significa calidad de

vida para ellos? De ios seis nifios entrevistados, s6lo una respondié; los demas,

permanecieron en silencio.

“O sea, de vivir bien 1a vida y... que no de estar , ¥ nada mas” (M:128:129)

8 (Ver redes semanticas 1 y 2) — --
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2. EL PEREGRINAJE PRE-DIAGNOSTICO DE LOS PADRES

Inicia, al igual que en el niho, con la percepcién de los sintomas; continua con la
bisqueda de atencién medica y alternativa para darle un nombre al padecer. Esta
segunda etapa se caracteriza por la confrontacién de los modelos explicativos de
padres, nifios y médicos, y sélo se resuelve cuando todos los modelos explicativos
se integran. El proceso vivido durante la construccidn de un diagndstico acorde, no
sélo con el conocimiento biomédico, sino con las suposiciones y creencias de los
padres, es nofmalmente el mas angustioso. Sin embargo, una vez encontrado

dicho diagndéstico, la incertidumbre da lugar al alivio.

Este proceso estad determinado por el tipo de AJ, dado que la etapa pre-
diagnostica en la AJ sistémica tiende a ser mucho mas largo y angustioso. No
obstante, et peregrinar termina ahi, justamente con el diagnoéstico. Caso contrario
es el de los padres con hijos que padecen de AJ poli/pauciarticular, pues una vez
superada la etapa pre-diagndéstica, el peregrinaje no para ahi, sino que avanza de

la mano de la consecuente cronicidad del padecer.

Etapa pre-diagnostico en AJ sistémica
“...pero ia incertidumbre mata®™.( N:S18)

Este grupo de padres peregrinan sin saber hacia dénde, pero con la certeza de
que deben seguir, guiados y desorientados por la variedad de diagndsticos
establecidos por los médicos. Estos diagnoésticos pueden ir desde enfermedades
infecciosas hasta padeceres oncolégicos, lo que no sélo desespera mas a las
familias, sino que desacredita los diagndsticos subsecuentes. La incapacidad
meédica para realizar un diagnéstico certero es percibida por los padres como
impotencia y hasta deshonestidad meédica, por la forma en que ofrecen la

informacion a los padres.
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"A mi es un caso quo me ha conflictuado mucho, ha sido un caso muy dificil. Y yo
realimente ya no estoy para continuar viendo el paciente.” (LM:900-01)

“Porque &l si se dic por vencido. El dijo que ya no.” (R:89-90)

“Como que [se] tiene que tar [el di ico], porque en el ital y asi es

aqui. No [se] tiene que cuestionar. Te tienes que ir a la fila y dermnas. (LM:734-38)

o sea, que tienen la neta y entonces no tiene que
ar una gente que no sabe de la materia. Casi, casi
chillona, ads as toda adolorida, que viene

“Se sit los inct
ar. Y o puede ct

resulfta una ag ion que una .
con el atrevimiento de preguntar” (LM:551-54)

Papéa: Ahl fue cuando yo exploté, porque resulta que llegamos con este doctor...
Mamaéa: El caso de mi hija, era el conejillo de indias que estaba de alrededor de todos los

médicos.

Papa: Y ahl, y i a llegar como cinco médicos mas de todas las edades.
Una doctora mas grande, este... de todo, hasta residentes. B . que teni
23 anos. Ya le la ya habdia hablado de varios diagndsticos. La

empiezan a ver. Y empieza a comentar el doctor {...], el director, que podria ser una
. Le dije, Jsabe qué, doctor?: bueno, en todo caso, no soy

de tipo tr
idiota.. (M y R:262-280)

Durante este peregrinaje, ante la aparente impotencia de los médicos, los padres
recurren también a la medicina alternativa y complementaria; pero, al no
observarse mejoria, optan por acudir de nuevo o, por primera vez, al sistema

biomédico.

Pero, aun cuando por fin se ha alcanzado el diagndstico correcto, éste es dificil de
aceptar por los padres. Después de tantos diagnésticos erréneos, de tantos
estudios distintos; después de ver que sus hijos eran explorados por tantas
personas diferentes, dando ia impresién de que se estaba experimentando o
especulando con ellos; después también de ver sus tratamientos interrumpidos
porque los médicos debian asistir a cursos (hospitales puablicos), o de que no
existiera cuestionamiento valido ante (o que el médico decia, atin con la evidencia
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del error en la mano; en fin, después de tanto peregrinar, el diagnéstico no es
suficiente. Son ya necesarias la concordancia entre los sintomas observados y la

mejoria tras el tratamiento instaurado. Sdlo asi llega el alivio, el final del

peregrinaje.

Etapa pre-diagnostico en AJ poll/pauciarticular

Al igual que en el caso de la AJ sistémica, el peregrinaje comienza con el lento
inicio de la enfermedad, la aparicion de los sintomas y lo observado por los
padres. Es comun que los sintomas se consideren consecuencia de un
traumatismo anterior y/o de una infeccion de las vias respiratorias altas. También
se dio el caso de explicar los sintomas a través de la brujeria.

Los modelos explicativos dependen directamente del nivel socio-cultural de los
padres, lo que condiciona también la primera atencién a la que se recurre. En
niveles socio-culturales bajos se acude, por lo general, a sobadores, brujos o
rezanderos; en niveles mas aitos, usualmente se asocian los sintomas con una

enfermedad y, por lo tanto, se recurre al sistema biomédico de atencidn.

Ahora, independiente del nivel socio-cultural o de atenciéon, todos los padres
experimentaron sufrimiento e incertidumbre, ya que no observaron mejoria ni
obtuvieron explicaciones satisfactorias a lo que observaban en sus hijos, durante
las primeras visitas a los sistemas de atencién consultados. Hubo quienes
consultaron sistemas altermativos al biomédico y se vieron obligados a buscar a
los profesionales de la salud; también se dio el caso contrario, donde los que
acudieron primero al sistema biomédico, tras intentar en diferentes instituciones,
decidieron buscar medios alternativos, aunque tampoco encontraron respuesta.

Es notable el hecho de que, todo este proceso pre-diagndstico, fue vivido por los
padres, y particularmente por la madre de los individuos, como desacreditador por
parte de la pareja, la familia y el cuerpo médico: las observaciones e informacion
proporcionadas por ellas tendian a ser minimizadas, en la busqueda de

respuestas.

QY N
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Un factor incrementa la angustia vivida por los padres: el avance en los sintomas
de sus hijos y la desesperacion de estos ante ia failta de soluciones.

“...entonces ella ya estaba muy cansada. Ella me decia que yo la dejara morirse, que ella

ya se iba a morir... me decla que ella ya estaba harta, que si algun dia ella se tenia que
morir que yo la dejara, que no queria mas medicamento, ni ningun médico mas” (M: §9:80)

En todos los casos analizados, el diagndstico satisfactorio no llegé antes de los
seis meses y, en algunos, la espera duré cerca de dos afios.

“El proceso angustioso de no saber qué tiene... cuando llegan y me dicen es tal cosa, es
como un descanso: ya sé lo que es. No es lo mismo que te digan: no, as que son las
plantillas; no, es que la cadera, es que tal cosas. No sabes, 0 sea, realmente no saben qué
tienen. Eso sl realmente provoca insegunidad y angustia, y una vez que te dicen qué tiene,

adelante” (N:508-12)

A pesar de que, con el diagnéstico de AJ poli/pauciarticular, llega también la
certeza de que no habra cura, los padres viven dicho diagnéstico como un respiro,
un descanso, pues ahora su dolor tiene nombre. Se puede comprender y avanzar
por el camino indicado, aunque sea la continuacién de un largo peregrinaje.

ETAPA POST-DIAGNOSTICO EN PADRES (AJ Poll/Pauciarticular)
Expli 16n de ia enfi dad

El proceso de comprension de la enfermedad se experimenta de formas diversas:
para algunos llega la negacién de la enfermedad, asociada con la esperanza de su
potencial cura, todo relacionado con la observacion de una mejoria o la respuesta
Hay quienes experimentan sentimientos de

que se obtenga al tratamiento.
incredulidad, de tristeza, desesperacion y hasta de culpa. Otros comprenden la

cronicidad, pero afrontan esta perspectiva como una forma de lucha ante la
enfermedad, como una necesidad de “echarle ganas”, o de resignacion; incluso,
tan cercana y cotidiana es la enfermedad, que se convierte en “parte de la familia™.
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Esta comprension de la AJ poli/pauciarticular esta vinculada, asimismo, con el
nivel socio-cultural de los padres. Algunos, los de escasos recursos, saben poco
de lo que ahora enfrentan e, incluso, sélo conocen el nombre (a veces
incompleto). En este nivel, encontramos modelos explicativos que provienen de
las creencias o ideologias de los padres, mezcladas con lo que reciben de los
medicos, atribuyendo la enfermedad a falta de cuidados durante el embarazo,
cambios de temperatura o traumatismos, e incluso, llegan a darse explicaciones

“sobrenaturales”.

“...que le hablan hecho mal. Brujeria que le habian hecho a mi esposo, pero que no, como
&l [su hijo] estaba tiemito, que él lo recibié.” (I1: 547:559)

on o, mira... o

“...porque mira, a lo mejor a ti tus en cierto , nNo te ay
sea, nosotros tenemos dos defensas: unas buenas y unas malas, le digo; las buenas nos
van a defender, las malas nos vas a atacar, le digo; si en un momento, silas malas, tenias
mas malas que buenas, pues las malas se quedaron ahl. Y se quedd pensando y dice:
entonces las malas me atacaron a mi. Pues ta de por sl desde chiquita hija, siempre

padeciste de la garganta y, a la mejor, tanto medicamento acabd con tus defensas. En

cierto momento nosotros no las encontramos, si tus te tanto

i tanto y... nada mas, es lo anico

que ya, on it tanta
que le puedo decir a ella, porque no hay otra manera para explicarie a ella.” (R: 487:497)

En otros, la explicacibn ha ido cambiando con el tiempo y con las vivencias
asociadas a la enfermedad. Tal es el caso de l., quien primero pensaba que todo
se debia a los cambios de temperatura y a los cuidados insuficientes de ella.
Posteriormente, . encontré consuelo en una religion y ahora se ia explica como

“una prueba de Dios para haceros fuertes”.

Por el otro lado, los que cuentan con un nivel mas alto de educacién buscan
informaciéon mas completa, a través de medios de consulta masiva como el
Internet, enciclopedias, o a través de médicos, amigos de la familia. Asi, en su
forma de explicar la enfermedad a sus hijos, predomina la informacion biomédica.

TZSIS G
LA DE
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El factor socio-cultural influye del mismo modo en la eleccion de tratamiento
médico que se ha de seguir: sea éste el biomédico o la medicina alternativa y/o
complementaria. Como ya se menciond, algunos optaron por iniciar con la
medicina alternativa. Sin embargo, algunos que siguen el tratamiento biomeédico,

aun asl buscan la medicina complementaria.

~..la homeopatia... yo la lleve porque verdaderamente habia visto que la homeopatia
Yo, e, crec que los médie estan perd,

ayuda mas que la
sentido de unidad del cuerpo, mente y espiritu, y se van por lo fisico y se olvidan del resto

(N:17-20)
.porque si él f[médico] se negaba, si é/ me decla no, ibarmos a tener un severo problema,
¥ yo le iba a decir: si. O sea, tu solucién alopatica a mi no me convence: eso de que dale,

vele subiendo la dosis, s/ le duele ponla en reposo. No, eso no es vida para un nifio.
Entonces, ibamos a tener un severo problema” (N:486-89)

Cronicidad

La siguiente etapa o “parada” se caracteriza por la comprension de la cronicidad y
la discapacidad fisica en el entorno cultural. La vida familiar y no soélo la del
individuo se ven modificadas en gran medida. Es aqui donde cambian las
expectativas que se tengan dei! futuro, pues hay un elemento nuevo qué
considerar: una enfermedad fisicamente discapacitante y que requiere de

atenciones y cuidados, tanto minuciosos como cotidianos.

No podemos olvidar que, no importa qué tanto se esfuerce la familia o el individuo
con AJ poli/pauciarticular en los cuidados y atenciones: el mayor logro sera frenar
el avance. La cronicidad amenaza entonces con desvituar el sentido del
tratamiento. Ademadas, va desgastando los animos y deforma las relaciones
interpersonales, por la obligada convivencia que se da entre los familiares y la red

de apoyo que rodea al individuo.

TESIS GGl
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1eidad

Agra ¢ de la cr
La violencia intra familiar, la migracién dentro del territorio nacional o hacia

Estados Unidos, la falta de recursos econémicos y el elevado costo del tratamiento
y cuidados, son factores que agravan la cronicidad de la AJ poli/pauciarticular.

En el caso concreto de M., su padre emigré de su residencia hacia el interior del
pais, lo que agravé la enfermedad, pues no mejoraron sus ingresos econémicos,
lo que condujo a un abandono del tratamiento médico y una recaida de la nifia.

El caso contrario se dio en JM., cuyo padre emigré hacia los Estados Unidos: esto
representd una solucién, no sdélo a sus problemas econémicos, sino a la violencia

intra familiar.

“...Ja verdad yo soy sincera en decirle. Yo, como mi esposo es muy... Cémo le diré... Esta
tirado muy al vicio, entonces yo no era libre y, hasta la fecha, no soy libre. Diga, yo voy a
salir, voy a ir a ver a mis nifios o esto. Sino que yo, este, pues... Ahora si que, cuando &/
osta en casa, debo de estar yo porque no me deja salir.” (1:70:74)

“...pero mas fue que se iba por 6l fel nifio], porque ya no nos alcanzaba. Lo que 6/ ganaba
ahl no nos alcanzaba ahi; los niflos en la seg 'a y luego que &6/ en la primaria,
y luego fos medicamentos y luego las citas que tenia a acs, pues ahora si que decia él, o
apenas compraba la medicina y no nos alcazaba para comer. Entonces, 6l dijo: ;sabes
qué? Pues yo me voy a ir. Y se fue, y gracias a Dios st je fue bien~{I: 161:167T)

Otras agravantes las representan las instituciones de atencién médica, pues hubo
una seria falta de comunicacién hacia los padres, se dieron diagndsticos de
enfermedades que no comrespondian, ademas del deficiente trato recibido por
parte de los diferentes médicos consultados.

“Este, ccémo me dijo? La va a cuidar mucho; si llega a tener una caida, se le va ir
quebrando sus huesitos y ella no le va a vivir mas que... todo asi me o dijjo y yo sali

liorando de ahl” (1:65-T0)
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En otras familias, las agravantes estan dadas porque ia madre trabaja fuera de

casa o por la separacion de los padres.

“...yo tengo que dejar mi trabajo porque... pues yo no sé si ella. Pues yo no sé cuando ella
realmente tenga que estar en cama, cuanto tiempo. Este, hay que llevaria al bano, hay que
h Y decidl dedic de ti comp con ella y también ése fue uno

de los motivos por el cual yo dejé de trabajar.” (M: 886:97)

Aunque |la agravante mas importante del proceso de la cronicidad es el grado de
discapacidad.al que la enfermedad conduce. La discapacidad, ademas de los
obvios problemas fisicos que conlleva, propicia el aislamiento social que sufren los
nifos. Provoca también la preocupaciéon de las madres por la autonomia de sus
hijos, no sdlo en cuestiones fisicas, sino en el ambito econémico y en la

posibilidad de formar una familia propia.

“Entonces yo lo dejaba en /a casa, p. ida la televisién y ahi lo jaba yo. Le daba yo sus
vueltas, ahora si que sdlo iba a verlo si queria ir al bano. Entonces, en esos dias yo lo vi

muy triste, muy agobiado del dolor y luego de que yo lo tenia encerrado. Entonces yo nada
ba un ratito afuera y estaba con sus hermanitos

mas cuando ba de ijar, 1o
afuera”. (I: 350:358)

Red de apoyo
incluir a un nifio enfermo en la vida diaria de la familia agrega un conflicto mas a la

lista, pues implica asumir un compromiso, en diferentes niveles, por parte de cada
miembro de la familia. La toma de decisiones con respecto a quién ha de cuidario,
si, por ejemplo, ia madre trabaja, no es algo sencillo de resolver. Esto implica que
exista una red de apoyo o que, simplemente, ella opte por dejar de trabajar. Se
encontré también que cambiaban la rutina de trabajo por una de medio tiempo,
que pudiera adecuarse a las necesidades de los nifos. Es aqui donde la red de

apoyo de las madres cobra mayor importancia.

Se encontré también que, en ciertos casos, la labor del padre no sélo era de
apoyo econdmico, sino que también existe un compromiso del cuidado cotidiano y
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la atencién biomédica, de su parte. En otros, la mayor carga del cuidado, el apoyo
emocional y las decisiones tomadas en la atencibn médica recaia en la madre.
siendo su red de apoyo mas ligada a los abuelos y a sus hijos.

Para aquellos padres, cuyos hijos tienen una discapacidad importante, la mayor
preocupacion que surge es quién cuidara a sus hijos cuando ellos failten. Es

entonces cuando buscan involucrar a los hermanos en el cuidado de la

enfermedad.

“..lbamos los cuatro, quiza porque !. no se sintiera sola, que sintiera ese apoyo porque
pues siempre hemos estado los cuatro juntos; que sintiera el apoyo, que no se sienta sola,
que sienta motivada. Entonces nos ibamos los cuatro pero yo siento que esforzabamos

mucho al nifio [hertnanc).” (1:183-188)

Asi pues, la carga que implica una enfermedad crénica, se ve aliviada por las
redes de apoyo de las cuales dispongan o puedan crear los padres, siendo la mas
inmediata el ndcleo familiar. En aquellos casos en los que se entrevisté a ambos
padres, se puede resaltar que la unién familiar surge como el aspecto mas
importante para afrontar la enfermedad. No dejan de reconocer, empero, que este
apoyo tiene un costo tanto para padres, como para los hemanos y demas
miembros de la red de apoyo. Este, es un costo tanto moral como econémico.

Las madres entrevistadas hablaron del apoyo econémico que aportan los hombres
{(de haberios en casa); sin embargo, poco pudieron decir de su apoyo con respecto
al cuidado de la enfermedad o la toma de decisiones concemientes a la atencion

médica.

Fuera del nacleo familiar, se han encontrado también redes de apoyo. En uno de
los casos analizados, se encontré que la Iglesia fungié como red de apoyo, tanto
en el aspecto moral, como en el econdmico.

Si bien se podria pensar que la familia ha de funcionar siempre como red de
apoyo, se encontré el caso, referido por una de las madres que fueron
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entrevistadas por separado, en el que, aunque su propia familia si fungia como
apoyo, la familia paterna del enfermo aparecia mas como una barrera, que como
un sustento. Dicha familia paterna hace patente su rechazo hacia la enfermedad,
ademas de conferirle la culpa a la madre por ella.

”y

La relacién médico-pa paclente

Al principio, la relacién entre meédico-familia se da ilena de dificultades. En las
narraciones de los entrevistados, esta relacién fue descrita como limitante, con
una alta carga de discriminacién hacia las madres y, en algunos casos, hasta

agresiva.

No obstante, una vez Hegado el diagnodstico, la familia busca al que ha de ser el
médico tratante. Al encontrarlo, la relacion va de ser dificil, a una mas llevadera,

en la que se ve al médico como ayuda.

Una vez establecida la cronicidad de la AJ, las relaciones con el médico varian,
dependiendo de si la atencidn meédica es publica o privada: en el primer caso, los
entrevistados no expresaban ningun apego ni a las instituciones ni a los médicos.
Por el contrario, la relacién que sostiene la familia con la atenciéon privada fue
expresada con cercania como una relacién donde sienten un apoyo integral por

parte del médico tratante.

“Primero, se me hace una falta de respeto, una agresion hacia la gente, mantenerse en
, del il it . Pero as, /a otra es que creo que hay

una p i5n del invulr
una despersonalizacion de ia gente” (LM:359-581)

~... ¥ ustedes corno doctores qué apapachadores son. De veras, estan felices con ustedes
y nosotros también porque de veras tienen mucha paciencia.” (1:741-7T42)

Espiritualidad
La espiritualidad parece jugar un papel en todas las familias. Para algunas, la
religién ha llenado este espacio y se convierte en un aspecto muy importante de
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sus vidas. Para otras, ocupa un espacio, mas no es prioridad. Sea entonces mas o
menos importante, todos los padres lo perciben de forma positiva, como un

elemento mas de la vivencia de la AJ.

Calidad de vida
LQué responden los padres ante la pregunta directa, de qué significa calidad de

vida para ellos?

Una de las entrevistadas cree que se da con la integracion del cuerpo y la mente;
integracion que ayudara a lo largo de [a vivencia de la enfermedad.

“Que le eche ganas™, respondid otra mas, hablando de su hijo. Para ella, el hecho
de que el nifio mismo participe en el enfrentamiento de su enfermedad, que valore
su propia vida y tiempo libre, ademas de su autonomia, todo esto conforma

calidad de vida para su hijo.

Hubo quienes lo ligaban con el ingreso econémico o con el tener acceso a un

trabajo que les guste.

Para otros, la unién familiar y la relacién armoénica entre tos miembros de la

misma, eran la piedra angufar.

Otros mas, quienes relacionan la falta de movilidad con el aislamiento social,
consideran que la calidad de vida se elevara si logran un apego terapéutico, que
evite las secuelas de la enfermedad y les permita mayor capacidad motriz a sus

hijos.

RED SEMANTICA DE LOS NINOS (ver red semanticat)
RED SEMANTICA DE LOS PADRES (ver red semantica 2)
RED SEMANTICA DE LOS PADRES (ver red semantica 3)
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CAPITULO IV
DISCUSION

Los resultados de esta investigacién han arrojado diferentes conceptos, distintas
preocupaciones comunes a todos aquellos que viven la AJ, ya sea en forma
directa, o a través de sus hijos.

Este proceso no acaba debido a que es una enfermedad crénica y con diferentes
grados de incertidumbre en cada una de las etapas; etapas éstas en las que la
percepcion de la calidad de vida se va modificando, pues no todas etllas comparten
los mismos aspectos, ni para padres ni para hijos.

Este peregrinar suele ser distinto en los nifios, pues {a temporalidad de su
peregrinaje es mas inmediata: les preocupa mas la vivencia de la cronicidad, la
discapacidad inherente a su enfermedad y el como seguirse integrando en los
diferentes grupos a los que pertenecen (familiar, escolar y grupo cultural); todo
esto, con la nueva carga de sus limitaciones fisicas a cuestas. El desconocimiento,
tanto de la proveniencia de la enfermedad como de su cronicidad, hacen que el
nifio no le atribuya significado a su padecer y, en consecuencia, no concibe el
tratamiento como una cura potencial. Aunado a esto. encontramos otros tantos
agravantes de su peregrinaje: la falta de una relacién médico-paciente que se
perciba mas cercana, la falta de recursos econdmicos (lo que en algunos casos
provocaba ta emigracién hacia lugares con mas oportunidades econdmicas); la
incomprensidén por parte de los maestros en la escuela, etc.

Por otro lado, el peregrinaje en los padres tiende a ser un proceso mas histdrico,
dependiendo del el tipo de AJ que padezcan sus hijos.

Se encontré que, para los padres con hijos / as con AJ sistémica, la etapa pre-
diagnoéstica es la mas sufrida, sobre todo por la falta de credibilidad materna ante
la aparicidon y complicacion de los sintomas. La etapa post-diagnostica esta
asociada, para estos padres, con la curacién, pues una vez implementado el
tratamiento adecuado, los sintomas disminuyen y la discapacidad en el individuo

€es menor.
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Para los padres, empero, cuyos hijos / as tienen AJ poli/pauciarticular, el
peregrinaje pre-diagndstico suele ser poco sufrido, aunque éste tome mucho
tiempo. La peor etapa del padecer comienza después del diagnéstico, ya que los
conduce a la comprensién de la cronicidad. Ademas, la discapacidad en el
individuo es mayor, debido a esta presentacion de la enfermedad: el tratamiento
prolongado y su expectativa de cura es mdas lejana. Los padres enfrentan la
enfermedad, a partir de entonces, tanto en su contexto, como en el ambito
individual, y viven también los cambios que ésta genera en su vida como
individuos y como padres. Se pueden considerar como agravantes: el impacto
economico, el desgaste materno durante el cuidado, el involucrar a sus otros hijos
en el cuidado presente y futuro de un hermano enfermo.

Es importante que mencionar que, en general, el desconocimiento de la
enfermedad predomina en ambos grupos, excepto en los padres con mayor nivel
socio-econdmico, en quienes se da un proceso de busqueda de informacién en
diferentes medios. Esto propicia una relacion meédico-paciente mas cercana, al
menos en el Ambito privado.

Todos estos elementos, que tanto el paciente como sus padres, viven y sufren a lo
largo del peregrinaje, determinan su concepto de calidad de vida (un concepto tan
cambiante como el peregrinaje mismo). Para efecto de este estudio, llamaremos a
esto: Calidad de vida refacionada al padecer (CVRP).

En la antropologia de la medicina y en la sociologia de la medicina, se han
identificado aspectos similares al denominado peregrinaje de este estudio: uno de
los mas importantes es la carrera moral del enferrmo, a saber, la secuencia regular
de cambios que la carrera® introduce en el yo de una persona y en el sistema de
imagenes con las que se juzga a sl misma y a las demas.”®

Asl, el peregrinaje, en tanto concepcidn de una trayectoria (historicidad) marcada
por un fendmeno (enfermedad) que cambia la vida, se ve reiacionado

® Carvera: cualquier trayectoria sociat recorrida por cualquier persona en el curso de su vida.

~
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directamente con el concepto de carrera moral; sin embargo, se alejan el uno del
otro, pues la carrera moral solo considera las relaciones en el ambito institucional,
y deja de lado la vivencia de la enfermedad, en un ambito mas micro, como es el
individuo y su grupo cultural; hay una pérdida de la individualidad, y se cae en un

determinismo institucionat. 7

La conducta de enfermedad, ha sido otra forma utili para analizar tanto los
procesos mismos de percepcion de la enfermmedad, como {a forma de evaluarios y
enfrentarlos. El peregrinaje comparte con este concepto, los aspectos de la
percepcion de los sintomas y la forma de enfrentarios, pero sdélo explica la forma
en que padres y nifios comprenden la cronicidad, y olvida aspectos fundamentales
como la red de apoyo, la espiritualidad, las expectativas del futuro y —aunque si
abordan el concepto de calidad de vida— no se profundiza la relacién existente
entre ambos conceptos. Esta aproximacion es, pues, limitada para la
comprension del fendmeno del peregrinaje. Ademas, su enfoque pone los
aspectos psicolédgicos y la utilizacion de los servicios de salud, sobre la vivencia de
la enfermedad/padecer en un contexto cultural determinado.59.80.81

Otro concepto que podria considerarse como paralelo a nuestro estudio, parte
desde la perspectiva de la utilizacion de los servicios, haciendo referencia al
proceso que vive el paciente de institucion en institucion, de la medicina biomédica
a la altemmativa, de médico en curandero o viceversa. Este comportamiento se
denomina “healer/doctor shopping”, y se compone de tres fases:

1) La necesidad de atencién por parte del paciente.

2) Et deseo de buscar una opcién y una aitermativa de atencién deseables.

3) La hipocondria, donde el paciente busca en los diferentes prestadores de
servicios, un diagndstico que coincida con lo que ellos mismos se han
diagnosticado.

Es decir la busqueda continda no necesariamente hasta que el paciente encuentra
el diagnéstico acertado, sino hasta que encuentra el adecuado; en otras palabras,

el que se acopla con sus propias observaciones y lo llevan a “comprar el

diagndéstico™.82
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Estas tres fases se entrevén en el peregrinaje pre-diagndstico, aunque no avanzan
en el mismo sentido, ya que no busca la compra de un diagndstico y no sdélo se
busca un diagnéstico, sino el prondstico y una potencial cura. Ademas, la
busqueda se da tanto en pacientes como en familiares y en los profesionales de la

salud.

Teoria de la experi ia de Ia T dad

La teoria de la trayectoria de la enferredad es uno de los modelos que mejor
explica el peregrinaje, ya que considera a la experiencia de vivir con una
enfermedad crénica, como un fenémeno que cambia a través del tiempo y que

puede ser moldeada.5%%°

Esta trayectoria tiene varias fases:

1) La percepcion de los sintornas presentes a lo largo del tiempo, que pueden,
o no, tener una solucién positiva o negativa. En nuestro estudio, esta fase la
podemos encontrar en el peregrinaje pre-diagnéstico, fase que culminé
en todos los casos con una solucion: el diagnéstico. Que la percepcion sea
positiva o negativa, depende del sujeto y su parte en el proceso. Para los
padres, la llegada del diagndstico fue percibida como positiva, por obtener
un nombre certero para el padecer de sus hijos; no obstante, también fue
percibida de forma negativa, pues no es ‘suficiente saber el nombre, sino
que es necesario conocer {as consecuencias, y en el caso de una
enfermedad crénica como la AJ, las consecuencias son recibidas de forma
negativa, sobre todo por la falta de una potencial cura. No obstante, para
los nifios, la solucién, en todos aspectos, es negativa, pues el nombre no
les dice nada y s6lo se enteran de que su vida no volvera a transcurrir de
modo normal, ya que tienen una enfermedad cronica. La variabilidad en la
solucién esta comprendida en el significado que se le da al diagndstico: de
eso dependerd si la solucién es positiva, negativa, o tiene ambos
componentes, de acuerdo a quién lo perciba y en la fase del proceso que

se esté viviendo.
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2) Las contingencias. Son los aspectos que estan alrededor de estas
trayectorias. En esta investigacion, las contingencias son las agravantes
de la cronicidad. Estas estan vinculadas con las condiciones socio-
culturales de los padres, y afectan el proceso vivencial de la enfermedad, el
tratamiento y la cronicidad. Para los estratos mas bajos, las agravantes mas
importantes son la pobreza, la migracion y la violencia intra familiar. Para
los estratos medios-altos, estas agravantes estan relacionadas con la
relacion médico-paciente vividas durante el proceso, donde se
experimentan actitudes negativas, adoptadas por los médicos, la falta de
informaciéon hacia los padres. y la falta de preparacién para establecer
diagndsticos adecuados. Estas contingencias pueden estar presentes en
alguna de las etapas, alternarse a lo largo del proceso o incluso
mantenerse a lo largo del peregrinaje completo.

3) Los componentes biomédicos de la enferrnedad y como impactan éstos en
el contexto donde se encuentran el paciente y su red de apoyo. En el
proceso del peregrinaje, la presentacion de la enfermedad es importante: se
viven de forma distinta la enfermedad y sus consecuencias. Para los padres
con nifios con AJ sistémica, el peregrinaje pre-diagndstico es el mas sufrido
e importante, a diferencia de los padres con hijos que padecen AJ
poli/pauciarticular, para quienes la parte mas importante esta en la vivencia
de la cronicidad, la discapacidad, el tratamiento.

4) La temporalidad refleja el decurso de tiempo, desde que se presenta la
enfermedad; a partir de ese momento, el peregrinaje inicia pero no tiene fin.
En todas las etapas del peregrinaje, las vivencias van cambiando a lo largo
de las diferentes trayectorias que se dan en el ambito clinico, sea la de los
padres, la de los nifios o la de los médicos. Con el tiempo, son necesarios
ajustes dentro del contexto clinico. Cada ajuste, a su vez, propicia
adaptaciones necesarias por parte diferentes participantes del proceso; sin
embargo, estas adaptaciones no sélo se van a dar en el contexto familiar, o
en el escolar, o en el socio-cultural exclusivamente, sino que cada
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5)

modificacién que ocurra en cualquiera de los contextos, afectara al resto de
ellos directamente.

El impacto en el enfermo y su red de apoyo. En el peregrinaje de la AJ, este
impacto se da en el nifio de una manera distinta ya que lo que lo afecta
directamente es la discapacidad, que trae como consecuencia el
aislamiento social, la pérdida de independencia, la relacion con otros nifios
(enfermos y no enfermos), el significado que le atribuyen a su tratamiento y
las expectativas de mejoria que se puedan crear.

Las trayectorias identificadas en este estudio, se pueden describir como:

1

2)

Las trayectorias del padecer que viven los padres, cuyos hijos tienen una
enfermedad crénica. La trayectoria, depende son distintas cuando la madre
es |la Unica cuidadora o cuando la vivencia es compartida por ambos padres
y hermanos.

Las trayectorias del padecer que viven los propios nifios. Estas trayectorias,
ademas de ser identificadas individualmente, en conjunto construyen una
trayectoria grupal, donde el elemento comuian es la AJ. Ambas trayectorias
del padecer estan determinadas por el tipo de presentaciéon de AJ, el grado
de discapacidad que el nino manifiesta y el nivel socio-econdmico de su
contexto.

Después de identificar estas trayectorias, las podemos agrupar entonces dentro de
tres tipos de trayectorias, ya descritas previamente (en enfermedades crénicas)™:

1)

Las trayectorias del padecer estables, donde la enfermedad esta presente

pero no es percibida como tal.

Este tipo de trayectoria es la que describen los padres con nifios que tienen AJ
sistémica, pues una vez que se tiene el diagndstico y tratamiento adecuado, la

enfermedad “parece” desaparecer.

2)

Las trayectorias oscilantes, donde el padecimiento fluctua entre fases de

actividad y de mejoria.
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3) Las trayectonias deteriorantes donde predominan los componentes las

manifestaciones de deterioro sobre los de mejoria.

Estas daltimas dos trayectorias se presentan en los nifios con AJ poli/pauciarticular,
aunque la oscilatoria predomina en aquellos nifios con menor discapacidad y, la
trayectoria deteriorante, la describen los nifRoes/as con un mayor grado de
discapacidad, poca comprensiéon de su cronicidad y una falta de significado al
tratamiento.

No obstante, en la trayectoria de los nifios descrita por sus padres, no se identifico
ninguna de tipo deteriorantes, sino oscilatorias, a pesar de que |la discapacidad del

nifo fuera en incremento.

Teoria del sufriml y los delos explicativos

Esta teoria permite explicar algunos de los aspectos mas individuales del padecer,
complementandose con la perspectiva aportada por la teoria de las trayectorias de
la enfermedad. Si partimos del supuesto de que el peregrinaje es un proceso
integrador del padecer/enfermedad; que a su vez esta inmerso en la conjuncién de
contextos (familiar, clinico y cultural) al que pertenecen tanto los pacientes, como
sus familiares y los mismos profesionales de la salud. En resumen, si logramos
comprender la complejidad de este proceso, se comprende consecuentemente
que la significacién de la enfermedad AJ, la vivencia de su cronicidad y la
discapacidad a la que conduce, asi como la comprension de ésta en su grupo
cultural, no pueden ser entendidos ni interpretados, sino es de manera compleja.

(Ver figura 3)

Madelo explicativo del nifio
- ME de profesionales de la salud

- ME de los padres

[
-

o fermedad

Peregrinaje

Ingris
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Figura 3. Model. del

Las narraciones de los pacientes y sus padres se explican a través de la teoria del
sufrimiento y modelos explicativos. Esta teoria comprende las trayectorias del
padecer de forma individual y se refiere a ellas como la biografia del paciente y la
de sus padres. El significado de la enfermedad se da a partir de que hay una
construccion del significado del diagndstico; diagnéstico surgido dentro del
contexto clinico y de la conjuncion de los modelos explicativos del nifo, los padres
y los profesionales de la salud. En el peregrinaje se puede observar que esta
conjuncion de los tres modelos es diferente en las etapas pre y post-diagndstica.

1) En la pre-diagndstica, los modelos que interactaan son el de los padres y
los médicos, que pueden estar en menor o mayor medida conjuntados. Sélo
hasta que esta conjuncién sucede, cobra significado el diagnostico. Aqul se
da la construccién de una enfermedad que tiene nombre y caracteristicas
definidas para el modelo biomédico. Aunque esta informacién no siempre
es compartida o explicada adecuadamente en los términos de los padres
por parte del meédico; esto se manifiesta en el desconocimiento que tienen
tanto padres, como niftos, de la enfermedad.

2) En la post-diagndstica, los modelos explicativos de los padres y médicos se
unen Unicamente en el caso del tratamiento y seguimiento de sus hijos; sin
embargo, muchos otros aspectos importantes escapan a esta conjuncion,
como la informacién de la enfermedad que los profesionales de la salud no
comparten con los padres, el uso de medicina alternativa o complementaria,
que no comparten los padres con los mismos profesionales, etc.

En los nifos, su modelo explicativo esta ligado a su padre, a su madre o a ambos,
(dependiendo de quién sea el cuidador principal) a través de la vivencia de la
enfermedad/padecer y su discapacidad. Este modelo no se une con el de los
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médicos: los nifios no mencionan en sus narraciones a los médicos. Su

explicaciéon parte del modelo explicativo de los padres.

Una vez dada esta integracidon de los modelos explicativos, es cuando sucede la
interaccién clinica 7%, Sin embargo, estos modelos no son estaticos, sino que
van cambiando con el tiempo, de acuerdo a las experiencias individuales y al
curso clinico de la enfermedad, lo que puede conducirnos de nuevo a una
contradiccion de modelos, que sélo se resuelve en el momento en que el modelo
de los médicos, una vez mas, convence y da sentido al modelo explicativo de los

padres.

Discusién particular de las familias de cédigos identificadas

El peregrinaje post-diagnoéstico abarca desde la vivencia inmediata del
diagndstico, la comprension de la cronicidad, la discapacidad, el tratamiento y las
expectativas a futuro. Esta fase inicia con lo que se ha descrito como la ruptura de
la biografia del individuo, que en esta investigacién es ocasionada por una
enfermedad crénica tal, como ia AJ. Esta ruptura se da no sdélo en los nifos, sino

en su familia.

La siguiente fase, la vivencia de la cronicidad, esta asociada a la esperanza. Este
es un fendémeno que se ha descrito en enfermos con cancer, donde se ha
observado que, pacientes que tienen una expectativa de curacion, presentan
niveles mas bajos de ansiedad, lo que redunda en una mejor calidad de vida %°'.
Los padres que mantienen una esperanza de curacién son aquellos padres que
rechazan la imposibilidad de curacion, o que no aceptan la cronicidad, como un
proceso ireversible. Esta esperanza puede estar basada en informaciéon médica.

La expectativa de curacién (esperanza) se ha relacionado con algunos aspectos
de la calidad de vida, como los psicolégicos, los efectos de la enfermedad y la
informacién de la cual disponga el paciente. La relacion que se ha observado en
pacientes oncoldgicos es que, a mayor esperanza, mayor calidad de vida. Ahora,
en pacientes con AJ, la cercania de la muerte no es algo que se mencione. El
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tema central que les ocupa es el de la discapacidad; por lo tanto, cuando hacen
referencia a su esperanza de curacion, los padres estan negando la discapacidad
que se observa en sus hijos.

Si bien la esperanza se ha relacionado (en otros estudios) con la toma de
decisiones, en este caso, tanto los padres que mantienen una esperanza, como
los que aceptan la enfermedad y sus consecuencias, ambos estan dispuestos a
hacer todo lo necesario para la recuperacién de sus hijos.

Que la red de apoyo es importante en la vivencia de la carga de |a enfermedad, ya
se habla sefalado. Pero aqui, se observé que lo mas importante es el apoyo de la
pareja, no como proveedor, sino como companero, como alguien que también
comparte esta vivencia y que esta comprometido con el cuidado de la enfermedad.
Los nifos mencionan como principal fuente de apoyo a las madres y, en algunos
casos, a ambos padres y a hermanos. Esto se observd en las narraciones, en las
que ambos padres participaron en el estudio y que sefalaron que, lo mas
importante para vivir con la enfermedad, es {a uniéon familiar y el apoyo, en todos
los aspectos, de los miembros de la familia tanto nuclear como extensa. La red de
apoyo es un aspecto que se ha evaluado en diferentes enfermmedades cronicas y
en nifos con AJ, encontrando que tiene un impacto positivo para el tratamiento de
la enfermedad y para mejorar ia calidad de vida de los nifios. Pero, un aspecto que
recientemente se ha estudiado, en especial en madres con hijos con cancer, es el
impacto que sufren las madres como principales cuidadoras, pues ia enfermedad
produce una reorganizacién en su vida (una ruptura en su biografia), tanto en su
trabajo, como en el cuidado de los otros hijos y la pareja; todo esto, por ende,
repercute de forma importante en su calidad de vida®. En madres con nifios con
AJ se han descrito sentimientos depresivos cuando se les da el diagnéstico. En lo
narrado por las madres y padres de este estudio, sé6lo hubo manifestaciones de
depresion en quienes fue comprendida la cronicidad en toda su dimensiéon.?*

Dentro de las estrategias de afrontamiento de la enfermedad en los padres, se
han encontrado como positivas, las estrategias que buscan conocer mas acerca
de la enfermedad y de cémo tratarla, y cuando procuran el mantenimiento de las

-
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estructuras sociales, tales como la familia. En contraposicién, se han encontrado
aquéllos con estrategias negativas de afrontamiento, quienes, basados en el
rechazo de la enfermedad, tienden a reportar mayor depresion y alteracion en las
relaciones personales.?* En este estudio, se encontraron ambas formas de
afrontamiento, pero dichas forrnas son cambiantes a lo largo de la trayectoria de la
enfermedad. Los padres pueden tener al inicio un afrontamiento negativo y
después un cambio hacia lo positivo, mientras dure el proceso de aceptacion;
aunque hay quienes permanecen en Ja negaciéon, a pesar de tener
comportamientos descritos para los afrontamientos positivos.

Es importante destacar la descalificacién de la que es objeto la madre del nifio/a
por parte de los profesionales de la salud y de sus parejas. Estos hechos que, si
bien ya han sido recientemente descritos en madres cuyos hijos tenian cancer,
siguen representando un obstaculo hacia la realizacion de un diagndstico
acertado, considerando que las madres con hijos con AJ son la primera fuente de
observacion; ia informacién que ella provee podria facilitar la labor del médico y,
asimismo, acortar el peregrinaje pre-diagnéstico 83

El hallazgo que resalta en las en las narrativas de los nifios con AJ
poli/pauciarticular es la discapacidad. Esto refuerza en los nifios la percepcion de
cronicidad, ademas de que provoca una falta de significado del tratamiento, ya que
para ellos, el hecho de que no haya mejoras en sus limitaciones fisicas, es indicio
de la falta de eficacia del tratamiento.

El aislamiento social que provoca dicha discapacidad ha sido descrito en nifios
con AJ, debido a que son tratados de forma diferente por sus pares sanos. Se
describen también como factores de aislamiento: el uso de aparatos ortopédicos,
los tiempos invertidos en el tratamiento, la limitacion funcional, la dependencia
general y las actitudes discriminatorias de las personas que los rodean. 252

El asumir que se tiene una discapacidad y tener aparatos de apoyo, puede resultar
en una liberacién a este aisiamiento. Contrario a lo descrito, pacientes que utilizan
aparatos de apoyo, como una silla de ruedas, reflejan una actitud mas positiva
hacia su entorno y presentan una mayor aceptacion de la enfermedad. Es decir, si
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el paciente, por su propia discapacidad, requiere de una silla de ruedas y logra
contar con ella, esto trae como consecuencia una mejoria en su calidad de vida.
Esto se ha descrito como la “paradoja de la discapacidad”.*”-5%

Esta paradoja puede ser de dos formas. En la primera, las personas con
discapacidad tienen serias limitaciones en la vida diaria, en su funcién social y
experimentan fa discriminacién. A pesar de esto, tienen una buena calidad de vida.
La segunda forma de esta paradoja es la del publico en general y los profesionales
de la salud, quienes califican la calidad de vida de las personas con discapacidad

como baja.5®

La adherencia al tratamiento es el mayor problema que se describe en los
adolescentes con AJ, tal como se observé en las narrativas de los nifios/as
estudiados 2*?°. En esta investigaciéon, tanto los padres como los nifios,
mencionaron que un aspecto que los ha ayudado en la adherencia al tratamiento y
durante la vivencia de la enfermedad es la convivencia con nifios que padecen de
lo mismo, en lugares distintos al hospital, como campamentos y, el tener
actividades recreativas conjuntas. Estas actividades resultaron ser de las
intervenciones psico-educativas mas ttiles para el apego al tratamiento.?’”

£l uso de medicina alternativa/complementaria se ha reportado en e! 40% de
pacientes ambulatorios de la consulta de reumatologia. Esta cifra va en aumento
en todos los grupos de edad, incluyendo los nifios. Su uso se asocia a las
creencias y contextos culturales especificos de cada caso. Las razones que se
mencionan para su uso son la poca eficacia de la medicina ortodoxa en sus
problemas y la preocupacién de potenciales efectos adversos de los
medicamentos **?4; en general, la insatisfaccién con la biomedicina. En este
estudio, los motivos de su uso se relacionaron, en el inicio del peregrinaje, con una
atribuciéon diferente al origen de la enfermedad (traumatismos); posteriormente a
Ia falta de un diagndstico y, en la etapa post-diagnéstico, para complementar la
atencién meédica, ya que la perciben como circunscrita a los aspectos fisicos de la
enfermedad, pero no a los espirituales/emocionales, aspectos que consideran
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importantes para la convivencia con la enf€ = n—pdnlo a
destacar es que los padres tienen miedo de compartir con el médico el uso de

medicina complementaria, pues sienten que esto podria provocar un conflicto.??

Otros estudios han destacado que los familiares de nifios con AJ no disponen de
suficiente informacién de la enfermedad 27-°; esta necesidad, en el presente
estudio, también la manifestaron los nifios entrevistados. Los padres tienen una
relacién un poco mas cercana con los médicos, pero esto estd mediado por el
nivel socio-econdmico de los padres y el tipo de atencién meédica al cual

recurren?’.

Calidad de vida

Como ya se menciond, ias enfermedades crénicas producen una ruptura en la
vida del paciente y sus familiares. Esto, en consecuencia, repercute en la
percepcion de la calidad de vida del nific y la de sus padres. En la literatura, se
cuestiona la problemitica de la medicién de la calidad de vida por el cuidador
("proxy™). como una valoracién cercana a lo que esta viviendo el nifio, pues pone
en contraposicion las creencias, vivencias y expectativas del cuidador, y las de los

nifios, entendiendo que guardan una distancia muy dificil deé medir.5”7-%¢

En este mismo sentido, dos de los casos de este estudio, han arrojado luz sobre
un problema importante: en un caso, se consideré que la calidad de vida seria
buena, en tanto los padres se mantuvieran unidos; en otro de los casos, se vio que
ia emigracion del padre mejord {a calidad de vida no sélo del nifio, sino de la
madre. El problema entonces es, a saber, ;como medir la calidad de vida de estos
casos en particular, con un mismo instrumento, que refleje esta realidad?

Esto nos lleva a discutir que, posiblemente, no deberia ser uno el instrumento,
sino que es necesaria la construccidn de varios instrumentos diferentes, que
ademas de reflejar lo que perciben los nifios de su propia calidad de vida,
muestren también lo que los padres observan que afecta la calidad de vida de sus
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hijos, sin dejar de lado el co6mo se ve afectada la calidad de vida de ellos mismos,

debido a la enfermedad de sus hijos.

CONTEXTO SOCIO-CULTURAL Y CALIDAD DE VIDA

En la literatura se han identificado diversas variables (conceptos) que son
importantes para la medicién de calidad de vida relacionada con la salud. Resalta
el hecho de que la mayoria de estas variables han sido obtenidas desde la
perspectiva de los profesionales de la salud y, contrario a lo que pudiera pensarse,
sélo en algunos casos, como las variables medidas por el instrumento de la OMS,
incluyeron la perspectiva del paciente.

El nuevo elemento introducido por ila OMS fue el contexto cuitural, dentro del
constructo de CVRS. Sin embargo, una nueva dificultad surgié a partir de este
elemento: a pesar de que existen diversas definiciones de contexto cultural
relacionado a salud, la OMS, al tomarto como elemento a ser considerado, no opta
por una de estas definiciones.

Tomando en cuenta esta dificultad, y con base en los resultados, esta
investigacion propone que el concepto calidad de vida relacionada a salud se debe
construir, primero, tomando en cuenta la perspectiva del paciente y la de sus
familiares (una integracion de los modelos explicativos del nifio y de los padres).
Para esto, es conveniente tormar como estructura metodolégica la obtencién de
narrativas y hacer la reconstruccion de las trayectorias de la enfermedad tanto de
padres como de hijos. Posteriormente, es importante también ahondar en la
perspectiva del médico (modelo explicativo del o de los profesionales de la salud).

El contexto cultural o socio-cuitural, frecuentemente, se menciona en toda la
literatura relacionada con CV, como un aspecto importante. Pero su enfoque ha

partido desde posturas muy diversas:
1) Un enfoque parte de que la cultura tiene aspectos universales al igual que

ta CV*S, tal como la acepcion propuesta por la OMS.
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2) Otro enfoque parte de que la cultura y la CV tienen aspectos universales
que pueden ser compartidos por varias poblaciones, asi como aspectos
especificos que deben valorarse en cada contexto individual. hid

3) El aitimo, plantea que la CV es una medicién individual, que no permite

comparaciones, ya que se trata de un fenémeno social y culturalmente

determinado y, por lo tanto, los estudios transculturales no pueden ser

interpretados.®®

A pesar de estas posturas distintas, en la literatura clinica destacan la necesidad
de valorar los aspectos culturales , ya que los estudios de comparaciones inter-
culturales de dinamica familiar, indican diferencias en el estilo cognitivo de cada
grupo. Por ejemplo, en estudios realizados especificamente en nifos de origen
latinoaméricano con AJ, que viven en los Estados Unidos, se ha observado que
encuentran mayor apoyo en conceptos religiosos, en los familiares y en sus
amistades, en comparacién con otros grupos culturales.*%-5¢

Ei presente estudio adopta la postura de que tanto la cultura, ia experiencia de la
enfermedad y la CV tienen aspectos compartidos que pueden denominarse
universales. Asimismo, se identifican aspectos individuales, construidos por cada
trayectoria de vida, las cuales son individuales y tienen sus propias limitaciones

para ser comparadas.

Limitaciones del estudio
La primera limitacion fueron las inherentes a la técnica utilizada de entrevistas en

profundidad
1) Como cualquier forma de conversacién, las entrevistas son susceptibles de
producir las mismas falsificaciones, engaiios, exageraciones y distorsiones
que caracterizan el intercambio verbal entre cualquier tipo de personas.
2) Las personas dicen y hacen cosas diferentes en distintas situaciones.
Puesto que la entrevista es un tipo de situacién, no debe darse por sentado
que lo que una persona dice en la entrevista, es |0 que esa persona cree o

dice en otras situaciones.

ingrns Pelaez 'I—Z'SI S COI'J ] 81

FALLA DE ORIGEN |




3) Puesto que los entrevistadores no observan directamente a las personas en
su vida cotidiana, no pueden conocer el contexto necesario para

comprender muchas de las perspectivas en las que estan interesados”?

Limitaciones en la poblacién seleccionada:

1) De los nifios con diagndstico de AJ sistémica, no se obtuvo su narrativa
debido a su corta edad: sdélo la de los padres. La experiencia de ellos estara
limitada a la perspectiva de los padres.

2) La poblacibn de niflos en relacién con la de nifias entrevistadas mostro
algunas diferencias, pero las narraciones obtenidas no fueron Ilo
suficientemente profundas como para realizar un analisis de género.

3) No se entrevistaron a los profesionales de la salud que brindan atencién de
los pacientes. Esto hubiera permitido reconstruir las vivencias de ellos ante
esta enfermedad y complementar de esta manera los modelos explicativos

de aquéllos que participan en el ambito clinico.

Limitaciones del muestreo tedrico:

1.- En algunos temas como el de calidad de vida, no se obtuvo redundancia en la
informacién. Esto se debe a que muchos padres no respondieron a esta pregunta
(caso de aquéllos de nivel sociocultural mas bajo) y, segundo, a que la técnica
empleada (entrevista en profundidad) no fue la mas adecuada.

Como una segunda fase de esta investigacion, se explorara justamente el tema de
la CV., utilizando la técnica de grupos focales que permitiria tener la construccién
de este concepto en el ambito grupal (padres y nifos), acorde con lo sugerido

recientemente en la literatura 57-88,
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APORTACIONES DEL ESTUDIO
Los resultados y su analisis nos conducen a pensar, que existen areas de
oportunidad importantes, como:

1) La relacion médico-paciente

2) La comprension de la enfermedad

3) El apego terapéutico

4) La deteccion de problemas durante el seguimiento.

5) La planeacion de estrategias integrales

6) Las mediciones de la calidad de vida desde la perspectiva del paciente

CONCLUSIONES

De este estudio se concluye, que:
1) El contexto cultural de la enfermedad esta dado por el peregrinaje que viven

tanto nifios y padres. Existen agravantes de este peregrinaje gue estan
asociadas con el nivel socio-cultural de los pacientes y el de sus padres.
Por lo tanto, es importante tanto identificar como reconstruir el contexto
cultural (individual y grupal) donde se da la vivencia de la enfermedad

cronica y, por ende, el como modifica y afecta sus vidas y, en

consecuencia, su calidad de vida.
2) El peregrinaje (proceso de vivir con una enfermedad crénica) es distinto
para padres y para nifos. Las preocupaciones y el impacto de la
enfermedad no son equiparables, por lo tanto, las narrativas de los padres,

en tanto proxys, no pueden ser suplementarias de las de los nifios, sino que
fungen como su complemento .

3) Una propuesta congruente con este estudio,
reconstruccién de trayectorias del padecer y en los modelos explicativos del
mismo, a nivel individual y general, para construir una herramienta teérico-

es apoyarse en la

metodoldgica que nos ayude a conocer los aspectos que forman el
constructo de calidad de vida, desde la perspectiva del paciente y de los

que lo rodean.
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ANEXO 1
CLASIFICACION DE ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL
1. SISTEMICA
Definicign: Artis con o precedida de fiebre diaria de por lo menos 2 semanas de duraciéi, con documentacion cotidiana de 3 dfas acompafiada
de uno o mas de los siguientes signos:
1. Exantema ertematoso evanescente no fijo
2. Linfadenopatia generalizada
3. Hepatomegalia o esplenomegalia
4. Serositis
Exclusién;
Ausencia de criterios de la definicién
Descriptores:
1. Edad de inicio de fa artritis
2. Patr6n de la arritis durante los primeros sels meses:
*  Qligoarticular
o Poliarticular

o Arritis presente después de 6 meses de enfermedad sistémica

3. Patron de artritis durante el curso de la enfermedad {menos de 6 meses).
¢ Oligoarticular
o Poliarticular
o Sin artritis después de 6 meses de evolucion

4. Caracteristicas de enfermedad sistémica después de 6 meses
5. Presencia de factor reumatoide
6. Niveles de proteina C reactiva

Il. Ofigoartritis )

Deﬁnig'mn: Autriis que afecta 1.a 4 articulaciones durante los primeros 6 meses de enfermedad. Se recanocen 2 subcategorias;
1. Oligoartritis persistente: Afeccidn de no més de4 articulaciones através del cursode Ia enfermedad.
2. Oligoartritis extensa: Afeccitn de mas de 5 articulaciones después de los 6 meses de la enfermedad.

Exclusibn:

. Historia familiar de psoriasis confirmada por un dermatdlogo en familiares de primer o segundo grado.

. Historia familiar consistente con enfermedades medicamente confimadas relacionadas con HLA-B27.

. Posttividad para factor reumatoide

. Masculino con inicio de inflamacidn articular después de los 8 afios de edad con positividad para HLA-B27
. _Presencia de artritis sistémica

[T SRR




1. Poliartrilis seronegativa

Definicién: Artritis que afecta 5 o més articulaclones durante los primeros € meses de a enfermedad con pruebas para factor reumatolde negativo.
Exclusion:

1. Factor reumatoide positivo

2. Presencia de artriis sistémica

Descriptores:

1. Edad de inicio de artritis

2. Simetria

3. Presencia de anticuerpos antinucieares

4. Presencia de uveltis (aguda o crdnica)

IV, Poliartritis seropositiva

Definicidn: Artris que afecta 5 o més articulaciones durante los primeros 6 meses de fa enfermedad asociada con factor reumatoide positivo en
dos ocaciones con fres meses de diferencia.

Exclusion:

1. Ausencia de postiividad de factor reumatoide en 2 ocaciones con 3 meses de diferencia

2. Presencia de artritis sistémica

Descriptores:
1. Edad de inicio de artritis
2. Simetria
[r—— 3. Presencia de anticuerpos antinucleares
" 4. Presencia de uveilis (aguda o crénica)
i 5. _Inmunogendtica similar a la artritis reumatoide del adulto
G V. Artritis psoridtica
.'b "} Definicitn: La presencia de artritis o psoriasis o solamente artritis con 2 o mds de los siguientes signos:
Ll 1 oactins
| 0 2, Anormalidades ungueales (onlcolisis)
(SR 3. Historia familiar de psoriasis confimada por un dermatélogo en por lo menos un famiiar de primer grado.
) Exclusion:
C & 1. Factor reumatoide positivo
=y 2. Prasencia de arrts sisémica
163 | [ Descriptores:
5] 1. Edad de inicio de la artritis
=z 2. Patrdn de fa artritis a los 6 meses del iniclo de la enfermedad:
: o Grandes articulaciones
o Pequefias articulaciones
«  Predominio en extremidades: miembros tordcicos, miembros péivicos, sin predominio
o Afeccitn de articulaciones vertebrales




Afecci6n de articulaclones sacroilfacas
Afeccion de articulaciones glenohumerales
Afeccion de la articulacion de la cadera
Afeccién de articulaciones estemociavicular
Simétria

3. Curso de la enfermedad
o Oligoarticular
o Poliaticular
4. Presencia de anticuerpos antinucieares
5. Uvels anterior (aguda o cronica)
6. _Antiganos de histocompatibitidad presntes

V1. Entestts refacionada a arrilis

Definicién: Entesitis refacionada a artritis o artritis o entesitis con por lo menos dos de los siguientes signos:
1. Hipersensibilidad en articulaciones sacrollacas ylo dotor vertebral de tipo inflamatorio
2. Presencia de antigenos HLA-B27

4. Uveltis anterior relacionada con dolor, enrojecimiento o fotofobia
5. Masculino con inicio de artitis después de los 8 afios de edad
Descriptores:

1. Edad deinicio de la artritis

2. Patrén de la artritis a los 6 meses de iniclo de la enfermedad:
o Grandes articulaciones
Pequefias articulaciones
Predominio en extremidades: miembros tordcicos, miembros pélvicos, sin predominio
Afeccidn de articulaciones vertabrales
Afeccion de articulaciones sacroilacas
Afeccién de articulaciones glenohumerales
Afeccion de la articulacion de la cadera
Afeccidn de articulaciones estemociavicular
Simétria
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3. Curso de la enfermedad
o Oligoarticutar
« Poliarticular
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: 4. Presencia de enfermedad inflamatoria infestinal

3. Historia familiar, en algin famifiar de primer o segundo grado de enfermedad positiva para HLA-827, confirnada por un médico,

ve



CUADRO 1

Enfermedad (Sintomas, funcién y dolor)

CUESTIONARIO DIRIGIDO A:
JAQQ Funcién psicosocial Padres

{The Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnarie)
CHQ

CAHP
{The Childhood Arthriis Health Profite)

Enfermedad (sintomas.funcién y dolor)

Funcidn psicosocial Padres
The Childhood Health Quastionnarie

Enfermedad {sintomas,funcién y dolor)

Funcidn psicosocial Padres

QUEI

(siglas en francés) Satisfaccion del pacientes Pacienles > 8 afios
Calidad de vida

TACQOL

(siglas en alemdn) Emociones positiva y negativa Padres e hijos
Funcién y autonomla

PedsQL Escala fisica

{ The Padiatric Qualty of Life Inventory) Escala psicosocial Padres e hijos

Escala social

—
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ANEXO 2. DESCRIPCION INDIVIDUAL DE LAS ENTREVISTAS
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A J.

Esta narracidon corresponde a la entrevista realizada a J. , es una nifia de 13
afios de edad con diagnostico de AlJ pauciarticular de 7 anos de evolucion. J. Es
ta segunda de tres hermanos. Sus padres son migrantes, su padre es del Estado
de Hidalgo, de la region de la Huasteca y su madre del Estado de Veracruz,
ambos padres son hablantes de nahuatl. J. Entiende un poco de nahuatl, ya que
vivieron un tiempo en el pueblo del papa. Se clasificé el estado socioecondmico
como bajo (de acuerdo con lo descrito en la metodologia)

Eilla esta en la secundaria.

L.a entrevista se llevo a cabo en el hospital.

Se identificaron 21 cédigos que se agruparon en 6 familias de cédigos que se

describiran a continuacion.

PEREGRINAJE
J. inicia con la enfermedad a la edad de 6 afios, ella lo refiere a través de {o que

fe ha contado su mama y sus recuerdos; el inicio de los sintomas coincidié con
el nacimiento de su hermana menor. Ella dice que tenia mucho dolor, que no

queria jugar y que se le fueron deformando las manos.

‘En la noche me despertaba llorando porque ... me dolia mucho los

huesos” (J:68-75)

Ella describe un peregrinaje de miltiples paradas pero no lo detalla, solo

menciona lo siguiente...

“...primero mi mama me tuvo en otro, pero le decian que no tenia nada. Y
me llevo a muchos hospitales, pero no decian que no, que no tenia nada.
Y luego ya, me decia mi mama que una sefiora le djjo, que en el S. te
atendian y fuimos y fue cuando el dr. me dijo que tenia” (J:78:83)

Fi%
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CRONICIDAD
Son todas las vivencias ligadas al proceso de la cronicidad, desde saber que es,

comprension del diagndéstico hasta visualizar un futuro con ella.

VIVENCIA DEL DIAGNOSTICO

J. menciona que le dijeron que tenia a la edad de 7 anos. el médico le explico
pero ella no entendié nada, solo sabia que le iban a dar fisioterapia en las
manos.

EXPLICACION DE LA ENFERMEDAD

Comprende el como se explica J. Su enfermedad.

J. menciona aquello que ha escuchado de su madre y del meédico pero ella no ha

preguntado especificamente porque...

“Es que dice mi mama que a lo mejor no se alimento bien cuando sé

alivio de mi. Tambien dice el doctor, que ya traia la enfermedad desde
chiquita nada mas que se empezé a los seis arfos. Y ... este mi
hermanita no salié asi, que a lo mejor la alimento mejor” (J: 154:166)

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

J. sabe que tiene “artritis” y no sabe mas de su enfermedad, de hecho comenzé
a pensar en la enfermedad al comparar sus manos con la de sus familiares y se
percaté que las de ellas estaban deformes y comenzé a preguntarie a su mama
el porque.

COMPRENSION DE LA CRONICIDAD

En este cédigo se mezcla la comprension de la enfermedad y por ende de la
cronicidad.

J. esta consciente que esta enfermedad no se le va a quitar

“... dijo el doctor que este, no se va a quitar nunca... me senti un poco
mal...no voy a ser como los demas y este...no voy a ser cosas de las
nifias como lavar, o brincar y este no ayudarie a mi mama. Y que no voy
a ser normal como todos” (J:439:450)
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DISCAPACIDAD
J. percibe sus limitaciones debido a la enfermedad en lo siguiente...

“...como correr, y este... y cuando hay simulacro. Asi nos bajan pero
haiga nada... y este como hay que sentarse en el piso, me canso mucho.
Luego no me puedo sentar. Y como el piso esta muy rasposo me lastimo
las rodillas.Poner las manos como todos. Caminar bien. Bueno

todo "(J:335:345)

AGRAVANTES DE LA CRONICIDAD
J. viene de un medio socio-econdmico bajo. sus papa es carnicero y su mama

es trabajadora domestica. Esto les obligd a migrar un tiempo hacia el puebio del
papa ya que el alla posee unas tierras de cultivo pero ella misma describe que
alla tenian mas problemas econémicos que los que tenia aqui. Ademas el
acceso a la atencion médica es escaso, tenian que viaja a Pachuca para que
recibiera atencion y le modificaron todo el tratamiento y el clima frio hicieron que
ella recayera. En otros aspectos ella percibia que el nive! escolar alla era bajo.
Ella describe asi la experiencia de la migracion, la cual duré 2 afos.

“Porque mi papa..mi abuelita le hablo a mi papa para que nos vayamos,
que ella le iba dar una parte de su tierra. Y nos fuimos y ya. Y llegamos a
la casa de mi papa, el tiene su casa alll. Y llegarmos ahl. Y ya. Este, luego
mi mama nos llevaba a.. a los doctores, con los de ahi. Pero no me
hacian nada. Nada mas me dan flanax”(J: 99:108)

“Porque no es igual que aqui, esta mas bonito. Bueno, no me gusta




alla. Este....dice mi mama que aqul trabajan mas, si comes bien
pero alla si trabajas pero trabajan todo el dia y nada mas por 30

pesos” (J: 181:190

FUTURO
J. menciona que ella quiere seguir estudiando pero que su mama se opone

“Mi mama dice que nada mas la secundaria y ya después ya no voy
a estudiar. Pero dice mi mama que no importa” (J:373:382)

MEDICINA ALTERNATIVA
J. estando en el pueblo de su padre, comenzé a empeorar, tenfa muchos
dolores y sus manos no las podia mover; una tia se la trajo a la ciudad, pero no

la llevaron al hospital donde la atendian;su tia decidié llevarla al meédico

naturista, quién le prescribié pastilas de “cartilago de tiburon™, jugos de
diferentes combinaciones de verduras y masajes. J. Refiere no tuvo mucha
mejoria. Estuve con la medicina alternativa hasta que llegaron sus padres y la
volvieron a llevar al hospital donde la habian estado atendiendo.

ESCUELA

J. describe que le gusta la escuela. Sus companeros
porque tiene las manos deformes y ella menciona que se averguenza de
decirles a cerca de su enfermedad pero no sabe porque siente esto. Esto no lo
vivié en su experiencia en el pueblo, dice que sus companeros afla no se fijaban.

le preguntan mucho

“Cuando me dicen porque rio estiras tus manos. Le digo

es que no puedo y ya me preguntan porque. Porque te vino la
enferrmedad. Y les digo que es artritis...” (J: 255:273)

“A veces me da pena decirles” (J:231:251)
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En relacién a sus maestros, J. Ha tenido dificultades, incluso reprobd el segundo
de primaria, debido a que no podia escribir bien por la limitacion de sus manos...

“..pero la maestra me reprobd porque dice que no

escribia bien... cuando yo hacia unas operaciones las tenias bien, los
resultados estaban bien, pero la maestra todo me lo tachaba, me ponia
cero... Y mi mama le preguntaba y ella decia: es que su hija no escribe
bien. “[su mama le explicd a la maestra que ella tenia artritis} Pero aun asi

me reprobd” (J: 274:300)

Actualmente no realiza educacion fisica, y es al unico maestro que le mencionan

acerca de su enfermedad.

RED DE APOYO
J. menciona que tiene apoyo de su familia, aunque no se lleva bien con su
hermano mayor de 15 afios, y con su hermana menor bien ya que ella apoya a

su mama en el cuidado de la nifa.

RELIGION

J no identifica ninguna religién que practique, pero menciona que habla con una
mujer que es muy religiosa y que le da consejos para llevar su enfermedad, a
ella le gusta hablar con esta mujer pero lo hace escondidas de su padre. Ella

cree que si le ayuda.
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RED SEMANTICA

Relaciones

Ayu= ayuda...a

Exp= explicado...como
V= vivido....como

R= asoclado...a

N= causa...de

G= parte...de
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A JM

JM. Es un nifio de 14 afios de edad, con una discapacidad muy marcada., utiliza
una silla de ruedas para desplazarse. Refiere que inicié hace 6 anos su
enfermedad. Tiene diagnéstico de AlJ poliarticular, ademas de ser una
enfermedad que esta asociada una enfermedad familiar de espondiloartropatias
en la familia de su padre, donde todos los afectados son hombres jévenes y con
diferentes grados de discapacidad. El es originario de Tepatepec, Hidalgo; el
cual es un pueblo a 3 horas en autobus de la ciudad de México. Toda su vida ha
vivido en ese lugar. Su condicion socioecondmica es baja, su padre realiza la
limpieza de autobuses y migra a los Estados Unidos para ayudarse, su madre es
ama de casa y se contribuye al gasto familiar realizando limpieza en casas
vecinas. Es gemelo con una nifa y es el menor de cuatro hermanos. De su
narracion se integraron 25 codigos agrupados en 5 familias de codigos.

PEREGRINAJE
Describe !a vivencia de los sintomas, el proceso para tener un diagnéstico.
JM no menciona casi nada en relacién al inicio de su enfermedad y como

Hlegaron al diagndstico. Solo describe que inicié a los 8 arios.

CRONICIDAD
Describe todas las vivencias relacionadas con su enfermedad, el como vive la
cronicidad, la discapacidad.
VIVENCIA DE LA CRONICIDAD
JM menciona que al principio el recibié la enfermedad con enojo, desesperacion
y ahora como una costumbre.
“Como que me daba coraje, queria salir, correr y asi en veces, me
enojaba con mi papa, con mi mama. Porque yo queria a ver salir, correr.




Me desesperaba. Ya después, ya me estoy acostumbrando”

(IM:144:146)

COMPRENSION DE LA CRONICIDAD
JM vive la cronicidad con resignaciéon, con un conformismo. Para él es una

realidad que no se cura la enfermedad, que el tratamiento es importante.

“...luego este uno lo acepta porque me dicen que asi va a ser
mi vida ...tengo que aceptaria. A veces me siento mal porque yo quisiera
correr como mis demas compafieros. Ir a jugar, ir a jugar fugbol”

(JM:44:50)

“Yo sé que... le tengo echar ganas. Que esta enfermedad no

se me va a quitar. Nada mas es puro control , qQue voy a tener de
medicamentos. Por eso no... ya me tengo que ir acostumbrando a
esta enfermedad” (JM:114:118)

EXPLICACION DE LA ENFERMEDAD
JM sabe el nombre de su enfermedad “artritis reumatoide”™, esta consciente de

que es una enfermedad créonica y lo que esto implica y la explicacion que
atribuye a la enfermeda,esta en relacion a sus otros familiares enfermos.

“Yo pienso que como hay muchos familiares que tienen la mismo
enferrnedad..yo pienso que a lo mejor es herencia” (JM:31:38)

DISCAPACIDAD

JM tiene una discapacidad importante, pero el la vive con reto y trata de ser
auténomo, independiente en las actividades cotidianas. El menciona que antes
de tener la silla de ruedas era muy dificil ser independiente, que no podia
moverse, que necesitaba ayuda para todas sus actividades y esto le ocasionaba
que no saliera de su casa, que no conviviera con otros nifos; por eso el ha
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vivido la experiencia de l|a silla de rueda de manera positiva, como un vehlculo

para su independencia y su aislamiento.

“..me sentia mal porque yo hubiera querido ir a la escuela a jugar con
mis companeros. Pero no podia. Porque no tenia la silla y mis pies no..me
dolia harto y no podia parar..nada mas estaba ahi sentado...Cuando
llegaban mis hermanos, luego si me ponia asi unas...unas operaciones
asf pero cuando no estaban, me podia hacer una lexiébn o me ponia a
dibujar. Me hacia algo. No me aburria tanto. Ya que tengo la silla ya me
siento bien” (JM:190-197)

Esta discapacidad le ha ocasionado burias por parte de su hermana y de

compafieros de la escuela.

“Cuando estaba chiquito yo. Tenia cinco afios cuando empecé... me
dolian mis pies. Cuando yo lo hacia enojar, me decia: este...invalido,
manco hasta me decla manco. Y yo me ponla a llorar y le decia a mi
papa..lo regariaba. Eso es lo que me hacia sentir mal porque yo, este yo
hubiera querido caminar. Para que yo fuera una burla pa todos. Yo me
empecé a sentir mal”.(JM:229-234)

“...cuando yo iba en cuarto y que te decia que yo era un paralitico, un
invalido. Yo no le hacia caso. Porque ya muchas veces me han dicho eso.
A mi nada mas me daba risa, me daba coraje. Ya no me sentia mal, ya
me habian dicho eso. Nada mas me reia” (JM:133-138)

AGRAVANTES DE LA CRONICIDAD

Con este codigo se describen todos aquellos fenémenos que aumentan el
sufrimiento de la vivencia de una enfermedad croénica.

En el caso de JM tiene como agravantes que se pueden identificar en su
narracion, las condiciones econédmicas precarias que han motivado que su padre
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migre hacia los Estados Unidos. Esta situacion le genera angustia por los
riesgos que corre su padre ante una situacién de petigro como es la migracion
ilega! y por otro lado lo percibe como positivo , ya que esto ha permitido que la
familia tenga mejores ingresos, que se hayan realizado mejoras en las
condiciones de su vivienda, el que pueda asistir a las consultas y comprar el

medicamento. Para JM su padre realiza estas migraciones por el.

“Por eso el se esta yendo a Estados Unidos porque no aqul...en el
estado de Hidalgo en lo unico que trabajaba era en ...hacia

higiene en los autobuses y no le pagaban bien, enveces

lavaba cuatro y le pagaban 20 pesos, ganaba unos 60 pesos
diarios. El pasaje pa‘'ca , la comida, los utiles no...parte se iba el
dinero y por eso se Quiso ir,porque dice que yo...nuestra casa solo
eran dos cuartitos y uno era de concreto y otro era de adobe. Y
una cerca de carillos y mi papa ..osea.. le daba hasta pena
cuando venian los compafieros, hacer los trabajo .

Porque hay mucho peligro para pasar. Corre mucho riesgo. Luego,
el dice que baja por...Nos conté que dice que por donde pasa hay
pantanos. Y yo tengo miedo que se vaya a caer en un pantano. A
la vez si, pero quiero que se vaya. Porque estamos. . pos ...aqui
rapido que se va el dinero. No tenemos mucho dinero. Andabamos
consiguiendo para venimos. Enveces conseguimos. Ya nos queda
poquito.. Nos queda como unos 2000 pesos” (JM:294-324)

AISLAMIENTO SOCIAL

Este codigo se refiere al encierro que sufre JM por la limitaciéon que tiene para
caminar, que por un tiempo pasa en la casa solo, sin poder ir a la escuela, salir
de su casa para convivir con otros niiios; los unicos contacto que tiene son su
familiares directos. Esta situacién cambia cuando le consiguen la silla de ruedas,
la cual representa la independencia y libertad para desplazarse, comienza asistir
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a la escuela pero esto no lo limita a que tiene cierta dependencia de sus
companeros para ciertas actividades y de las burlas que sufre.

“..bien porque asi me puedo trasladar de un lado a otro. Puedo ir a
la escuela, cuando no tenia la silla, nada m...s estaba en mi casa
echado o nada mas me sentaba asi afuera. Nada mas estar
sentado, me aburria . En cambio asi puedo andar para todos lados.
Puedo ir al centro, puedo ir a dar vueltas en mi silla”. (JM:62-71)

TRABAJO
Este cédigo se refiere a la labor que realiza JM para ayudar a su familia con un

ingreso econémico. El menciona lo siguiente...

“..yo andaba trabajando...osea, habia un curso para los incapacitados en
...para componer asi liquadoras, planchas, motores de carros, bormmbas de
agua. Y yo iba pero ...como se llama....pero ese trabajo era para puros
incapacitados. Nada mas ibamos dos, que estaban en silla de ruedas y
un sefior nos ensefiaba. Pero ese seiior le pagaban y sacaba unos
quinientos peso§ y no nos daba nada, nada mas nos ponia a trabajar. Le
ayudabamos en harto y no nos daba nada. Yo por eso mejor me salj y mi
compafiero, el ya esta grande. Me creo que 29 afios y esta en silla de
ruedas. Ya el no iba, por eso yo tampoco queria ir” (JM: 330:343)

FUTURO
Son las expectativas que tiene JM en relacién a lo que pasara debido a que

tiene una enfermedad cronica
JM narra que quiere continuar estudiando hasta lograr tener una profesion como

maestro de nifios, expectativa que le ha comentado a su mama




ESCUELA
JM ha sufrido retraso escolar debido a su enfermedad, ha recaido en varias

ocasiones y dejo se asistir a la escuela durante dos afos. Deberia estar en
tercero de secundaria y esta cursando el primero de secundaria. La primera
hospitalizacion durante un mes, el que estaba en examenes y como el refiere el
maestro no le tenia paciencia. Y la segunda vez por una recaida, que no le
permitié asistir a la escuela porque no podia moverse, el dolor y la falta de una

silla de ruedas.

“Me internaron un mes y estabamos haciendo examenes. Y el maestro
que me daba...este no me tenia paciencia y reprobd. Si horita juera en
tercero de secundaria (JM:165-173)

“Pues...me senti mal. Este..ahi senti que mas bien no me tenia

paciencia. Mas bien..si.. A nadien le preocuba yo” (JM:180-182)

Actualmente JM vive una situacién distinta con su maestro...

“Y ahora con el maestro que estoy. El es muy bueno, pues le digo: que
voy a faltar. Que no hay problema. Que yo no me preocupe de nada. Que
yo cuando pueda vaya y me ponga a estudiar para los exémenes. Como
ahorita estamos haciendo examenes. Le dije que no iba a poder ir. No te
preocupes me dice. Mafiana no hacemos. Y cuando tu vengas volvemos
a empezar con los examenes. (JM:180-187)

Con sus compafieros también ha pasado por varias etapas, desde sufrir la burla
de ellos a una cooperacion actual cuando el necesita ayuda...

“...me quieren HNevar todos cuando llega el receso. Todos quieren estar

conmigo. Hasta se pelean.” (JM:128-132)
, 1518
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RED DE APOYO
Son todas las personas que lo apoyan a JM en diferentes formas para vivir con

su enfermedad.

La persona que refiere él que mas lo apoya es su primo y amigo, menor que el
por tres afnos, pero quién lo ayudd a salir de su aislamiento, a ir a la escuela a
jugar con él. Van a la escuela juntos desde hace 4 arios y lo apoya en las tareas.
En ia seleccién de la secundaria JM decidio seleccionar la misma escuela donde

va su primo y no a la que asistieron sus hermanos.

“El siempre me ayuda en todo.
conmigo” (JM:198-215)

Desde chiquito siempre se iba a jugar

JM no se lleva bien con su hermana gemela, debido a que es mujer el no puede
hablar con ella, se lleva mejor con uno de sus hermanos.

“Como que siento yo que.. platico cosas asi con mi herrmano y con mi
hermana como que me da pena platicar con ella. Con mi hermano
platicamos asi. Platicamos cosas que de el, de su vida y asi vamos
platicando. Cony mi herrmana no” (JM:79:95)

“Como que siento que ella....como que a mi no....Como que no
puedo platicar casi con ella. Con mi hermano si. El es hombre, yo soy
hombre. Con mi hermana siento raro platicar. Ella es mujer. O con mis
primos asi. Platico con ellos. Estarnos platicando. Asi estamos echando

relajo” (JM:289-293)

A pesar de la actitud de su hermano no es de mucha ayuda como el mismo lo

menciona...

“Ahorita ya me ayuda. Antes no. Se enojaba cuando me ayudaba.
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Porque era muy flojo. El trala...como antes no estaba mi papa estaba en
Estados Unidos. Se portaba muy mal conmigo. Ahora que esta mi papa
me ayuda en todo” (JM:79-85)
JM menciona que prefiere que su padre esté en casa y no vaya a Estados
Unidos, debido a que el percibe la relacién con sus hermanos mas armoniosa.
Habla con su papa acerca de la enfermedad y su papa le dice lo siguiente....

“Me dice que yo le eche ganas. Que a poco a mi no me gustaria

estar jugando. Que aunque no creas que con esa medicina que van a dar
te va levantar solita. Tu debes tambien debes empezar a apoyar los pies,
pararte y luego me dice que me salga un rato a fuera. Me pongo unas
dos horas a hacer ejercicio, a estirar los pies. Y asi estamos platicando de
eso con mi papa” (JM:96-112)

RELACION MEDICO-PACIENTE
En este punto solo menciona de manera escueta que se siente bien con los

médicos, no menciona nombres.
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A R.

R. es un nifo de 11 afios de edad, tiene diagnostico de AlJ pauci-articular. Es el
menor de tres hermanas. Vive en una colonia popular, su padre tiene un trabajo
y su madre se dedica al hogar, el asiste a la escuela publica y siempre se
atendido en los servicios de salud publicos. Es muy colaborador y aceptd la

entrevista con gusto.

Se identificaron 23 codigos que se agruparon en 5 familias de codigos que se

describiran a continuacion.

PEREGRINAJE

PRIMERA PARADA
R. describe que inicié con la enfermedad a la edad de dos anos (su madre le

comentd esto). El recuerda bien desde hace 5 arfios, en especial los
internamientos al hospital que han sido muchos. El primer intermamiento fue el
peor porque el sufri6 mucho ya que le dijeron que tenia leucemia y que iba a
morir, sus padres sufrieron mucho y el percibia este dolor. Su padre tuvo
muchos problemas en el trabajo ya que todo el tiempo del internamiento estuvo
con el. El describe el momento que le dijeron que tenia leucemia y que iba a

morir asi

“Yo estaba sentado con mis papas y estaba hablando con mi papay
Le estaba diciendo..le decia a mi mama, y lloraba y lloraba,y que me iba a morir
y todo. Y mama decia:que ni modos que si me moria yo le iban a echar ganas y

todo, pero ese doctor no sabia” (R: 160:197)

SEGUNDA PARADA
Posterior a este internamiento sus padres buscan ayuda en el hospital donde se

atiende hasta ahora, donde le dieron el diagnostico. ,1._.',, "
ubls CL oy
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A patir de ahi R. ha tenido multiples internamientos por recalda de su

enfermedad.
CRONICIDAD

R. sabe que su enfermedad se llama artritis reumatoide juvenil,
de ella y no se la explica a pesar que con frecuencia le pregunta a su mama,

pero ella tampoco sabe. Su mama es quién lo cuida y habla mucho con ella

no sabe mucho

acerca de su enfermedad.
Dice que se siente mal con su enfermedad y aunque a veces se siente normal.

Le gusta estar con nifios con esta enfermedad por lo siguiente...

“En que yo no rnas tengo esta enfermedad sino todos y asi me hace

Sentir mas contento de que... Tambien ellos tienen la enferrmedad igual

que yo" (R:145:148)

TRATAMIENTO

R. es responsable de su tratamiento, sabe como se llaman sus medicamentos y

cada cuanto debe tomarselos al igual que de (a fisioterapia.

RED DE APOYO
R. recibe apoyo para su enfermedad predominantemente de su mama,su papa y

en menor medida de sus hermanas.

ESCUELA
R. menciona que no tiene problemas en la escuela y que sus compafieros y

maestros no saben de su enfermedad.
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A G.

Esta narracidon corresponde a lo comentado por G., de 13 afos de edad y
diagndstico de AlJ pauciarticular, la cual inicié a la edad 5 afios. Gabriela
actualmente estudia el primero de secundaria, el interés de venir a esta
entrevista fue realmente motivado por su mama ya que esta preocupada por el
desapego que tiene G. a su tratamiento. Ella es la menor de tres hermanos
varones, su familia fue unida hasta hace un afio que han comenzado los
problemas entre sus padres y actualmente vive un proceso de separacion. Su
actitud es relajada, distante y despreocupada hacia todo (de un desinterés total),
siempre esta sonriendo y cuando esta con otras nifios es muy participativa y
deja esta actitud distante y despreocupada (esto es parte de la observacion
realizada a G. en contextos no meédicos).

Se identificaron 27 codigos en el texto, que fueron agrupados en 6 familias de
codigos que se describiran a continuacion.

PEREGRINAJE:

Este familia de codigos describe lo que relata G. en relacion a la vivencia det
proceso que va desde el inicio de los sintomas hasta el diagndstico.

G. recuerda que inicid a los 5 afios de edad con dolor e inflamacién en los
tobillos, que le impedia caminar, ella lo atribuia a que se habia “torcido™; la
llevaron primero con un sobador y continua igual, después cuando su abuelita le
manifesté a su mama que no podia caminar ja llevaron a consulta en una
institucién de seguridad social, donde le hicieron nada y después ella dice que la
trajeron al hospital de asistencia publica donde hasta la fecha se atiende.

“...no me podia apoyar, me dolia mucho los pies” (G:109:120)

1018 Gl
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CRONICIDAD
Aqui se describen todos los aspectos relacionados con la cronicidad, también

entendida como un proceso complejo, que se va construyendo con las vivencias
de las diferentes etapas por la que pasa un nifo desde que sabe que tiene la

enfermedad.

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

G. narra que sabe que su enfermedad se llama “artritis™ a secas. no sabe
porque la tiene, aunque su mama le ha dicho que “por la garganta” y ella sabe
que se cura y la explicacién que da ante esta perspectiva...

“Que si sigo con el tratamiento, y eso, después de mucho tiempo se me
quita” (G:217:225)
Esta interpretacion viene de su madre, menciona que los médicos no le dicen

nada.

DISCAPACIDAD
G. tiene poca discapacidad y ella menciona que sdlo tiene problemas para

participar en juegos con balones, ya que por la deformidad de sus dedos no
puede agarrar bien la pelota (parece no molestarie este aspecto).

La poca discapacidad se le hace evidente cuando se compara con otros nifios
con esta enfermedad (G. ha convivido con nifios con su mismo diagndstico en
varias ocasiones en actividades fuera del hospital) y ella menciona (o siguiente...

“...me siento mal por ellos... Porque a veces veo que estoy mejor que
ellos, que estan en silla de ruedas y luego no pueden caminar”
(G:349:359)

Aunque no comenta esta sensacion con los otros nifios, de hecho dice que no

hablan acerca de |la enfermedad.
G. manifiesta interés por saber mas acerca de su enfermedad en especial con lo

que le pasara en el futuro.
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TRATAMIENTO
G. describe su tratamiento en forma escueta y ante todo lo describe con

desinterés, sin significado para ella ya que no observa cambios en su cuerpo ni
en su sintomatologia de hecho lo describe que le produce mas malestar. Ella
recuerda los nombres de sus medicamentos y cada cuanto debe tomarselos
pero no se los toma a pesar de que su mMama y sus hermanos estan cuidando

que se lo tome, en ocasiones miente al respecto.

“No eso no me hace nada... desde cuando estoy con ese medicamento™
(G:190-199)

“Yo no veo nada...De que me pueden ayudar o asi(G:199:217)

“Es que luego me arde el estbtmago ...o sea, desde que las tomé me dolio

el estdmago” (G:170:188)

Ella describe que lo que mas le ayuda es el estar con su amigos y asistir a

fiestas ya que esto le ayuda a olvidar su enfermedad.
“A olvidar mi enfermmedad” (G:3486)

ESCUELA )
Esta familia de cédigos describe todas las vivencias de G. en ja escuela.

Comprende tanto los problemas escolares per se como los ocasionados por ia

enfermedad

G. manifiesta tener problemas en
indisciplina. Ha reprobado dos materias y ella culpa a los profesores y a la falta

de apoyo de sus hermanos para ayudaria con las tareas. Para ella el cambio a la
secundaria ha sido muy dificil. Menciona que cuando no tiene ganas de asistir a
la escuela se queda en casa viendo la television y su madre no la obliga a asistir

la escuela tanto académicos como de

a clases, debido a que se “siente cansada”.




En relacidén a sus companeros describe que solo alguno de ellos saben de su
enfermedad y los que saben de ella la tratan como a una nifia normal.

“..porque algunas si saben, a algunas si les digo y todo pero lo
toman como si fuera una nina normal(G: 141-151)

La dnica dificultad que ella percibe en la escuela debida a la enfermedad es en
la clase de educacion fisica, para jugar con pelotas por la deformacién de sus

dedos.

RED DE APOYO

Este codigo describe todo las personas involucradas en el apoyo a su
enfermedad, que ella perciba como tal.

Para G. la unica red de apoyo que describe es con su familia.

FAMILIA

Describe las relaciones con su familia. G. es la menor de cuatro hermanos
varones, que le da una situacion privilegiada en la familia de “consentida” que
aumenta por su condicion de enferma. De sus hermanos recibe mucho apoyo en
especial con respecto a su enfermedad, aunque menciona que la “regafian
mucho” por esto. Con su mama se lleva mejor que con su padre, pero no hablan
mucho de su enfermedad. De su padre menciona que no la acompaiia a las
consulta y que no le habla de la enfermedad, solo ocasionalmente le pregunta

como se siente.

RELACION MEDICO-PACIENTE

Describe todos los aspectos relacionados con {a interaccién con el personal de
salud.

G. menciona los diferentes nombres de los médicos que la han atendido, en la
institucion donde le hicieron el diagndstico y que sigue viniendo hasta la fecha.
Ha sido tratada por multiples meédicos, de los cuales solo recuerda algunos
nombres, sin decir o mostrar mayor aprecio por ninguno. Mencionan que no le
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han explicado nada en relacién a su enfermedad. Lo que mas recuerda es el
tratamiento con fisioterapia, pero no menciona a la o el fisioterapeuta, solo la

técnica de lo que le hicieron.

RELACION CON PARES
G. manifiesta que le gusta convivir con sus amigas y amigos en actividades exta-

escolares; aunque sus hermanos le limitan !a convivencia con amigos, por lo
cual ella se enoja con ellos. Organiza muchas reuniones en su casa. Ella
menciona que no le preguntan por su enfermedad y que no habla con ellos de
este tema. Ella es muy sonriente y en ia reuniones no tiene problema para
integrarse, es muy sociable y buena anfitriona (basado en la observacion en dos
ocasiones una en un campamento con nifios con su enfermedad y otra en una

fiesta)
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA A M.

M. es una nifa de 11 afos de edad con diagndstico de AlJ poliarticular. Lleva 6
afios con la enfermedad. La entrevista se realizé en el hospital, debido a que si
{o prefirieron sus padres. Se entrevisté a ambos padres, por separado de M. Ella

es muy cooperadora y sonriente.
Se identificaron 15 cédigos, los cuales se agruparon en 7 familias de cé6digos.

PEREGRINAJE
Comprende tanto el peregrinaje antes del diagndstico como después del

diagnostico.

M. refiere que inicié con su enfermedad hace 5 anos, recuerda poco de esa
época, solo sabe que visité muchos médicos y sus molestias eran fiebre, dolor e
inflamacion en manos, rodillas y tobillos. Se sentia muy mal. Posterior al
diagnostico, M. padeci® una complicacién hace un afio que amerité
internamiento en un hospital especializado pero para adultos. Ella menciona
exactamente el nombre de la complicacién “uveitis™ y la describe, su experiencia
en un hospital de adultos fue muy aburrida a pesar de que la trataron muy bien.

CRONICIDAD
M. sabe poco de su enfermedad, sabe que se llama “artritis"y refiere en que

consiste su enfermedad con lo siguiente...

“..como que se me hinchan este las articulaciones y este, y mis
rodillas” (M:54:58)

No sabe explicarse la enfermedad al igual que si se cura. Pero dice que ella si
se va a curar.

Elia tiene poca discapacidad, y refiere que no tiene problemas para desempeiiar
su vida normal, que lo unico que percibe es que sus manos estan deformadas
pero esto no le impide escribir o realizar alguna otra actividad con sus manos.
Manifiesta limitacion al correr, ya que le gustaria hacerio mejor. Actualmente
tiene dolor cada 2 semanas y rigidez matutina que mejora con el movimiento.
Etlla habla de su futuro en forma muy segura y dice que quiere ser médico para
curar a las personas enfermas como ella.

TRATAMIENTO

M no conoce muy bien el nombre de los medicamentos que toma, pero sabe
cuando tiene que tomarselos. Ha asisitido a fisioterapia y nunca con la

psicoléga.
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ESCUELA
M narra que no tiene ningun problema en la escuela y que cuando sus

compafneros le preguntan que porque tiene las manos deformes ella solo
contesta que tiene una enfermedad.

RED DE APOYO

M viene de una familia muy unida donde ella recibe el apoyo de sus dos
hermanos mayores, su papa y su mama en la misma proporcién.

RELIGION
Ella narra que es catélica, practicante. Asiste a la misa infantil todos los

domingos y ella va sola por iniativa propia y pide ayuda para mejorarse y que su
familia esté bien.

RELACION MEDICO-PACIENTE
Sabe el nombre de su meédico, y esta contenta con su atencién.

CALIDAD DE VIDA
Describe lo que menciona M. ante la pregunta directa de que es calidad de vida
para ella...

“Osea, de vivir bien la vida y....que no debemos estar enfermos y nada
mas” (M:128:129)
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A L

Esta descripciéon corresponde a la entrevista realizada a L. De 11 afos de edad,
ella tiene AlJ pauciarticular desde hace 2 afios. Ella es una nifia muy timida, lo
cual ocasiond que la entrevista fuera muy corta ya que se puso a llorar. Ella vive
con sus dos padres, y sus dos hermanas menores en una casa propia que

comparten con su abuela y una tia.

Se identificaron 11 cédigos que se agruparon en 4 familias de cddigos.

PEREGRINAJE
L. inicid hace dos afios con dolor en los tobillos, ella le manifestaba esta molestia

a su mama quien la llevé con un “sobador”, pero no mejoré posterior a esto la
llevaron al hospital donde le hicieron el diagnéstico.

CRONICIDAD

L. menciona que ultimamente se siente triste. Ella sabe que su enfermedad se
llama artritis juvenil, pero lo unico que sabe de ella es que duelen las
articulaciones. Menciona que el médico le ha explicado acerca de la enfermedad
pero no puede describir en que consiste. No sabe si su enfermedad se cura.

Se queda callada y concluye esta parte de la entrevista con lo siguiente...

“Sabe que quiero... yo quiero ser como los demas nifios, jugar futbol,
basketball, pero no puedo” (L:104:112)

TRATAMIENTO

Es muy escueta su informacién acerca del tratamiento, solo dice que ella se
encarga de su tratamiento con apoyo de su mama tanto los medicamentos como

{a fisioterapia.

ESCUELA

L. dice que le va bien en la escuela, ella cursa el sexto de primaria. Sus
maestros y compafneros saben que ella tiene una enfermedad pero no le
preguntan acerca de esto. Realiza la clase de deportes sin limitaciones.




DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A L.

Esta narracién corresponde a la entrevista realiza a I.. Ella tiene 14 afios y
diagnéstico de AlJ poliarticular, se observan muchas limitaciones para caminar y
voltear en especial a expensas del columna cervical. Tiene 10 afos de
evolucién. La entrevista se realizé en su cuarto, conservando la privacidad ya

que este se encuentra en la parte de arriba de ia casa.
Se mostron interesada y colaboradora en la entrevista. Se entrevistaron a ambos

padres también, primero que a ella.
Se identificaron 13 cédigos que se agruparon en 5 familias de codigos que se

describiran a continuacion.
PEREGRINAJE

Corresponde a todas las vivencias desde que inicié con los sintomas hasta el
momento del diagndstico.

t menciona que ella no se acuerda como inicid, solo sabe que fue a los 7 afios y
le dijeron que tenia AlJ pero que ella no sabia que era eso, se percato de la
enfermedad hasta dos afos después porque comenzo con limitaciones para
realizar su vida diaria.

“Cuando a los 2 afios que me di cuenta que no podia hacer muchas cosas”
(1:26)
CRONICIDAD

Se consideran todos los aspectos vividos en este proceso de la cronicidad, que
va desde el conocimiento de la enfermedad, afrontamiento, discapacidad, futuro.

1 vive su enfermedad con indiferencia y apatia. Eila refiere que cuando se dio
cuenta de su limitacién y cronicidad se sintié impotente. De su enfermedad solo
sabe el nombre “artritis reumatoide juvenil®, no se pregunta acerca de ella y no
se la explica. El afrontamiento es mas de resignacién aunque ella no es muy
explicita en este punto. Sabe que su enfermedad no se cura. Cuando ella se
compara con otros nifios con su misma enfermedad ella refiere...

“Pues me siento muy mal, pienso que tendran y tengo mucho que dar” (I:
123:128)
Y al compararse con los nifios sanos ella refiere...

“Pues al principio como que me daba coraje. De porque ellos si se
pueden mover y yo no. Y ya ahorita hago io que puedo. Ahora si que me

vale” (1:30:32)

Actualmente lleva dos afios sin dolor pero si con mucha discapacidad.

I




ESCUELA

! menciona que no tiene problemas en la escuela, que le gusta estudiar y que no
tenido alguna experiencia desagradable por su enfermedad. Sus pasatiempos
preferidos son la lectura y la computadora.

TRATAMIENTO
Ella sabe muy bien los medicamentos que toma, las dosis y cuando se los debe

de tomar, pero menciona que a veces se le olvida y que su mama le recuerda, al
preguntarie porque que se le olvida se queda callada y se nota molesta ante la

pregunta.

RED DE APOYO
Se refiere a todas aquellas personas que la ayudan con su enfermedad.

| describe que su mayor apoyo proviene de la familia, en especial de la mama y
su hermano y muy poco de su papa. Menciona que tiene pocas amigas pero
que la tratan normal y que no tiene amigos.
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DESCRIPCION INDIVIDUAL DE LAS ENTREVISTAS REALIZADAS A LOS
PADRES
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA A LA FAMILIAE,

Esta descripcidn corresponde a la narracion realizada de los padres de Il. 1. y G.
I. tiene 45 anos, estudio la secundaria completa y se dedica actualmente al
hogar; anteriormente era peluquera pero después de casarse dejo esta
actividad. Es una mujer amable y muy sonriente, se le nota una calma y
seguridad al hablar y ella lo explica a través de la religion. G. tiene 41 afios, es
ingeniero electrénico y desempeiia esta actividad en una institucion universitaria
en el area de mantenimiento de computadoras, el es callado y muy observador;
tiene un parche en el ojo izquierdo producto de un tumor que le ocasioné el que
se le extirpara el ojo, como lo relatan ellos en la entrevista. Son los padres de |,
que tiene 14 afos y tiene diagndstico de ARJ poliarticular desde los 8 afos de
edad. Tiene un hermano de 8 afos.

Viven una colonia muy popular, con muchos problemas como pandillerismo,
drogadiccién como ellos mismo me informaron durante e! transcurso de la
caminata. Para llegar a su casa hay que caminar 5 cuadras desde donde lo deja
a uno el transporte publico y bajar unas calles con escalinatas bastante
empinada. La casa de ellos se encuentra al final de la calle, después sigue una
barranca. Es una casa tipo vecindad, donde vive toda la familia de é&l, en la parte
central viven los padres de G, luego sigue un patio y hay que subir unas
escaleras de metal bastante peligrosas y se llega un pasillo, donde a los lados
hay tres habitaciones, una es la cocina con un antecomedor, una sala-comedor,
el cuarto principal y uno pequerio, como un estudio que es el cuarto del nifio.
Despues se vuelve a subir otras escaleras de metal, muy angostas y empinadas
y da una azotea donde hay un cuarto amplio, que es el cuarto de I. Es una casa
modesta con todas las comodidades. Ellos siempre han acudido a la atencion
médica publica y ocacionalmente de tipo privado (bajo costo). Los nifios van a la
escuela publica.

Se identificaron 56 codigos en el primer andlisis y posteriormente en una
segunda leida de la entrevistas se agruparon en 15 familias de codigos; los
cuales se describiran a continuacion:

PEREGRINAJE

PEREGRINAJE DIAGNOSTICO:
Se refiere a lo forma en que los padres vivieron la enfermedad antes del

diagnéstico.
PRIMERA PARADA DEL PEREGRINAJE
I. describe que el inicio de la enfermedad fue lento a los 6 anos de edad, ella no
percibia la enfermedad y lo describe asi
“Fue creciendo con ese malestar, no era continuo, no era seguido,
sino que era muy esporadico. Pero a la edad de siete arios, ella se
me empezo....amanecié un dia completamente asi...mama no me
puedo mover” (1:47-52)
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SEGUNDA PARADA DEL PEREGRINAJE

Deciden llevaria al médico particular para ver que tenia y le diagnoéstico que
establecié el médico fue una avitaminosis y les mando una suplementaciéon; pero
1. Al ver que su hija no mejoraba ya que seguia con dolores. Busca nuevamente

ayuda

TERCERA PARADA PEREGRINAJE

Acuden a un hospital pediatrico publico donde el pediatra establece el
diagnostico de Osteogénesis imperfecta (enfermedad congénita con un
pronostico muy malo). Para I. Fue un diagndéstico que la hizo sentir mal pero no
sélo por lo grave del diagndstico sino también por la forma en que le dijeron

esto...

“...este como me dijo. La va a cuidar mucho, sillega a tener una caida,
se le va ir quebrando sus huesitos y ella no le va a vivir mas que ....todo
asi me lo dijo y yo sall llorando de ahi” (1:65-70)

Ir.no creyo este diagndstico, por un lado una “corazonada” le decia que su hija
no tenia esta enfermedad y por otro ella relaciond lo que el médico decia y lo

vivido con su hija..

“Y sabe que ....Ia nifia sufrié muchas caldas y nunca le paso nada, no
creo que hasta ahora se le detecte osteogenosis imperfecta. (1:73-75)

Ella no siguid las indicaciones del médico para continuar realizando los estudios
que se requerian ni el tratamiento con férulas indicado. Las limitaciones fisicas y
el dolor de Itzel continuaban de tal manera que le impedia desenvolverse
adecuadamente en la escuela, se caia constantemente y no podia agarrar el
lapiz. Pero Itzel nunca comento estas limitaciones con su mama, se enteré por

los comentarios de un maestro

CUARTA PARADA DEL PEREGRINAJE

Un maestro de la escuela les recomienda el hospital S., donde a los 8 afios de
edad le establecen el diagndstico de ARJ y le dicen que no tiene osteogenesis
imperfecta, con lo que descansa Ir. de este diagndstico en el cual no creia.

Y aqui termina el peregrinaje diagnéstico, con un diagnéstico menos grave pero
crénico y es el inicio de otro peregrinaje el de vivir con una enfermedad crénica.

CRONICIDAD

En este codigo mayor, se insertan los codigos individuales de: vivencia del
diagndéstico, explicacion de la enfermedad, comprension de la cronicidad,
afrontamiento, esperanza. Todos estos codigos corresponde a las fases de este
proceso vivencial de la ARJ como una enfermedad cronica.

Y

)



VIVENCIA DEL DIAGNOSTICO
Irma describe que su vivencia cuando le dieron el diagnostico definitivo de ARJ,

sabiendo que es una enfemedad crénica, sintié que su angustia disminiyo y fue
menor en relacion al anterior diagnéstico que le habian mencionado, a pesar de
que no creia en él, permanecia la incertidumbre.

“Pues rmire, si fue fuerte pero no...como le diré, mi angustia no fue tanto
debido a la angustia que recibi yo antes de que tenia la osteogenosis™
(Ir:130-2)

AFRONTAMIENTO DE LA ENFERMEDAD

irma describe que su forma de enfrentar la enfermedad es con fortaleza, porque
esta le proviene de la religion. Ella leva mucho tiempo siendo cristiana, y en este
refugio espiritual ha encontrado la paz para aceptar los retos de la vida, como
son la enfermedad de su hija y su marido. A diferencia de German, al inicio
menciona que el creia Que su hija tenia esto por un mal de ojo, “algun trabajo
que le habian realizado™ pero ahora que se ha acercado de a la religion por
motivacién de Irma, esta cambiando esta forma de explicarse la enfermedad.

‘Pensamos que le hicieron mal de ojo, que un trabajo por ahj, alguien
que no nos uiere, envidias. Pensamos que era envidia, lo que se piensa
normalmente es €so en general. Lo que pasa es que la mayoria de la
gente no lo dice. como se lo estamos diciendo ahorita. Lo piensan, lo
hacen pero cuando llega el momento de preguntaries, no repondemos
nada de eso. Entonces lo niega. Pero la verdad es que todo
mundo,piensa lo mismo cuando pasa un tipo de enfermedad inesperada,
mal inesperada. Todos pensamos que es un mal de ojo, un trabajo”

(G:482-9)
ESPERANZA

Este ultimo diagndstico lo ha vivido con mayor esperanza, menciona que con el
apoyo de ellos como familia y el empeiio de su hija en el tratamiento biomédico,
van a lograr detener fa enfermedad aunque no se va a curar. Su esperanza la
ubican en el modelo biomédico, aunque no sepan mucho de la enfermedad.

Ir. Menciona dos formas de buscar esta esperanza de control de la enfermedad
a través del apego al tratamiento (medicina alopatica)

“si pero yo se que si | pone de su parte haciendo

Sus ejercicios, tormando su medicamento, no se le va a quitar pero ya no
va avanzar, ya no a ir avanzando, creo yo que ya no va ir avanzando de
esa forma. E incluso ayundandola en sus alimentos, que su metabolismo
este mas o menos este funcionando bien, y no tenga esos desequilibrios
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dentro de la comida. Entonces es mi esperanza, es nuestra esperanza
como para ella”. (1:137-42)

La otra forma de orientar la esperanza en a nivel espiritual, sugiriendo mayor
potencialidad a esta forma

“Mi esperanza, nuestra esperanza..sabemos...estamos seguros de que
ahj; pues Dios algiun dia de va a apiadar de nosotros y estamos
conscientes de que si Jesus resusité muerto, que podra hacer de una
enfermedad. Entonces eso es lo que nos tiene a nosotros, que le podra
hacer a una enfermedad de esta. (1.504-7)

EXPLICACION DE L A ENFERMEDAD
Corresponde a la explicacion que dan los padres acerca de la enfermedad en

forma histdrica.

EXPLICACION MATERNA

| se explica la enfermedad de su hija inicialmente como producto de su descuido
e ignorancia por no saber de que los cambios de temperatura afectaban a su
hija; el darie bafios calientes y no arroparia bien. Después de se apega a la
religion ella se explica la enfermedad de su hija de la siguiente manera...

“Porque son pruebas que Dios nos manda, que nuestra vida esta
apegada a Dios y nunca recurrimos a Dios, nada mas que en nuestra
necesidades muy grandes. Nosotros hemos aprendido de Dios , de que
pues cosas que Dios nos la manda. No porque sea castigo, porque Dios
no nos castiga. Simplemente para darmos ejemplos de salir adelante en
un problema fuerte y supimos resolver ese problerma, pueden venir mas
fuertes cada vez. Cada vez Dios nos esta puliendo a poder salir adelante
en esos problemas, cosa de que seres humanos, por naturaleza no

sabemos resolver.”(l: 495:511)

Para German al inicio se explicaba la enfermedad por un mal de ojo, por envidia
y luego cambio su explicacién a una forma religiosa.

RED DE APOYO

Esta definida por toda las personas que apoyan en la enfermedad a Itzel y su
padres. Dentro de este también se incluye a la iglesia a la cual pertenecen en
esta red de apoyo. ya que ellos la describen como una parte importante no sdélo
espiritual en la vivencia de esta enfermedad, sino en apoyo econdmico o en

facilitarie la obtencion de medicamento.

APOYO FAMILIAR:
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Ir. basa su apoyo en la familia nuclear en el tratamiento integral de la
enfermedad de su hija, aunque esto implicaba una mobilizacién de toda la
familia a la consultar y la asitencia a la terapia fisica, y como ella menciona esto
implicaba un costo para toda la familia y en especial para su hijo menor.

“...fbamos los cuatro, quiza porque ! no se sintiera sola que sintiera eses
apoyo porque pues siempre hemos estados los cuatro juntos, que sintiera
el apoyo que no se sienta sola, que sienta motivada. Entonces nos
Ibamos los cuatro pero yo siento que esforzabamos mucho al nifio.”

(1:183-8)

COSTO DE LA RED DE APOYO

Ir. describe que el apoyo que tiene el hermano hacia | es fomentado por ellos
como padres, ya que el esta bien y tiene que apoyaria en su enfermedad,
aunque estan conscientes de que esto tiene un alto costo para el nifio y puede

haber abuso por parte de |

"Y de hecho se le tiene mas preferencia a ! porque pues entendemos que
al agacharse a recoger un ...no puede, entonces le dice al hermano.
Hermano. Y ah; viene el nifio y le ayuda por eso tratamos de que los dos
se vean. El nifio porque esta mas chiquito y ella porque esta mas grande
¥ por su enferrnedad y uno y otro. Tienes que ayudar a tu hermano
porque esta chiquito y no exigire porque si tambien, algunas veces se
pasa y esto, como si fuera la obligacion del nifio. Me lo vas a fastidiar.”

(Ir: 273:280)

También describe que los padres son los que deben dar este apoyo, pero ellos
se descastan en este proceso de apoyo.

“Pero ya llega el momento que yo ...ya no podemos, doctora. Si ya no
podemos”. (I:280-2)
Ir. describe lo que ha implicado para ella este apoyo en el cuidado de su hija, la
atencion de la casa y la poca ayuda que recibe de ella por su limitaciones fisicas

“Y para mi fue bien cansado porque yo agarraba

cosas calientes y vete al lavadero, agarraba cosas calientes y vente a
hacer otras cosas y no hecho ahorita porque yo tengo las articulaciones
un poquito daniadita porque de repente me duelen. Pero esto....yo le dije |
tienes que ponerie tu de tu voluntad de ti que hagas ese ejercicio.” (1:971-

s)
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“Pero pues ya no con | en la escuela pues la
verdad, hay que ir por ella, llevaria, entonces pues eso es lo que yo digo

nos limita, como familia.” (7:798-8)

Las limitaciones fisicas de [ (tiene mucha discapacidad para caminar y moverse)
no permiten que ella pueda desplazarse sola por la ciudad y esto implica que
tenga que llevarla a la escuela, a la terapia y esto es...

“..este pero si el tiempo es el que nos absorbe el que pues no tiene a la
familia asi como pues preocupado con respecto a

! de su terapia pensabamos llevaria los sabados pero a veces se nos
hacia ya tan pesado, imos bien temprano porque pues tambien ser de los
ultimos pues mas tarde pero pues ...ya salia” (1:200-13)

APOYO DE LA IGLESIA
Este apoyo es muy importante para ellos, ya que no solo es a nivel espiritual

sino también econdmico

“Nosotros tenemos el apoyo de los miembros de la

iglesia, si yo tengo un problema: por ejemplo que yo no tenga para
comprar un medicamento. No te preocupes, a mi se me ofrendas y eso
nos lo dan.” (1:411-24)

ESPIRITUALIDAD

La espiritualidad se refiere al apoyo que ellos tienen en la religiéon para
comprender la enfermedad, para afrontaria y mantener la esperanza. Este
aspecto es fundamental en la vida de la familia, ya que no solo los ayuda con la
enfermedad y discapacidad de I, sino también con la enfermedad del padre y su
discapacidad (le falta un ojo). Ellos todos esta en esta comunidad religiosa
(cristianos); donde siente el apoyo en todos los sentidos. La primera que inicié
en la religion fue Ir. y luego ella integré a su hijos y el mas reciente fue German.
ir. menciona como vive | la religion...

“ De hecho tiene arnigas que la buscan y nada mas no se presta porque
en cierta forrna..como le diré....(silencio) el tipo de amigas dentro de Ia
iglesia no la engarnian.” (1:398-408)

Eilos viven la religibn como una parte muy importante de su vida, dos veces a la

semana van a la iglesia.

G narra que la influencia de la iglesia ha sido decisiva para su vida, ya que le ha

permitido mejorar ias relaciones con su familia, estar mas cerca de sus hijos y en
su trabajo. Aunque no se considera tan adentrado en la religién como Ir, pero

escribe su vivencia asi... TESIS C;
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“Llevar las cosas a la practica, la vida de uno mismo es
distinto osea no es lo mismo. Tienes que ser bueno, como dice la iglesia a
que si, seas buenos. Que sea bueno diariamente.” (G:425-32,

“No es nada mas de pensario como si fuera nada mas un milagro, sino
que no hace mas lucidos. Y que si necesitamos hacerie esto y esto otro .
Apoyaria en esto Ahora ya lo vemos con mas tranquilidad y vemos que si
se puede curar, podemos ayudaria. Y Dios nos va ayudar,

pero no vemos como un milagro, como en le catolicismo lo ven. O que
una veladora, no, no. Si no, que aplicarnos a nuestra vida las
ensefianzas, eso nos fuerza, nos da este eh..mas armas practicas, no
nada mas espirituales.” (G: 512:530)

Ellos reconocen que se acercaron a la religion porque tenia muchos problemas
como familia y entre ellos la enfermedad de Itzel, pero este no fue el unico

motivo.
MEDICINA ALTERNATIVA/COMPLEMENTARIA

Aqui se describen todas las terapias que buscaron en las otras formas de
medicina.

Ir. describe que antes de entrar al cristianismo, ellos intentaron todo,
actualmente no buscan este tipo de ayuda porque su religién no se los permite y
porque no sienten la necesidad de ello También describe como la utifizacion de
la herbolaria no fue conveniente, ya que liga esta terapia con la explicacién de
cambios de temperatura en la enfermedad.

ir. describe de esta manera este punto...

“Pues si, yo antes de conocer yo de Dios, antes de conocer
nosotros de Dios. Pues si recorri hasta brujos, recurmimos a brujos
se puede decir.Y a los que hacen limpias y nos daban hierbas
para bariar a la niva, como es el romero que es caliente, el con y .
cosas a asi que me daban ...me decian ponga esto en una tina y
bariela , pero pues yo tambien...pues tambien la ignorancia de los
padres, porque si hay ignorancia en los padres en no conocer del
tipo de las enferrmedades, doctora porque esas hierba son
calientes y no se me ocurria que reposara de su bafio sino, andale
ya te barie, ya te vesti y andaba afuera. Y eso es malisismo
tambien porque en lugar de reposar esa hierbas calientes, en lugar
de ayudarle aunque sea asi...como le dire..pues nose en la

. esperanza que tiene uno. Salia la niva, si. Ese yo siento tambien
que fue nuestro error. O mi error, de no cubrirla cuando yo le ponia
las cosas calientes. Le untaba yo aceite en los meniscos, para
empezarle a mover y de hecho todo eso lo hice” (I1:156:18S5)

Y describe que también utilizaron acupuntura, jugoterapia y los quiropracticos, y
coincide que todos mencionaban como punto importante de la enfermedad la
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descaicificacion y por este motivo ella le da vitaminas y le insiste mucho en este
medicamento.

ESCUELA
Ir. describe la experiencia escolar de su hija, con diferentes aspectos como son:

las buras sufridas, la incomprension de algunos maestros, el aislamiento
fomentado tanto por los maestros como por los mismos profesores y la crueldad
de los comparnieros a la discapacidad de su hija. Pero también menciona una
experiencia positiva con algunos maestros.

“En la primaria, si le afecto mucho porque sus armnigas, de hecho no tuvo
amigas, empezaba a ...este aislarse y este y lloraba porque no tenia
amigos y luego el maestro de educacion fisica me sale que esta nifia no
tiene la capacidad como para estar en educacion fisica y mire maestro la
capacidad si la tiene, lo que no tiene pues es todo sus rmovimientos fisicos
pero si Usted la pone a hacer un ejercicio se lo va a hacer diferente a los
demas pero se la nifia se lo va a hacer. El trataba tambien de aislarmela
bueno no lo permiti y creo que corrieron hasta el maestro. Eso paso en la
primaria y después se encontré una maestra que le ayudo mucho, le hizo
unas pelotitas para empezar. Su educacién fisica fue diferente a los
demas, porque la ponia a hacer ejercicio con unas pelotitas, verdad. Y la
maestra se las hizo, doctora. Entonces, este, empezd hacer sus ejercicios
de esa forma pero salia a educacion fisica y pues, sile afecto con sus
compaifieros, no tuvo amigos. En la secundaria, algo similar, verdad
porque si son muy crueles los nifios. Muy crueles, doctora. De empujaria,
tiraria* (1: 304:316)

Ir. menciona que Iztel recibe una beca por alto desempeno que los ayuda con
los gastos escolares.

RELACION MEDICO-PACIENTE
Describe la relacion con los médicos actuales como muy positiva...

“... y ustedes como doctores que apachadores son. De veras estan felices
con ustedes y nosotros tambien porque de veras tienen mucha
paciencia.” (1:741-2)

TRATAMIENTO

Este cédigo describe todos los aspectos relacionados con el diagnéstico, tales
como el apego terapéutico a los medicamentos por un lado y a la terapia fisica,

al igual que el impacto econdémico que esto les ocasiona.
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En relacion al apego terapéutico a los medicamentos, ellos mencionan lo
siguiente.

“Le han mandado tratamientos, y en el caso de Itzel lo
que sucede es que luego se le olvida tomar su medicamento.”

ir. relata que ha tenido muchos problemas con | relacionados con su tratamiento,
ya que quién esta pendiente del tratamiento es ella. De hecho, esta falta de
apego al tratamiento por parte de |, amerité que asistiera con la psicologa. pero
funciond mientras estaba en terapia y otras vez tiene problemas. Ella lo refiere

asl..

“Y es ahi donde no entiendo a Ique es lo que le sucede.
Luego le digo..va bien en la escuela y lo entiende, lo asimila pero ...no se

hay una pereza, en ella para hacer las cosas.”
1 232:244)

G menciona su apreciacion del desapego terapeutico a los medicamentos

“Creo que ha tomado muy facil todo, . Aun cuando nos enojamos con
ella, sabe que al rato estamos bien con ella. Yo creo que ya se
acostumbro tambien a esto."(G: 263:270)

El desapego a la terapia fisica, ellos lo describen que lo han dejado por el costo
de la transportacién y al cual asistia toda la familia. | recibia tres sesiones
semanales, que condicionaban un gasto econémico importante, ya que se tenia
que transportar en taxi hasta la institucién y ademas toda la familia.

IMPACTO ECONOMICO

Para ellos como familia el costo de la enfermedad es alto, por los medicamentos,
la transportacion al hospital y a la terapia fisica y psicoldgica y porque se tiene
que desplazar toda la familia. G tenia dos trabajos, uno era de ingreso fijo el cual

tuvo que dejar..
“De hecho, son doscientos pesos nada mas de un medicamento, del
ledertrexate. Que es el que sale mas caro, pero no lo compramos seguido
porque si le dura y mas que no se los toma, pues si le dura bastante
tiempo (se rie)no. Pero de momento, si ..si es ..pues una...como
seria..una economia fuerte. Fuerte en pasaje.” (1:603:619)

FUTURO
Este coédigo describe las reflexiones o preocupaciones de los padres del futuro

e su hija TESIS CCH
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INDEPENDENCIA
Para ellos la independencia de | es lo que mas les preocupa...

“Si nos preocupa mucho, doctora. Porque aun ella con 14 avos todabia
depende de nosotros y mucho. El llevaria, el traeria. Eh...el estarla
apoyando. Itzel has esto,nosotros te ayudamos. Le falta todabla como
mas decision, mas..como ver por ella misma, que no dependa ya de
nosotros. Que si la apoyamos ahorita, es por su enferrnedad pero ella
tiene que hecharles gana para salir adelante ella sola, porque quien sabe
el dia de mafiana se enferme mi esposo me enfenme yo, Que sSomos
ahora si que la cabeza. Pues si rme preocupa, pues en nuestro si nos
preocupa. Porque que va a ser de ella, quien la va a llevar a la escuela

por decirfo.” (I: 697:699)

RELACIONES DE PAREJA

Ir. percibe que | por su enfermedad debe cuidarse mas de los hombres, ya que
esta en la edad de la adolescencia
“Y estas enferma. Lo unico que un muchacho se puede acercar a ti es

para burlarse, te vas a sentir mas feo, dentro de tu corazon y y eso es feo.
Mejor tu estas asi, yo no digo que no tengas algun novio, porque pues si

ya empieza® (1: 358:362)
CALIDAD DE VIDA
Este coédigo corresponde a lo que respondieron los padres ante la pregunta que
significaba para ellos calidad de vida en relacién a su hija...
Madre

“Bienes econémicos y materiales. Que Ja sus necesidade.

Y que tenga trabajo. Con el trabajo le va bien la calidad de vida a Il
Sus conocimientos. Sieres buena, vas a tener un buen trabajo. Si
no ere buena no vas a tener un trabajo. Yo estoy de acuerdo que el
trabajo es un buena calidad de vida, que el guste a uno que ...va

uno con gusto. (1:753:757)







DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A

Esta narracion corresponde a la entrevista realizada a |, madre de JM, con
diagndstico de Al poliarticular. Inocencia tiene 43 afos, aunque parece 10 afos
mayor; se dedica parcialimente al hogar y complementa este trabajo como
trabajadora domestica. No completo la primaria y aprendié a leer y escribir en la
étapa adulta. Esta casada con un marido alcohdlico, con episodios de migraciéon
a USA y violento. Tiene 3 hijos varones y 1 nifia, la cua! es gemela de JM. Es
originaria de T, Hidalgo y toda su vida ha vivido ahi. Las condiciones de su
vivienda son: dos cuartos, sala-comedor, y un bafo, estas condiciones han
cambiado recientemente ya que el dinero obtenido por las migraciones del
marido le han permitido construir esta casa. La enfermedad de su hijo es un
familiar, ya que 5 miembros de la familia del marido tienen diagnéstico
confirmado (Espondiloartropatias) y se atienden en la misma institucién que JM
Se identificaron 43 codigos agrupados en 10 familias de cédigos que se

describiran a continuacion.

PEREGRINAUE:
Este codigo que describe las vivencias de Inocencia para obtener un diagnéstico

para la enfermedad de su hijo.

En esta narracion la identificacion de las paradas del peregrinaje, no son tan
claras ya que el pregrinaje diagndstico inicién cuando JM tenia 5 afos (inicié
hace 10 afios)e | solo recuerda partes de la historia en forma secuencial.

PREGRINAJE DIAGNOSTICO

En esta primera parada se caracteriza por la busqueda de atencién en el &mbito
de la medicina complementaria; ya que por insistencia de su suegra acudié a
templos, brujos, sobadores. Pero Inocencia no veia mejoria y desistié de esta
bdsqueda alternativa, acudié al Hospital por recomendacién de una cufada, a
pesar de que su suegra la culps de que no habia curado con los otros
tratamiento por su falta de fe. Al llevario al hospital le hicieron el diagndstico de
AlJ, le tomaron una biopsia de rodilla y extraccién de liquido sinovial, lo cual fue
interpretado por la familia de su esposo como un daiio y que culpandola si
empeoraba el nifio. Inocencia opté por solo quedarse con el tratamiento

alépatico.

“Pues ellos me decian que. Si me dijeron que yo habia hecho mal,

. en traerio al medico porque ..que porque en lugar de hacerle un
bien, me lo habian perjudicado, que le habian sacado liquido. Que
no era...que es lo que me habian dicho. Que , que era lo que le
habian sacado cuando fue la este...la biopsia. Entonces, yo le dijje
que me habia dicho el doctor que, pues habian sido unos quistes.
Me dijo no que es mentira porque, eso no es. Que ellos no mas lo
hicieron para estudiar..para esto y que lo perjudicaron. Entonces yo
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eso en lugar de tener confianza. De decir sequir viniendo, ya no lo
Hlevaba. Ya no lo llevaba” (I: 521:544).

PEREGRINAJE DEL TRATAMIENTO

Después de que se le hiciera el diagndéstico y se le diera tratamiento, José
Manuel tuvo una recaida durante un ano, debido a que no acudia a consulta e
Inocencia le daba ios medicamentos como ella crefla. Esta situacion fue debida a
la situacién de violencia y encierro que ella vivia y a la falta de dinero para venir

hasta el hospital.

CRONICIDAD

Este codigo describe, todas la experiencia, sufrimiento después de que tienen el
diagndstico, ya que comienza el proceso de vivir la cronicidad, que va desde que
se le dice el diagndstico y como lo viven, la explicacion que se dan de la
enfermedad, el tratamiento. .

VIVENCIA DEL DIAGNOSTICO
Inocencia no manifiesta ninguna emocién en relacién al diagnostico de artritis

reumatoides, realmente el nombre no le decia nada, para ella lo mas importante
era que su hijo volviera a estar igual.

AFRONTAMIENTO
Inocencia no sabe si esta enfermedad se cura, aunque en todo el relato elia

trabaja por la independencia de su hijo porque en el fondo sabe que va estar asi
(JM esta en una silla de ruedas).

Es la forrma como vive la enfermedad, el sufrimiento que para ella ha sido el
tener un hijo enfermo con tan poca ayuda. Donde la familia de su marido ha
subestimado la enfermedad de su hijo, condiciones violentas cotidianas, el
alcoholismo del marido, los celos, el encierro y la falta de recursos econdmicos;
a pesar de esto ella ha tratado de que su hijo tenga una atencién meédica, que
continue superandose y que sea auténomo.

“yo antes me desesparaba de oirfo como sufria. Como desde que hora
comenzaba a llorar y entonces pues yo me sentia mal porque, luego me
decian tambien. ora mi suegra, mis cufiadas me decian que yo lo tenia
muy consentido. Pero no yo en mi, en mi alma yo sentia el dolor y le decia
yo...y luego el me decia: me dicen mis tias que yo me estoy haciendo
tonto, entonces yo si le dije: mijito, nadien mas te puede Considerar mas
que tu madre, quien es la que esta en tu cabecera, tu no te preocupes. Yo
mientras yo viva, mijito yo vere por ti. Asi que deja que ellos digan.™ (I:

$70:578)
Inocencia relata como observa el comportamiento de su marido en relacién a la
enfermedad de su hijo
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“pues la verdad, yo veo que no. Porque hora si que cuando le digo, Sabes
que: le toca consultas. Como horita que llegue yo, que le toca consulta tal
dia, como que se ofende. Asi, pues le digo: no me vas a decir que: No lo
voy a llevar, que yo lo tengo que llevar. Si no me das tu, yo vere Como

pero yo lo llevo.” (I: 257:263)
EXPLICACION DE LA ENFERMEDAD

La forma en que ella se explica la enferrnedad ha estado influida por lo que ella
piensa, lo que la familia de su marido piensa y por ultimo la observacién de ella
de otros miembros de la familia de su marido afectado por la misma enfermedad.
Golpe/familia:

“este , es que fue de un golpe a la edad de cinco afios se cayo de
un arbol, casi de aproxirmadamente de unos cuatro o
Cinco metros™ (1:65-68)

“Yo ahora si que. Yo mire a veces, digo yo que es de goipe. FPues,
yo digo que en la familia...yo de parte de mi familia no nadie. Pero
de parte de mi esposo le digo que si el un tio fallecio, pero no se Ila
verdad si haiga sido de artrits. Y sus hijos de este tio, casi son
como cinco o seis hombres, que Padecen parecido a el. Que a
veces daecaen.” (I: 439-444)

Brujeria:

“Que le habian hecho mal. Brujeria, que le habian hecho a mi esposo pero
que no, como el estaba tiernito. Que el lo recibio. Entonces, yo si
senti,sinceramente mucho corage y le dije a mi esposo: yo jamas vuelvo a
pensar eso. Pero no porque. Fue mi suegra la que me llevo a ahi” (I:

547:5%9)
AISLAMIENTO SOCIAL

En esta familia de c6digo se describe el aislamiento social, en el sentido de que
se alejan de su entorno tanto ia madre como el hijo aunque por razones
distintas.

AISLAMIENTO SOCIAL MATERNO

Inocencia vive aislada de su entorno social por los celos de su marido, la
violencia que puede ocasionar el que ella interacciones con otras personas
incluso de su propia familia, el alcoholismo de su marido. Y ella lo describe asi...

*... La verdad yo soy sincera en decirle . Yo como mi esposo es muy.
Como le dire. Esta tirado muy al vicio, entonces yo no ara libre y hasta la

Yt es
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fecha no soy libre, diga yo voy a salir, voy a ir a ver a mi nirios o esto.
Sino que yo este, pues. Ahora si que cuando el esta en casa debo de
estar yo, porque no me deja salir. (1:70:74)

AISLAMIENTO SOCIAL DEL HIJO
Inocencia describe, el afio que paso su hijo con la recaida de la enfermedad, la

escasez de recursos econémicos para traerio, el vivir este proceso sola , ya que
fue la primera vez que migro su marido para conseguir mas dinerc para el
tratamiento de su hijo. Esta recaida ocacioné que José Manuel no pudiera
moverse, que estuviera tirado en una cama con dolores permanentes y ademas
solo en su casa; sus hermanos en la escuela, su mama trabajando para

ayudarse.

“Entonces yo lo dejaba en la casa, prendida la television y ahilo dejaba
yo. Le daba yo sus vueltas, ahora si que solo iba a verlo, si queria ir al
bario .Entonces en esos dia yo lo vi muy triste, muy agobiado del dolor y
luego de que yo lo tenia encerrado. Entonces yo nada as cuando llegaba
de trabajar, lo sacaba un ratito afuera y estaba con sus hermanitos

afuera. (I: 350:358)

SOLUCION DEL AISLAMIENTO SOCIAL DEL HIJO

Inocencia siguiendo recomendaciones de sus vecinos, lo lleva a la escuela y con
el apoyo de un primo de JM y ella misma en una bicicleta, subfa a su hijo y lo
llevaba y traia. Pero esto le ocaciono problemas con su marido, ya que se enteré

que ella estaba llevandolo a a la escuela.

“...yo le digo que los dias que el no estaba , yo silo llevaba a la escuela
pero el despues lo supo y el me dijo que no quena saber que yo lo llevara.
Porque yo no mas lo sacaba con el fin de que yo saliera, no de que lo
Ilevara yo a la escuela.” (I: 612:615)

VIOLENCIA INTRAFAMILIAR

Inocencia relata que el maltrato tanto fisico como psicolégico siempre ha estado
presente, que disminuyd cuando en una ocacion abandond su casa porque le
habia pegado muy fuerte y la dejé inconsciente. Pero después en la fue a
buscar y ella acepto; asi menciona ella los motivos de este regreso...

“Yo admito si que me trata asi pero, ira si yo te estoy aguantando es por
el [JM], porque yo sola no puedo. Yo no cabria en ningun lado.” (I:

117:121)
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MIGRACION PATERNA

El padre de UM se dedica a limpiar los autobuses en la central camionera de T,
pero esto no era suficiente para mantener a su familia y menos para los gastos
relacionados con la enfermedad de su hijo; por lo tanto opta por migrar a
Estados Unidos con ia esperanza de obtener mas dinero; situacion que se logra
con éxito por lo que relata Inocencia que pudieron tener mejores condiciones de
vivienda, mejor atencién meédica para JM y mayor tranquilidad para ella por ta
ausencia de un marido que la maltrata y aisla. La migracién paterna tiene una
doble ganancia para esta familia, desde la perspectiva de Inocencia, por un lado
econdmica y por otro el alivio de no tener un marido violento en casa.

Ella describe asi ...

“...pero mas fue que se iba por el, porque ya no nos alcanzaba . Lo que el
ganaba ahi no nos alcanzaba ahi, los nifios estaban en la segundaria y
luego pue el en la pnimaria, y luego los medicamentos y luego las citas
que tenia a aca, pues ahora si que decia el, o apenas compraba la
medicina y no nos alcazaba para comer. Entonces, el dijo sabes que
..pues yo me voy a ir. Y se fue y gracias a dios si le fue bien” (I: 161:167)

ALCOHOLISMO PATERNO

Inocencia describe que desde que se casé con su marido es alcohalico, aunque
ella menciona que su marido 1o justifica por la enfermedad el hijo.

“Porque ahora si, que por el problema de JM. Segun el
Dice que, el toma por el problema de el y este pues mas bien yo no lo
creo. Porque cuando yo llegue al lado de el ya tomaba.” (I: 157:159)

RED DE APOYO

Este cédigo describe todo los tipos de ayuda que recibe Inocencia para atender
la enfermedad de su hijo.

Inocencia recibe poca ayuda para atender a su hijo. Ella es la que tiene la mayor
carga. La hermana gemela de JM la ayuda pero el comportamiento de el hacia

ella no es muy adecuado...

“Y mi nifna si, su cuatita de el. Ella si. No mas que a veces el si es,un
poquito rebelde el con ella. Yo a veces, si le digo, si le lamo la atencion.
Es que no debe ser asi, tu te sientes mal, yo si te considero que te sientes
mal, pero no porque te sientas mal va a recarte en tu hermanita. Tu
hermanita le dice, pasame esto y ella va y te lo trae. Que ayudame , ella
va y lo levanta asi como yo lo levanto. Entonces, le digo no mijito eso no

debe ser.” (1: 425:437)
e




En relacién a sus otros hermanaos, el mayor no le tiene paciencia a JM
Ella manifiesta que tiene un gran apoyo en su primo-hermano de edad cercana a
JM, que es el lo lleva en ia silla de ruedas a la escuela y lo motiva a jugar.

..."Mire fue su aliento. Y el me dice : mama saqueme para alla fuera, voy
a jugar con el. Andale mijito, pues ya lo saque y le dije te voy a mandar a
la escuela. Si mama, porque va el y va junto con el.” (1: 358:370)

RELIGION

1, menciona que es una persona creyente y practicante cuando su marido no
esta que puede asistir a misa y hablar con un sobrino de ella que es sacerdote.
Pero menciona que la enfermedad no le ha hecho que se acerque mas a su

religion.

ESPERANZA

Este es un codigo que no aparece en esta narracién. No se si porque son tanto
los problemas de Inocencia que la esperanza no esta en su vocabulario. Lo
unico que ella menciona que se puede relacionar con el codigo de esperanza, es

que el aprendizaje de una actividad técnica para su hijo le permita la
independencia econdmica y se “pueda valer por si mismo”.

PROBREZA

Debido a las condiciones precarias de esta familia, y el tener un hijo con una
enfermedad crénica, que tiene que trasladarse a una ciudad para ser atendido,
mas la compra de los medicamentos; el trabajo poco remunerado del padre y el
alcoholismo del mismo; condicionaron que Inocencia tomara la decision de
trabajar para ayudar econémicamente a la familia.

“Pues yo, ahora si que busco lavadas ajenas este o en casa. Y me
Pagan. Temprano hago el quehacer de la casa y me voy 8 ayudar para
que asi cuando ya fleguen ellos este la comida” (I: 125:127)

ESCUELA

Inocencia ha impulsado mucho que JM vaya al escuela. Ha tenido algunas
barreras desde los maestros que no entienden su ausentismo, el padre que no le
ve sentido que asista a la escuela, y la misma enfermedad cuando recayé que
ocasiond mayor discapacidad. Peor a pesar de esto ella ha insistido y se las ha
ingeniado para que su hijo asista a la escuela.

FUTURO TESIS CLN
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Inocencla apuesta por el futuro de JM a través de la preparacion en un oficio
técnico. Ella siempre esta en busqueda de que tome cursos, a pesar de la
negativa de! padre para esta preparacion. Ya tiene pensado que fa casa donde
viven es para JM para cuando se case, ella esta posibilidad no la ve lejana.

El dice que no, que el mientras el pueda. El va ayudar. Pero

Mientra tu puedas, pero el dia que ya no puedas tu ni pueda yo, que va a
ser de el, el toda la vida, ahi anda. Porque siempre viene de la escuela y
anda con su silla de rueda y pues nada dando la vuelta a la cuadra nada
mas. Entoces yo le digo a el, yo no me lo tomes a mal, pero yo quiero
que tu aprendas algo. Algo, que tu digas voy a ganarme la vida en algo.
Le digo: no para que me des ami, porque yo todavia puedo trabajar, sino
para que.. para ti, ya ve ahorrando tu dinerito y ya para la vuelita del
tiempo , dices que ya

Mi dinero va trabajando y va s teniendo. (I: 603:613)

“Yo creo que para que tu digas que esta como esta , no va
Tener novia..mmmm. A mi se me hace que es el que mas no vas a dar la
Sorpresa (risas), pero es lo que le digo yo a el: tu debes echarle ganas, ni
modos que a la novia te venga a venir a ver. Tu tienes que ir a veria a
ella. Ahora si que yo lo animo para que el solito vaya.(l: 641:647)

Pro——
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A LA FAMILIA GP

Esta narracidon corresponde a la entrevista realizada al sefior E de 44 arios de
edad y a la sefiora U de 42 afios, padres de M con diagndstico de AlJ
poliarticular. La entrevista se realizé en el Hospital, debido a que ellos
seleccionaron el lugar. Tienen un negocio familiar de venta de tamaies, el cual
les ha permitido tener una situacién holgada econémicamente. El estudio una
carrera técnica y ella hasta la primaria.Viven en una casa propia, tienen carro y
un local para su negocio cercano a su casa. Sus hijos estudian en escuelas
publicas. Ambos fueron muy colaboradores, en especial E el cual tiene una
disposicion amplia para colaborar en cualquier estudio.

Se identificaron 49 cédigos, los cuales se agruparon en las siguientes familias de

coédigos:

PEREGRINAJE

En esta familia de codigo, se describen la vivencia de los padres en esa
busqueda de un diagndstico, disminucién de una incertidumbre ante el
desconocimiento y el sufrimientos de ellos y su hija al no tener un diagnoéstico ni
observar mejoria.

PRIMERA PARADA DEL PEREGRINAJE

M. inicia a los 2 afos, los padres refieren que inicié con fiebre e infeccion en las
“anginas” que le durd varios meses y se complicé con una infeccion estomacal y
con limitacién para caminar, a partir de ahi inician la busqueda de un
diagnostico, la llevaron a un pediatra, luego a diferentes tipos de médicos, pero
nadie sabia que tenian. Ellos describen esta primera vivencia...

“pus nadjie conocia la enfermedad, de hecho es una enferredad muy fea
pero para un nifioE: 224:231)
SEGUNDA PARADA DEL PEREGRINAJE
A 1a edad de tres afios M. tenia inflamados los tobillos, lo cual le impedia
caminar, la llevaron a un hospital infantil donde la revisé un ortopedista quien le
propuso operaria, a lo cual se negaron y cambiaron de médico...

“...sin anélisis y sin nada, ya querian operaria. Como eso ....de que le

gusta, a las tres cita... no que traigamela porque la tengo que operar, no
ya no se la llevé, dije no si estad mal me la vayan matar me la van a dejar

invalida” (E: 300:306)
TERCERA PARADA DEL PEREGRINAJE

Continuaron con la visita a diferentes meédicos, un pediatra le dijo que podria ser
artritis pero no lo confirmo y le indicd esteroides que la madre lo recuerda asi

“le mandé un pediatra, que la puso gorda, gorda; qud f 1' L‘SIS CC;&J
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parecia una bolita.” (U: 237:244)

CUARTA PARADA DEL PEREGRINAJE
Liegan al hospital, donde se confirma el diagnéstico de Al poliarticular y ya M.

contaba con 5 afios de edad. Les retiran los medicamentos que traia

(esteroides) y se le indican antiinflamatorios
“...nosotros queriamos que a la de ya, no que nos dijeran vamos a llevaria

aqui, ya hablamos muchos visto muchos médicos y hospitales™(E:
484:488)

Ellos describen todo el proceso que vivieron de la siguiente manera, el padre
mas parco solo menciona que *mal” pero la madre dice lo siguiente...

“Yo /a veia y hasta lloraba porque de veras lloraba desesperada, no se
podia mover, no se podia sentar, no podia agarrar un vaso no, no..."(U:

327:332)

. Los padres refieren mejoria, pero las manos, a pesar de la terapia fisica, ellos
no observan mejoria y en los pies han estado visitando diferentes ortopedista y
con cambios constantes de zapatos ortopédicos.

M. sufre una recaida, que amerité internamiento en un hospital de adultos, con el
diagndéstico de Uveitis, ellos recurrieron primero aun oftalmélogo privado quien
les menciont que el tratamiento era muy caro y la enfermedad grave, por lo que
decidieron llevarda un hospital especializado en oftalmologia, donde estuvo
intemada 6 dias. El padre le relata al médico tratante (reumatslogo-pediatra) el

porque no recurrié a él y ellos relatan lo siguiente...

“E...es que mire, sucedié creo que fue un lunes, amanecié

con un ojito rojo, el martes igual, pero no se le quitaba y le dije sabes que,
me vas a acomparfiar porque yo quiero que este,s bien, nada m s
llegamos, llegé y tenia una rayita blanca con negro y luego mas tarde
fuimos al oflalmologo en la Viga, en Tlalpan y ya ahl nos dijeron es muy
caro el tratamiento y probablemente es grave.

U. Y si avanzé y rapido, porque si, un dia la vimos muy delgadita la rayita
y al otro dia ya esta mas gruesa la raya, le puso gotas, y ya luego la
mandaron a la cequera

E. Para eso era el viemes que vamos a la ceguera y luego se quedd o
sea, ya no, se quedo y la internaron estuvo 6 dias incluso la sigo

Hlevando” (E y U: 498:518)

CRONICIDAD
Este cédigo se refiere a la vivencia de la cronicidad, que implica varias etapas

que van desde la vivencia del diagnostico, aceptacion del mismo, {a
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comprension de no curacion, el afrontamiento y todas las decisiones tomadas
relacionadas con esto.

VIVENCIA DEL DIAGNOSTICO

Al mencionar el tema de como se vivié el diagnéstico, la madre se queda
callada y pensativa y no menciona nada; quién toma la palabra en forma enfatica
es el padre, su vivencia es mas un enfrentamiento a ila enfermedad, es una
negacién a la misma y sobre todo a la posibilidad de cura...

“Yo la verdad nunca me he dejado que, nunca he aceptado y nunca voy a
aceptar y digo bueno siempre quiero que este mejor,....

mientras mas me decian que no se va componer, pero se va curar y que
puede tener problermas, yo digo se tiene curar y tenemos que cuidarla asi
tenga que llevarla a donde sea, a donde sea, y aunque tenga que pedir
limosna yo la tengo que llevar, entonces este, yo no he aceptado que ella

se quede asi(E: 250:260)

Después de escuchar la respuesta de su esposo, la madre menciona el dolor de
ella al saber la enfermedad de su hija

“No pus si, se siente uno mal la verdad, de que pensar y de verfa, porque
la verdad si eran muy duros los dolores para ella, para estar acostada
lloraba mucho, se podia voltear eran unos dolores, pero le digo que ahora
ya no tiene ese problema” (U: 261:264)

EXPLICACION DE LA ENFERMEDAD

Este codigo se define por la forma en que los padres tienen de explicarse la
enfermedad de su hija, ya sea que tenga informacién biomédica, o un
procesamiento de esta o sus propias explicaciones basadas en sus creencias.

Ellos no tienen una forma de explicarse la enfermedad de su hija, la asocian en
el inicio a una enfermedad infecciosa, a lo hereditario, a los cambios de
temperatura pero concluyen que en general no saben porque la tienen y ademas

no saben nada de la enfermedad.

“E: ... se piensa que es hereditario, y ella tubo ese problerna hace o
sea en agosto se nos puso mala no se le habia detectado, no ha
habido persona cercana que tenga esta enferrnedad, antes cuando
estaba mas pequeriita y habia una chica que la sacaba de la cama
y la llevaba a banar o sea la sacaba de la carna y la llevaba a
banar, entonces yo pienso que a la mejor también ese fue el

problema r
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U: mucho resfrio, no sabemos que pensar (E y U:285-295)

Califican esta enfermedad como....

“Es una enfermedad muy fea” (E: 230)

AFRONTAMIENTO

Este codigo corresponde a la forma en la que los padres enfrentan la condicion
de enferma de su hija, las decisiones que toman.

Ellos no aceptan que su hija tenga una enfermedad incurable. Esto predomina

en el padre, el cual menciona

“Yo la verdad nunca me he dejado que, nunca he aceptado y nunca voy a
aceptar y digo bueno siempre quiero que este mejor,... yo digo se tiene
curar y tenemos que cuidarfa as; tenga que llevaria a donde sea, a donde
sea, y aunque tenga que pedir limosna yo la tengo que llevar, entonces
este, yo no he aceptado que ella se quede asi” (E:250-260)

Para la madre la forma de vivir la enfermedad es mas cotidiana, algo de ia
familia, un costumbre. Ella misma lo narra asi....

“Pus yo, ya es parte de la familia, ya yo la verdad ya nos
acostumbramos a ella, pero la verdad pus yo siento que ya es menos sus
dolores de ella, yo veo que ya no, ya no como antes que lloraba mucho, le
dolia mucho las articulaciones y ya no™ (U: 276:279)

COMPRENSION DE LA CRONICIDAD

Este codigo comprende el como viven la cronicidad. En relacién solo la madre

respondio...
“...Pues dicen que no, que no, pues que siempre le van a doler los
huesos, pero estaba muy malita, y ahora yo veo que ya se va
componiendo” (U: 245:249)

ESPERANZA

Este cddigo se define por aquellos aspectos en que los padres se apoyan para
tener un aspecto positivo de la enfermedad, donde ubican su potencial cura.

...siempre he dicho no es que mija no puede quedarse, se tiene que
componer, se tiene que componer vamos a hacer, vamos a poner una
parte nosotros, ustedes como doctores, la ciencia con su conocimiento,
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yo tengo mucha fe, y que se componga al cien por ciento la verdad no
digo que se componga” (E:296-299)

En esta narrativa otros cédigos que se asocian al proceso de la vivencia de la
cronicidad, es la utilizacién de maultiples instituciones de salud para la atencién
de las necesidades de su hija, aunque el padre reconoce que esto complica mas

la atencidn de ella...

“No si ibamos luego como en todos los lugares, en todos los hospitales,

son cientos de nifios, o sea diario, entonces que vaya aqui, que al cuarto
piso, que al sétano, que vas alli, que vas aca , bueno me paso alli el dia
y luego que hago y ya el Dr. R. es que no es necesario y aquf estamos.”

(E: 549-554)

La otra vivencia fue ia estancia en un hospital, para el padre fue muy cortante y
la madre no menciond nada. Considerando que se interng en un hospital para
adultos. El padre narra lo siguiente, cuando se le pregunté como se sintié:

“Es que en ese momento ni se piensa, ni se siente y lo que sale, hay
cosas que no es que se sienta o que se espere a ver que pasa, si esta
uno bien o mal ni nada de que, lo que haiga.” (E: 519:531)

ESCUELA

Ellos mencionan que en la escuela no tiene problemas, ya que ella no tiene
problemas de capacidad mental sino fisica y aun asi no tiene porque estar
limitada, ya que es una nifia normal. Sélo le comentan a los profesores que esta
enferma porque las ausencias cuando tiene que venir a ia consulta médica.

RED DE APOYO
Se relaciona con todas las personas que ayudan a los padres y a M. con su

enfermedad en diferentes aspectos.

Una parte fundamental de la ayuda que los padres mencionan, se basa en la
union que como familia tiene ellos, que va desde el trabajo que realizan juntos,
el repartirse la atencién de M. para llevaria a la consuita, colaborar con su
terapia fisica y el impulso a que siga adelante en los estudios siguiendo el
ejemplo de sus hermanos. El apoyo de la familia extensa es através del negocio
familiar que tienen. Pero no hay apoyo en cuanto a la enfermedad.

TRATAMIENTO

Todos como familia colabora con el tratamiento de M. Ella es la responsable de
tomarse el medicamento, pero todos le recuerdan si se lo tomd, si realizé sus

ejercicios de fisioterapia.




En relacidn al tratamiento psicolégico, el padre tiene una visién negativa hacia
este apoyo, y el relata esta experiencia que no se concreté asi...

“..a mi me mandaron no se exactamente por qué, digo porque, ser, muy
duro con mi hija o que pasa , porque si, No, o sea una vez penseé: seré
muy duro con mi hija, o porque me mandé al psicélogo, porque la verdad
Yo siento que loco no estoy,” (E:375:380)

Pero para justificar esto el relata io importante de genera una independencia en
M. para su futuro.

“Porque soy muy exigente, porque a veces si, siles exijo no, no le pido
les exijo, porque digo si la dejo que haga, hija si puedes hacerlo hazlo,
entonces que va hacer de ella, honta estamos, no estamos viejos, no
estamos jovenes, podemos cuidaria, pero si faltamos , que va a ser de
ella, entonces tiene que ser una persona que sepa valerse por sl misma
que sepa bien lo que hace y que no esté esperanzada a uno” (E:380-97)

FUTURO

Ellos el futuro de sus hijos lo perciben como exitoso basados en el trabajo con
preparacion, el padre insiste mucho en este aspecto del estudio. Su hija mayor
es abogada, el hijo que le sigue quiere estudiar ingenieria y para M. el ha
decidido que o mejor es que estudie medicina, esto le queda mejor y se puede

ayudar.

MEDICINA COMPLEMENTARIAJALTERNATIVA
En este cédigo de ubican los usos de manera alterna o complementaria de

medicina no-biomédica.

Ellos han usado medicina complementaria desde el inicio hasta que se
establecio el diagnéstico, usaron especificamente medicina naturista (cartilago
de tiburdn, colocacién de calor local en las partes afectadas con un foco), fueron
a unos laboratorios que anunciaban en el radio pero no pudieron darles este tipo
de tratamiento por que era muy pequeria. El padre menciona que no sabe que Ia
mejoré porque en el momento en que la trajeron al hospital y le dieron el
tratamiento biomédico, mejord pero esta mejoria también coincidié con el uso de

la medicina naturista.

E:Pus la verdad si va mejorando, la cosa es si yo no se, sies la
enfermedad porque ella iba avanzando muy mal pero se iba decayendo
der iado. Pero le diabarmos una medicina, le dabamos la otra, le
dabamos su bafio le haclfamos té de hierbas, y la verdad no se veia,

U: por que si se le paro,
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E:No se sifue la medicina que Ia dio el dr., que fue la medicina que le dio
el naturista, que fue lo que la mejoro, quién sabe, pero lo que si sabemos
es que le desaparecieron los gorditos. (E y U: 312:326)

RELIGION
Este codigo describe como les ha ayudado la religion en 1a vivencia de la

enfermedad de su hija..
Ellos describen que la religion le ayuda con la enfermedad, pero que no estan

apegado mas a la religién por ia misma, es importante pero no central en el
proceso de contencién de la enfermedad. Ellos son catélicos practicantes.

CALIDAD DE VIDA

Este cédigo describe lo que los padres mencionan a la pregunta directa de que
significa para ellos calidad de vida en relacion a la enfermedad de su hija.

£l padre responde los siguiente...

“Pus que estemos no, que la llevemos armdnicamente entre todos no, de
que no haiga distinciones, que no haiga pues uno Qque sea rmmayor que
otro, no , o que sea el que uno tenga que mandar al otro, que todos
tenemos la misma, este que una decision que hay que tomar, sea entre
todos que se torme opinion, también de los hijos y de la esposa o
viceversa, porque si es uno solo como que es autoritario y el dia que no
est, porque el autoritarismo es y no bueno, porque se toma una decisién y
a veces desde nuestro punto de vista no es buena y yo creo saber y no
todo lo que crees est bien, aunque sea para uno. Que ama la familia® (E:

566:572)

La madre responde...
Pus también como dice mi esposo ahl todos, todos trabajamos juntos,

todos le digo a mis hijos, aqui cuando no estoy yo, tu no mandas aqui,
todos mandamos, aqul todos, todos en union.(U:574-576)

r\\_‘
LSIS Cli-
CRIGEN

u

FALLA DE

bok

M

(%}



FAMILIOGRAMA

=]

17a

<5



DESCRIPCION ENTREVISTAA M

Esta descripcién corresponde a la entrevista realizada a M, madre de N de 10
anos de edad con diagndstico de ARJ pauciarticular, de 2 anos de evolucion. M.
Tiene 34 anos, aunque parece de menor edad. Eila es divorciada, tiene 2 hijas;
N. De 10 afios y R. de 6 anos. Actualmente vive con su mama, en una casa en
el Estado de México, que cuenta con todos los servicios y donde viven 4
personas, esta realizando arreglos para mejoraria por este motivo la entrevista
tuvo lugar en un restaurante y no en su casa. M. es educadora de formacion
pero trabaja como agente de seguros. Ella y su exmarido son originarios del D.F.
El padre de N. Tiene 38 afos es contador de formacién y trabaja como tal en
una casa editorial. La nifias asisten a escuelas privadas. Y M. y su mama se

comparten el cuidado de ambas nifas.

PEREGRINAJE N
Este codigo describe la vivencia de M. para llegar a saber el diagndstico y el

tratamiento de su hija. Este peregrinaje es un corto, con pocas paradas ya que
el inicio de la enfermedad fue insidioso, y la preocupacién de M. por saber que

tenia su hija acorté este proceso pero no su sufrimiento.
PEREGRINAJE DIAGNOSTICO

PRIMERA PARADA DEL PEREGRINAJE
N. inicia a los 4 afos de edad con la sintomatologia no es hasta los 8 afos

cuando M. nota que las quejas frecuentes de dolores de su hija no se asocian
siempre a traumatismo y sospecha que tiene una enfermedad. Ella recurre
incialmente a un médico general, quién le recomienda un reumatélogo de
adufltos, el cual observa las articulaciones inflamadas y toma muestra de liquido
sinovial de una rodilla y realiza el diagndstico de ARJ pero M. no lo cree.

SEGUNDA PARADA DEL PEREGRINAJE
A pesar de tener un diagndstico, M. reacciona con incredulidad y decide
continuar su busqueda en el sistema biomeédico como en la medicina alternativa;

encontrando la misma respuesta...

“..pues en ese momento yo, primero fue de incredulidad, yo visité
muchos médicos, después de que me dieron el diagnostico yo no lo crei y
yo decia no, no es cierto, visité vegetarianos, chocheros este otros
pediatras, otros reumatdlogos y pues efectivamente todos me decian
exactamente o mismo” (M. 44:49)

TERCERA PARADA DEL PEREGRINAJE
TZEIS COR
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En esta busqueda incesante por encontrar una respuesta distinta, recurre a un
hospital de tercer nivel donde solo se atiende a personas mayores de 15 aios;
por lo cual no obtiene la atencién buscada pero le recomiendan dos nombres de
reumatologos pediatras; una doctora de atencion privada y un doctor, este ultimo
del hospital general. M. decide consultar primero a la doctora, de |a cual obtiene
una respuesta desagradable. M. percibe el trato como despdético y donde lo
primero que le menciona es el costo de la consulta.

“Entonces, no me gustdé mucho su forma de hablarrme. Fue muy fria, asi
como que el costo de la consulta es tanto y entonces yo me molesté y le
di las gracias y nunca mas volvi ni a llamarfe.” (M: 87:69)

Con esa mala experiencia consulta la segunda opcién y le satisface el trato y el
médico que la trata hasta la actualidad. Lo que no le gusté a M. fue el tipo de
hospital donde la atendia, ya que para ella era deprimente el observar tantos
enfermos en condiciones socio-econdmicas desfavorables que aumentaba mas
su depresion. Por este motivo le plantea a su médico un cambio de lugar de
atencion y le sugieren otro hospital con el mismo equipo meédico de atencién y

con mejores condiciones.
TERCERA PARADA DEL PEREGRINAJE

N. es aceptada en este nuevo hospital. Pero ella ya no quiere visitar mas
médicos y le dice a su madre...

“entonces ella ya estaba muy cansada. Ella me decia que yo la dejara
morirse que ella ya se iba a morir y ... me decia que ella ya estaba harta
que si algan dia ella se tenia que morir que yo la dejara, que no queria
mas medicamento, ni ningun médico mas™ (M: 69:80)

En el peregrinaje de M. y N. no sélo es un por un diagnéstico creible para M.,
sino otro proceso secuencial como es el peregrinaje terapéutico

PEREGRINAJE TERAPEUTICO
Este cddigo describe todos los sufrimiento y vivencia a partir de que se le indica

un tratamiento para su enfermedad.

PRIMERA PARADA DEL PEREGRINAJE-TERAPEUTICO

N. no respondié adecuadamente a el primer tratamiento indicado; por este
motivo debia quedarse en casa con los dolores articulares, esta situacién
conflictuaba a M. ya que ella tenia que trabajar y esto ocasionaba que la dejara
en esta condiciones sola en casa y dandole indicaciones por teléfono. M. no
aguanté esta situacion y decidié dejar su trabajo para cuidar a su hija.

“...yo tengo que dejar mi trabajo porque pues yo no se si ella.




Fues yo no sé cuando ella realmente tenga que estar en carna, cuanto
tiempo, este hay que llevaria al bario, hay que hacerle...Y entonces decidi
dedicarme de tiempo completo con ella y también ese fue uno de los
motivos por el cual yo dejé de trabajar. "(M: 86:97)

SEGUNDA PARADA DEL PEREGRINAJE TERAPEUTICO

N. comienza a responder a otro tratamiento, pero comienza a tener
complicaciones gastricas como consecuencia del mismo; lo cual amerita una
consulta con el gastroenterdlogo ; al igual que complicaciones oculares por lo
cual tiene que visitar al oftaimdlogo. Todo esto genera un gran estrés y
decepcién en N. porque inicia otra vez las miiltiples visitas a diferentes médicos.
A M. le plantean la posibilidad de participar en un protocolo de investigacion para
probar un nuevo medicamento que causa menos complicaciones gastricas, y
ella ve en esta posibilidad muchas esperanzas. N. es aceptada para participar...
Actualmente N. tiene pocas complicaciones y esta respondiendo al tratamiento,
pero continua con dolores de cabeza que aparentemente no estan relacionados

con su enfermedad de base.

CRONICIDAD
Este codigo describe la vivencia de saber que su hija tiene una enfermedad

crénica, la experiencia de vivir con un hijo enfermo, como se explica la
enfermedad y comprende esta enfermedad al igual que la forma de afrontario y
si exite alguna forma de manejar de a través de la esperanza.

VIVENCIA DEL DIAGNOSTICO

M. describe que cuando le dijeron el diagnostico de su hija por primera vez lo
vivi® con incredulidad y después de saber que tenia este diagndstico y que no se
iba a curar ella describe su vivencia de esta manera...

“Me senti desesperada y triste, muy triste” (M:196:197)

EXPLICACION DE LA ENFERMEDAD
Cuando N. inicié con los sintomas a la edad de 4 afios, se le atribuian a los
traumatismo constantes pero M. creia mas que era por frio, por jugar con agua y

por gripas constantes.
Después de saber el diagndstico esta explicacion estaba ligada a un sentido de

culpa, ella se creia que habia hecho algo mal...

“No me la explico, si en realidad yo no hice nada malo, me cuidé. Mi
familia aparentemente no."(M:199:208)

Cuando pregunta a los médicos por el origen de esta enfermedad, ella
interpreta la informacién que le proporcionan y siente un alivio a su culpa..
! .
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“...entonces ya cuando me explicaron que era muchas veces por
chocaban los genes mios con los genes del papa con los mios. Se
activaba con alguna cuestién . Comprendi que no era mi culpa pero yo
me sentia culpable.” (M:199:208)

AFRONTAMIENTO

Es la forma en como a partir de la vivencia de la enfermedad toman decisiones a
partir de ella.

M. ha pasado por diferentes formas de afrontamiento de la enfermedad de su
hija, al inicio de negacitén, que la llevo a una basqueda, aceptacion de la
enfermedad, culpabilidad por la enfermedad de su hija, empoderamiento al
tomar ella todas las decisiones relacionadas con el tratamiento.

~



DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA AR

Esta narracion contiene los relatado por R basado en su experiencia como
madre de G, que tiene diagnéstico de AlJ pauciarticular de 12 afios de edad.
Raquel tiene 39 afos de edad, estudié hasta la primaria y se dedica de tiempo
parcial a la costura de ropa y a las labores del hogar. Tiene 5 hijos y la menor es
G. Esta casada y viviendo un proceso de separacion. Ella vive en casa propia
con todos los servicios, espaciosa, localizada en una colonia popular. Sus hijos
asisten a la escuelas publicas. Y su atencién médica se realiza en el medio

publico.

Se identificaron 39 cédigos que fueron agrupados en 9 familias de codigos, qQue
se describiran a continuacion

PEREGRINAJE
Este codigo comprende todas las. fases que viven los padres desde que

comienzan con los sintomas hasta que tienen un diagnostico y lo que viven con
el tratamiento.

R. describe que su hija inicié con los primeros sintomas a la edad de § afnos con
dolor e inflamacién de uno de los tobillos, ella lo atribuyé a que le habia
comprado unos zapatos de tacdn y esto le ocasioné el dolor.

PRIMERA PARADA DEL PEREGRINAJE

Las molestias continuaron y a los tres meses se le hincho el otro tobillo, R. lo
asocité a una “torcedura” pero esto se repetia cada dos meses hasta que G.
Tuvo los dos tobillos inflamados y le impidié caminar. Fue cuando R. decide
buscar atencidn en medio institucional, ya que es derecho habiente, donde le
mencionaron primero como nada y luego que podria ser fiebre reumatica pero le
continuaban diciendo que no tenia nada a pesar de esto se le instauré un
tratamiento el cual no continuaron por que le estaba afectando el estomago.

“...pero yo la llevé al seguro y dijeron que no tenia nada, que era fiebre
reumatica que a la mejor por el problema de la garganta y este la llevaba
y la llevaba yo y que no tenia nada...” (R: 93:98)

SEGUNDA PARADA DEL PEREGRINAJE

Este diagnéstico no le convencio y al ver la reaccién que causé el medicamento
y sin aparente mejoria, decidié buscar otra institucion. Fue a un hospital
pediatrico y ahi le establecieron el diagndstico de “dermatomiosis” y le dijeron
que era por el sol y otras cosas. Las cuales no creyeron que tenia su hija este

diagndstico.
TERCERA PARADA DEL PEREGRINAJE
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R. continua lievando a su hija, en cada consuilta le tocan diferentes medicos. y
en una de esas una doctora le menciona que lo que tiene la nifia es “artritis
reumatoide juvenil”. Ela no cree este diagnodstico y percibe mejoria, decide
llevaria a un dispensario, donde un doctor le prescribe un “antiinflamatorio” y ella

observa mejoria...

“Entonces de ahi me manddé hacer otros estudios y resulita de que
me fui a un dispensano y el doctor le dio este desinflarnatornios,
luego en menos de 15 dias la levantd, porque ya no podia ni
caminar, no podia hacer nada, entonces este,” (R: 103:108)

CUARTA PARADA DEL PEREGRINAJE

En el dispensario le indican unos estudios y la remiten al centro de salud, donde
una doctora les indica que vengan mejor al hospital pero en esta institucion
durante la primera revisién le dicen...

“..nosotros entramos aqul, y primero entramos a filtro, entonces
dijo que ella no le veia nada, la doctora de ahi dijo que no le veia
nada, que ella veia bien a la nifia, que ella no le veia nada, y
entonces” (R:105:113)

Vuelve a una segunda consulta y le dicen lo siguiente...

“..este ella me dijo digame algo que yo le vea mal a la nifia, entonces ya
le quité yo los zapatos y le dije que veia yo, que se le estaban desviando
que se le veian sus juanetitos, sus huesitos y este, no mija tu hijja no tiene
fiebre reumnatica, parece que tu nifia tiene artritis dice, entonces ya me
tocé con la doctora este, y con otros médicos y la velan y la desvestian y
la revisaban y le ponian los pies en el espejo, y todos los dias estuvimos
viniendo durante mucho tiempo, casi medio afio estuvo ella en tratamiento
y veniamos y veniamos y veniamos y veniamos hasta que ya el Dr. la
revisé ....tu nifia tiene artritis reumatoide, entonces ya fue cuando le entré

a los protocolos” (R: 115:125)

Es en este momento que ella se convence del diagndstico de su hija y hasta la
fecha continua en este programa.

CRONICIDAD

Este cédigo comprende todas las vivencias desde que saben que la enfermedad
no se cura, el como lo afrontan, las decisiones que toman relacionada con ellas
y el futuro que plantean por la enfermedad.
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VIVENCIA DEL DIAGNOSTICO

Este codigo describe la vivencia del momento en que saben el diagndstico y
ellos creen en este diagndstico.

Para R. la vivencia del diagnéstico no fue tan impactante, quiza lo que ella siente
es que por lo menos pudo llegar a un lugar que le dijeron que tiene y que ia
convencid. Su vivencia es mas de preocupacion

“...pus yo me preocupaba por ella, pero pus hasta ahorita, hora si este le
agradezco a Dios que me haya tocado hora si qQue ellos la vieran, porque
pues si no, la verdad no se que serla de mij hija” (R: 132:135)

R. describe la enfermedad de su hija de la siguiente manera...

“...es triste su enfermedad”(R:508)

COMPRENSION DE LA CRONICIDAD
Es la forma como entienden la probabilidad de cura o no.

Para R. el que no se cure la enfermedad de su hija, lo entendié ya que tenia el
antecedente que su madre tiene una enfermedad parecida, pero se la explica en

ella pero en su hija....

EXPLICACION DE LA ENFERMEDAD
Este codigo describe como se explican la aparicion de la enfermedad en su hija.

R. le explica a su hija como entiende ella el porque de su enfermedad..

“...porque mira a lo mejor a ti, tus defensas en cierto momento no te
ayudaron, o, mira, o sea, nosotros tenemos dos defensas, unas buenas y
unas malas, le digo, las buenas nos van a defender, las malas nos vas a
atacar le digo, si en un momento si las malas, tenias mas malas que
buenas, pues las malas se quedaron ahi, y se quedo pensando y dice:
entonces las malas me atacaron a mi, pues tu de por si desde chiquita
hija, siempre padeciste de la garganta y a la mejor tanto medicamento
acabé con tus defensas, en cierto momento nosotros no las encontramos,
si entonces tus defensas te atacaron tanto que ya, acabaron contigo,
tanta medicina, tanto medicamento y nada mas es lo unico que le puedo
decir a ella, porque no hay otra manera para explicarfe a ella.” (R:

487:497)
AFRONTAMIENTO
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R. ha tratado de que su hija luche y “le eche ganas” en esta enfermedad, la
motiva pero la respuesta de su hija es de indiferencia. Eila sabe que del interés y
atencién que le ponga a su enfermedad dependera que esté bien.

“..es que ella debe echarle mas ganas para que sus articulaciones no se
endurezcan y no se queden paralizadas...” (R.445-446)

Lo que actuaimente le preocupa a R. es el desinterés de G. por su enfermedad,
tos cambios de comportamiento y a ella esto le angustia ya que no puede
manejarios. Pero G. esta percibiendo la discapacidad al compararse con su
companero y R. lo describe asi

DISCAPACIDAD
Es a vivencia de la discapacidad en su grupo cultural.
La preocupacion de R. es esta comparacion que esta haciendose evidente ante

G. y ella teme que esto le afecte.

“..pues, o sea, yo creo que antes a la mejor no le daba ella mucha importancia a
la enfermedad, pero ahora si yo creo que ya a ella si se da cuenta que es
diferente que a los demas, porque hay nifios mas grandes y luego hay nifios que
le dicen oye G, que tienes en tus manos que feas se te ven, entonces ya yo
siento que son golpes mas fuertes para elfla, porque ya hay nifios mas grandes y
ya que le dicen. Oye que te paso en tu dedo, oye que tienes en tus manos,
entonces ya le empiezan a preguntar, y luego hay nifias también que cuando
vienen caminando luego le dicen, ay no dice pero mejor vamonos en el pesero,
porque luego se quieren venir caminando y ella dice, si vamonos caminando,
hay no G, porque tu caminas muy lenta dice, tu vienes muy despacito... son
cosas que aunque ella las toma muy a la ligera yo asi pero a veces si”(R:

182:201)

ESPERANZA/FUTURO

Estos dos codigos estan unidos en este narracion ya que es un continuo lta
esperanza va ligada a un futuro y asociada a la condici6én de mujer.

R. no se platea la esperanza como cura, ya que ella acepta la cronicidad, para
ella la esperanza esta en que G. haga su mejor esfuerzo y pueda tener un
futuro. El problema esta en que ella no esta segura de este futuro sobre todo
cuando su Hija la cuestiona ante la posibilidad de casarse y tener hijos...

“luego ya me dice, tu crees que cuando me case pueda tener
un bebé, ah si, si puedes tener un bebé dice, pero va a estar igual que yo”

(R: 476:487)
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MEDICINA ALTERNATIVA/COMPLEMENTARIA

Este codigo se relaciona con la busqueda, vivencia, tratamiento de medicina no-

biomeédica
R. ha recurrido en diversas ocasiones a la opcién de otro tipo de medicina no-

biomédica. Ella relata que en una ocasién intentd ir con una curandera pero
debido al costo tan alto del tratamiento y por consejo de su hijo no llevé a G.

“A mi me dijeron una sefiora, me dijo que la llevara,

que porque supuestamente... que le estaban haciendo mal a la nifia pero
en ese entonces me cobraban 3,000 pesos...que le iban a retirar lo que
tenia y entonces yo le dije a mi hijo tu crees hijo, que me dijo esto y dice
hay mama tu encomiéndate a Dios y ese es tu unico brujo, porque pues
de donde vas a estar pagando tanto..."(R:310:320)

Después recurrié a la medicina homeopatica y la combind con el tratamiento
alopatico, ella menciona qQue era para los nervios y la inflamacién; lo abandoné
porque el médico se cambio de consultorio y le quedaba lejos, ademas que ella
sabia que no iba a curar a su hija. Su opinién acerca de la homeopatia la refiere
asi...

“No entonces pero no pues no hay mucha ciencia en eso o sea, yo siento
que no, o sea muy adentrada a la medicina pues a la mejor en algo si el
ha de ayudar, alguna, alguna raiz que venga de alguna planta quizas le

ayude™(R: 321:337)
En otra ocasién intentd la acupuntura pero por recomendacion de su hermana

desistié del intento...
“Mi hermana...me difo, no dice mira...mejor échale ganas, si mira, no hay

como el médico, dice, mejor llévala dice, porque no tiene caso que la
traigas con el naturista, con el chochero, que con el de las agujas

dice"(R:354:369)

RED DE APOYO
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Este cédigo comprende todo el apoyo o barrera que tiene R. para soportar la
enfermedad de su hija.

R. describe que el mayor apoyo o recibe de sus hijos que son mayores que G.
ellos ayudan con motivaria al tratamiento, preguntan por su enfermedad. De su
esposo ella lo describe como despreocupado de la enfermedad de su hija...

“..porque el no, el no , no mas dice que le hecho ganas y ya, o sea, casi
no, casi no veo que el se acerque mucho a sus hifos, o sea, son 5 pero o
sea, mas es ella que yo vea que se preocupe por ella o algo as/ no.”
(R:65:70)
El apoyo que recibe de ia familia de ella y la de su marido ella lo describe en
forma distinta, el antecedente de que su madre tenga “artritis” ella considera que

le ha hecho comprender la cronicidad. Su suegra la culpa por la enfermedad de

su hija...

“...mi familia, es mas, mas apegada a la enfermedad, o sea,

ellos sila respetan, o sea, la ven como todos, normal nunca le dicen
nada, pero en /a casa de mi suegra siempre le dicen, hay no es que tu
mama tuvo Ila culpa, es que esto es culpa de tanta came que comen, y
de, y de y este yo un dia le contesté a mi suegra, le digo este, no es culpa
de nadie, es que este, es porque ustedes comen mucha came, por eso le
dio eso a la nifia, le dije no es cierto..."” (R:266:303)

Separacién

Como parte importante de este tema, R. actualmente esta pasando por un
proceso de separacion de su marido, ella considera que esto esta afectando
toda la famiiia, y en especial a G, tanto en su rendimiento escolar como al
compararse con la otra hermana producto de la relacién extra-matrimonial.

“...porque de alguna manera a mi si me duele no, que la lastimen o que
ella vea que a la mejor la otra nifia esta bien y mi hija no, entonces
siempre pongo, y entonces ella me preguntaba, oye mama creo que este,
que yo tengo algun problema y que por eso me siento yo también mal le
digo, pues puede ser que si, porque también ella en la escuela cormno que
ya no rinde /o mismo que cuando entro y cada vez ya no quiere hacer la
tarea.si la noto, ella dice que no pero yo creo que si, entornices

nosotros como adultos estarmos mal pues arrastramos a los
hifos..."(R:403-413)

La expectativa de que G. conozca a su otra hermana, R. percibe que le ha
afectado ya que nota a su hija “triste y preocupada”. Esta separacion también ha
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afectado el apoyo econdémico que el padre proporcionaba a la familia y esto
motivé que R. volviera a trabajar, ademas del presion que le ha ocasionado de
tal manera que ha buscado una forma de escape a través del baile, y ella
menciona que por esto a descuidado un poco a G.
“... de momento si como que nos apoya y de momento otra vez como que
nos deja de apoyar, entonces yo también digo yo no puedo dejar de
trabajar, porque, si no, no tengo para darle a mi hija, lo que ella también
necesita y siempre de nifia siempre necesita un poquito mas...(R:
240:254)

“..a veces estoy con ella, a veces no, o sea, ditimamente no he tenido
mucho cuidado con ella... me tengo que salir, llego tarde y hora
ditimamente pus me he ido a clases de baile, porque también pus ya a
veces si estoy muy, muy nerviosa, la presién ya es muy fuerte, pus
realmente mi esposo nunca me ha apoyado...(R: $9:63)

RELIGION
Este codigo comprenden que religion, o experiencia espiritual viven los
familiares y de que manera les ayuda en la vivencia de la enfermedad.

R. ha recurrido a la religidn catdlica, después de un tiempo de abandono, pero
ultimamente se ha acercado a ella por los problemas familiares (entre ellos la
enfermedad de su hija) y porque ella cree que en su casa hay fantasmas...

“...uno es un poco ignorante no, pero en mi casa se escuchan muchos
ruidos, como que de cosas y entonces yo dije, bueno por qué y este,
luego me dice mi hija, oye mama como que vi que pasé algo, pero o sea
yo tambien los he vistos, pero a la mejor son por las malas vibras yo digo,
de los problemas que uno pasa en familia, porque aparentemente uno
dice que no, pero si tiene uno problemas personales y son muy fuertes,
entonces y aunque uno no quiera, siempre afectan los
problemas...”(R:370:38S5)

TRATAMIENTO

Este describe todo lo relacionado con el tratamiento, afrontamiento, significado,
autonomia, apego terapéutico.

R. acudi6 a esta cita por el problema de desapego terapéutico que G. ha
manifestado ultimamente. También ha notado problemas de comportamiento, y
menciona constantemente que “quiere morirse” y esto le preocupa a R.
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“.. como que no quiere tomar la medicina, o sea, no le gusta, pero ya se
esta adaptando a su vida y tenemos que haceria entender que es una
medicina de por vida” (R:137:139)

A pesar de insistirle con el tratamiento G. menciona que ya no lo quiere tomar...

“Dice que porque, que porque ya esta harta, que ya no se la quiere tomar,
ya le aburrid, dice, es que estoy aburrida dice, ya no me la quiero tomar,
ya me aburri dice, ya me hartd, ya no la quiero” (R:147:185)

COMPARACION CON OTROS
Esta familia de cédigos describe lo que G. siente al compararse con otros ninos
con la misma enfermedad, producto de las convivencias en ambientes extra-

hospitalarios.
R. describe la experiencia de su hija con otros nifios con AlJ..

“..porque yo creo que, yo pienso que de nifios que son mas
diferentes a ella, o sea, que su enferrnedad ya los arrasé
completamente entonces para ella dice, ay mama que bueno que
Yo no estoy como una nifia, o la otra nifia, yo se que vio a dos
nifias que iban en silla de ruedas y decla ay pobrecitas, luego se
ponia a llorar... entonces ella ahi comprendié que con su
enfermedad, ella estaba bien, mas normal que los demas niiios,
porgque ella dice, yo me puedo rmover, mira yo si alzo bien mi mano
mira alzo mi cuello, mira yo si me muevo, pero hay nifios que no

pueden mover ni su cabeza y entonces siempre asi le digo a ella...”

(R: 480:471)

“Pues como que le entra un poco de tristeza que, dice yo voy a
estar asf como J., cuando cumpla 15 afios, no lo se hija, no te
puedo decir nada, porque no lo sé, le digo, espero en Dios que no,
y que yo te vea caminando como ahorita y que bailes bien el vals y
todo..."(R: 473:476)

CALIDAD DE VIDA
Este cédigo’describe io que R. comenta ante la pregunta directa de que entiende

por calidad de vida relacionada a la enfermedad de su hija
“Pues que ella le eche mas ganas, o sea, que ella se preocupe mas por
ella, que ella diga bueno en cierto momento mi, que valore su vida, su

tiempo libre mas que nada, que ella sepa valerse ella y que por decir en
un momento determinado, que alguien le diga algo, que ella sepa
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defenderse, o sea, que no, no se sienta mal, o sea, que ella sepa
defenderse cuando alguien le trate de hacer algo, o de decirle
algo... (R:437:442)
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA DE LM

Esta narrativa, describe la vivencia de una madre, de 36 afos de edad,
licenciada y actualmente dedicada a su hogar y a su hija, DJ de 22 meses de
nacida. Esta nifia nace después de una larga busqueda por parte de sus padres
y de un proceso largo de estudios y de intervenciones y padeceres de la madre,
finaimente se solucionan todas las barreras para una concepcion y se opta por la
inseminacion artificial, ia cual es exitosa al segundo intento. Al séptimo mes de
embarazo se detecta una malformacién congénita grave (Labio-paladar-endido),
e inicia el peregrinaje de esta madre y su hija ante dos enfermedades con
diferentes impactos en la vida de ambas.

DJ forma parte de una familia nuclear, unida y con buenas relaciones, su padre
es abogado de profesién .Vive en un departamento de dos recamara, un bafo,
sala-comedor, una cocina; localizado en una urbanizacién de asistencia social
localizada.

DJ tiene el diagnéstico de Artritis Idiopatica de la Infancia sistémica. Su atenciéon
ha sido una mezclta de utilizacion de servicios del sector publico y privado.
Actualmente sdélo utiliza el medio privado.

Al escuchar su narracion, se codifican 79 cddigos, que se agruparon en varias
familias de cddigos, la cual iremos describiendo a continuacion:

Familia de cédigos (en orden de importancia)

EMBARAZO:

La descripcion del embarazo es muy importante para fa construccion de la
trayectoria de la enfermedad de DJ pero tambien para la trayectoria de la
enfermedad vivida por la madre. La cual inicia desde la concepcion dificil. El
llegar a lograr este embarazo implico un gran sufrimiento por parte de LM,
debido a la dificultad en la concepcidn durante los 6 afios anteriores, se sometio
a varios intervenciones quirurgicas, tratamientos para llegar a ello (aunque no
exploro de manera intencional este punto, LM lo describe como antecedente). E!
embarazo se da despues de dos intentos de inseminacion artificiat. Y ella

describe asi su embarazo:

“El embarazo se fue dando de manera normal, hubo al inicio como
entiendo que mucho embarzos, una pequeiia amenaza, nada grave;, que
contratamiento, tres dia de reposo fue suficiente” (LM:42-44)

Por esta pequefa complicacidon ella toma la decision de dejar su trabajo

para no le arriesgarle me salgo de trabajar. Es mas mi trabajo implicaba
trabajar constantermente, todo los dias tenia que estar trepada en el
avion, en el autobus. (LM :44-46)
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Después de esta decisidn, ella se dedica a cuidarse, pero a los siete meses
aparece el primer gran cambio (epifania en términos de Denzin) en la vida de
ella y de su hija posteriormente. La noticia de que por ultrasonido le habia
detectado su medico una malformaciéon congénita (Labio-paladar-endido), le
produjo un gran cambio con alto costo para ella, con gran sentimiento de culpa:

Esto I6gicamente cambio mi situacion emocional, y psicolégica y yo ya me
perdone. Pero no me perdonaba porque los dos udltimos meses de
embarazo me sentia muy mal, estaba afectando a mi bebé pero en esos
momentos no pude de otra manera. (LM:75-78)

Inicia un proceso de busqueda de informacion, incluye a su pareja en el
nosotros, a partir de sus lecturas se dan cuenta del impacto que tiene el
problema para su bebe y para la familia. Toma la decisidn de que sea una
cesarea y no un parto normal. A la cesarea la acompana su hermana, ya que su
pareja tiene miedo por el procedimiento mismo y por el primer momento de ver a
su hija con una malformacion en la cara.

EPIFANIA

Epifania se refiere a: Manifestacidono aparicion. Pero en este contexto es una
manifestacion o aparicion de un evento no esperado y que cambia la vida de las
personas en todas sus esferas. Que condiciona una reestructuracion de la vida y
la cual es un fendmeno irreversible. La enfermedad cronica inicia como una

epifania que condiciona un fenomeno irreversible.

PRIMERA EPIFANIA (ENFERMEDAD CONGENITA)

Esta manifestacion al septimo mes de embarazo, como ella misma describe
causo un cambio en su situacidn emocional y psicologica pero tambien en toda
ta familia. Como ella menciona era un problema en su aspecto fisico. Ella y su
pareja deciden informarse a través de varias fuentes, libros consultas a medicos

-, porque para ella significaba:

“...porque finalmente representaba servicio, una garan aventura. No solo
porque nacia mi hija, sino que nacia con un problema muy serio y que yo
no sabia como tratar. En ese momento estaba muy afectada, me afecto
demasiado. Me afecto en la medida que era deseada, era una nifia muy

especial." (LM:103-107)
Ademas, el problema de DJ era de la variedades graves, complicadas, ella lo

describe muy bien con un manejo amplio de tecnicismo meédicos. Ella se
enfrenta a las dificultades desde el momento que nace su hija y describe el

primer contacto con ella

No fue de ya me voy al quirofano. Como siempre /o habia sofiado al tener a
i hija. Casi llorando, desgarmrada de dolor . (LM:137-8)
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Que va empezar. Finalmente era eso, no termmind con el parto. Iba iniciar y

no sabia bien que.

Entonces entro conmigo mi hermana y.. ella la recibio, lo primero que le vi a mi
hija fue un lunar precioso que tiene en su mano izquierda. Fue lo primero que le
vi..Le pregunté a mi hermana, como esta. Sabiamos que estaba. Y la vi y me

enamore. (LM:140-45)

Despues del nacimiento, viene el perlodo de adaptacidon a una hija, con muchas
dificuitades para ser alimentada, con mucha angustia,ya que por su
malformacion congénita no podia ser amantada como lo deseaba LM y porque
no recibio la orientacion meédica adecuada para logrario. LM vivid y sufrid un
proceso de aprendizaje muy acelerado de la condicidon de su hija, ya que el
unico apoyo que recibio fue el de su familia. El sistema sanitario en vez de ser
un facilitador en esta ardua tarea mas bien actuo como un obstaculo y ella lo

dice asi:
El personal es como invuinerable. Como flojo para atender estos casos,
como que rico ya nacio otro nifio. Yo aqui trabajo .Otro nifio: los bario, los
cambio, los visto. Pero sin mas, porque si hay mas y si este bebé me
representa un trabajo mas. Ya , ya no me gusta. (LM:243-45)

Logra alimentarila adecuadamente e inicia el mayor sufrimiento para ambas a los
6 dias de nacida, debido al tratamiento que tienen que implementar. LM ilo
describe con gran doior, al ver como su hija sufria y como ella tenia el valor para
colocarte un aparato en la boca de la nifia que producia tanto dolor.

Se cansaba del dolor,de llorar. Lograba que...eran dos o tres horas que la
tenia que tener yo asi que no podia mover. Y que la tenia asi. Hubo
mucha gente que afortunadamente que me ayudoé en esto. Me refiero a
mi familia, que de repente yo no sabia que atender; si mi a mi hija, si yo
me sentia mal con la panza recien abierta. Un caos, un caos. (LM:302-086)

Pasaron tres meses e inicia el padecer de los tratamientos quirurgicos que ha
sufrido DJ en su vida y LM, ya que cada nueva intervension es una nueva
angustia, una incerditumbre ante los implica saber que se llevan a su hija al

quirofano pero no sabes como saldra.

“Los medicos te pidan que entiendas que...osea...que nada mas se le va
abrir, esta anestesiada..no le duele. Y es que ese cachito es mi hija.”

(LM:339-40)

Pero como LM menciona cada una de las dos cirugias de DJ eran esperadas
con anhelo, ya que sabian que con cada una de ellas iban a ver mejoria. Dice es

contradictorio

“Con una vision muy clara, que en cada cirugia ella va estar mejor.
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Pero eso no quita que es una cirugia que implica dolor. Que implica un

procedimiento quirurjico con todos los traumas y postraumas que esto
significapara los papas. Que podria ser lo de menos. Aunque no
considero que debe deser. Es muy fuerte, es muy fuerte. Duele mas que

morirse.” (LM:355-59)

La vivencia posterior a la cirugia tambien fue un sufrimiento enorme para los
padres y para la misma DJ, no todo acaba con la cirujla , la recuperacion de la
misma implica un desgaste para los padres; pero como ella lo describe:

“Este entonces, bueno pasa los otros dias,muy dificiles. Pero finalmente
pasan. A pesar del dolor, el cuerpo no se detiene.

Es una maldita realidad que se te encima. Osea te puedes morir, te puede
pasarfa tragedia mas fuerte en tu vida y el tiempo sigue y sigue” (LM:376-

79)

Esta epifania, condiciono cambios en su interaccién social, LM describe como no
queria que su hija fuera vista por nadie que no fuera la familia. No salia con ella
y el motivo era el miedo a una sociedad y a un respeto hacia su hija o la
percepcion de ella como madre de respeto a la intimidad de la nifia ante un
problema que esta lejos de ser aceptado en una sociedad que valora tanto el
aspecto estético de las ninas.

“Yo fui una mama muy dolida. Muy dolida. Si, si me afecto muchisimo.
Por eso yo decia, yo no quiero que nadie la vea porque ademas es algo
que yo no quiero Qque nadie recuerde. Nunca, realmente uno no tiene que
recordar, si ahora esta muy bien” (LM:480-83)

LM manifiesta sus sentimientos y los de su pareja, ante la sociedad y el
problema de su hija:

“Te duele, causa rabia, te causa impotencia, te causa mucha frustracion y
cuando te tocan esa parte, en lo que M. y a mi compete es algo que
estamos aprendiendo a manejar.” (LM:504-08)

Para LM la segunda operacidn, aunque se sentia experimentada, el dolor no
cambio. Pero sorpresivamente, no se le explico ampliamente lo que le
realizarian en la segunda intervension quirurgica, que fue mas aparatosa de lo
que ella imaginaba. LM, M Y DJ se han ido adaptando a estas intevenciones y
las que faltan pero saben que al final el resultado es bueno para la funcion y la

imagen corporal de DJ.
PEREGRINAJE y SEGUNDA EPRIFANIA:

Definicion: El momento de inicio de la segunda epifania forma parte de un
proceso de peregrinaje, en busca de este momento epifanico, que aunque es un

.
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acontecimiento cronico condiciona un alivio, despues de un peregrinaje
padecido.

Las paradas se definen por el padecer que percibe la madre ante una nueva
intervencion, o un nuevo hallazgo en esta busqueda de un diagnostico o mas
bien una liberacion de la incertidumbre. No esta definido por el lugar o la cadena

del sistema de atencion de salud.

Este es aspecto mas importante en la construccion de esta trayectoria de la
enfermedad en esta narracion. Esta definido desde la apreciacion de lo relatado

por Luz Maria como:

“la_lucha por la vida misma” (LM:24)

Esta frase describe la metafora de un peregrinaje en la busqueda de un
diagnostico. LM se le quiebra la voz, porque inicia la descripcion de un relato
doloroso, padecido, sufrido en extremo de forma innecesaria.

Este peregrinaje inicia con la presencia de fiebre de origen inexplicado, cuando
DdJ tenla ....de edad, posterior a la segunda operacion correctiva de LPE. Buscan
explicacion en los medicos encargados de |a operacion ., quienes lo asocian a un
problema secundario a la operacién pero no es sufieciente para explicar las
caracteristicas y persistencia de la fiebre.

“Y ni Dios padre le quitaba la fiebre” (LM:7S)

Van con el pediatra y realizan una serie de estudios, sin encontrar nada.

Primera parada del peregrinaje:
Los padres de DJ, deciden consultar un Otorrinolaringolo, con el fin de

encontrarie una explicacion a la fiebre. Aunque este encuentra que hay una
sinusitis cronica, pero es esperado como complicacidon por la malformacion que
tiene, pero esto no justifica la fiebre ya de dos meses de evolucidon.

Segunda parada del peregrinaje:
Ante Ila falta de respuesta y siguiendo las recomendaciones del
otorrinolaringologo y apoyado por el pediatra, se decide llevaria al hospital que le
mencionaron:
a referencias eran tantas y tan buenas, que...Un dia desesperada,
despierto y la estoy bariando , ya bafiaba en la regadera conmingo y la

sentd calientisima. Ya no puedo esperar, a qQuiSn mas
veo, el pediatra ya no sabe que onda, el otorrino ...y que corro al Hospital

(LM:85-88)

Con la esperanza de encontrar una respuesta alt fin, la lleva a urgencias

...Y ahi ya llego la busqueda de la solucion (LM:89)
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La revisan e inicia la “especulacion”, el proceso de buscar una explicacion a la
fiebre, la canalizan al servicio de infectologia y le piden una TAC, ante el cual se
enfrenta con una barrera del servicio hospitalario, la saturacion de demanda del
mismo. Angustiada y creyendo que este estudio podia ser la clave para
encontrar una respuesta, opta por un servicio privado para realizar el estudio
solicitado. Pero se encuentra con otra barrera, las reglas del hospital de no
aceptar estudios que no reatlicen en el mismo. Comienza LM a argumentar con
lo ilogico de esta regla y la cita hasta dentro de un mes que le daban en el
hospital, por fin logra convencerios y se tiene que enfrentar al sufrimiento de ver
a su hija sometida a una intervencion que requiere anestesia general, pero con
el fin de saber que tenia se aguanto la angustia.

Tercera parada del peregrinaje:
No encuentran nada, y deciden hospitalizaria y le explican que el estudio de ila
fiebre puede ser largo e incluso se puede llegar a no saber cual es el origen.

Ante esto LM menciona:

nuevamente se me hacia que : esto no me
puede estar pasando, pero si estaba pasando. Mi hija ya habia perdido

peso, estaba muy cansada, (LM:662-64)

Continuan con otros estudios y nuevamente otra intervencion que requiere
anestesia general (timpanocentesis) para ver si el origen de la fiebre era por una
infeccidon en el oido. Para lo cual la otorrinolarigologa encargada del proceso, le
informa que esta normal. Y aqui LM se enfrenta a una diferencia de apreciacion
en los resultados, ya que el infectologo le menciona que encontraron pus y que
le van a dar antibiotico, ella intenta cuestionarie este desacuerdo de informacion,
pero acepta el tratamiento con el fin de esto termine y pueda llevarse su hija a
casa. Le dan antibiotico, que LM califica como “fuerte”, pero la fiebre continuan y

a los cinco dias regresan.
Cuarta parada del peregrinaje:
Nuevamente se hospitaliza y el médico ie recuerda que le habia mencionado

que solo en el 60 % o 70% se llega al diagnostico y el resto nunca se
sabe,incluso llegando a una intervencidn quirurgica exploratoria, y ella

menciona:

... Y yo me decia: este me esta diciendo una vacilada.(LM:889)

En esta parada se enfrenta LM a otro problema de los servicios hospitalarios
publicos. la insalubridad y ante lo cual le reafirman, que esta en el mejor lugar.

Ella se desanima pero tiene otro agravante que no le permitia en esta
circunstancia optar por un servicio meédico privado, el factor econdmico. LM

describe esto, asi:
ya en estos momentos, pintaba esto como un case muy complicado y
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no sabiamos hasta adonde se iba a parar (LM:702-03)

DJ presenta un dato importante en su evolucion de la enfermedad, no solo erala
fiebre, sino también un nuevo sintoma que LM percibid inftamacidon en ta
articulaciones y dolor al cargaria, esto lo reporto a los meédicos, los cuales no
prestaron atencion a este detalle.

Continuan los estudios y LM cuestionando y clamando porque se le explicara
tanto los procedimientos como los resultados de los mismo, ante lo cual
encontro mucha hostilidad y desden por parte del personal de salud y a las
barreras hospitalarias, como saturacidon de [os servicios de laboratorio y
gabinete, tiempos largos de espera y al final no se realizaba e! estudio
programado y ante el cual debe resignarse a pesar de estar consciente que no

debiera ser asi.

Como que tiene que aceptar, porque estamos en el hospital y asi es aqul.
No tiene que cuestionar. Te tienes que ir a la fila y demas. (LM:734-38)

Quinta parada del peregrinaje:

Ante la carencia de una explicacion a la fiebre, deciden realizar otra intervencion
quirurgica, una biopsia de un ganglio, aqui nuevamente se enfrenta ante
desacuerdos entre los meédicos, por un lado el cirujano no justificaba la biopsia y
por el otro los infectologos insistian que con este estudio encontrarian alguna
explicacidn. La falta de informacion adecuada por parte del personal meédico, le
generaba mucha insatisfaccion a LM, se negaba a aceptar informaciones
parciales cada tercer dia y que tenla que firmar “por rutina™ no porque estuviera
satisfecha con la explicacion dada. Y cuando insistia en ella, le hablaban en un
lenguaje inadecuado, el cual LM percibia como ofensivo. También sufrid las
consecuencias de estar en un hospital escuela, donde mucho de! personal
meédico esta en formacion y tienen que asistir a su entrenamiento formal y esto
interfiere con la atencidn al paciente.

Sexta parada del peregrinaje:
Deciden realizarle otra intervencion para extraer el ganglio, pero debido a que
tardaban 8 dias para el procedimiento, LM solicita a los medicos llevarse a DJ,
aunque con resistencia se la lleva. Al regresar DJ presenta una hepatitis viral,
por la cual los medicos culpan LM ya que la saco del hospital.

Medico: Es que le dije sefiora, por eso no queria que se fuera.

LM: No, no me diga que DX esta asi porque me la llevé a mi casa, a que
ella estuviera mas tranquial, ha que ella no estuviera escuchando ruidos.
No me diga eso(LM: 815-17)

Nuevamente se enfrenta a las deficiencias hospitalarias para realizar unos
estudios de laboratorio necesarios para establecer el diagnéstico de hepatitis
viral, LM recurre a los servicios medicos privados. Se interna por tercera ocasion
DJ para realizarle mas estudios entre ellos un aspirado de medula osea.




Septima parada del peregrinaje:
Le dicen a LM que su hija tiene leucemia. Que hay que realizarte otro aspirado
de meédula dsea, para lo cual acepta ante la posibilidad de que tuviera ese
diagnostico.
* Doctor, hagale el aspirado porque a lo mejor es eso lo que tiene. Pero
bueno con todo el dolor de que de pronto era una leucemia, se lo hacen

(LM:856-57)

Sale negativo el estudio, descansa LM de que su hija no tuviera leucemia, pero
la incertidumbre continua, la gran pregunta persiste ;qué es lo que tiene DJ?
Continua teniendo problemas con los medicos, llegando al limite al cual uno de
los medicos tratante desiste del caso

“A mi es un caso que me ha conflictuado mucho, ha sido un caso muy
dificil. Y yo realmente ya no estoy para continuar viendo el paciente”.

(LM:900-01)

Octava parada del peregrinaje:
Realizan otros estudios y los cirujanos deciden realizar el Gitimo recurso, una

laparotomia exploratoria ante la posibilidad de un tumor, y LM lo describe:
Entonces, se me viene el mundo encima (LM:921)

Realizan la operacidn y no se encuentran nada relevante, solo los ganglios e
higado. Y realizandole a DJ la extirpacion de un organo sin consentimiento de
LM y M. DJ se complica con una diarrea probablemente viral y la fiebre continua.
Siete dlas despues le informan que la biopsia de ganglios reporta un Linfoma
linfoblastico no Hodgkin; y por lo tanto tienen que iniciarfe quimioterapia. LM y M
deciden esperarse para iniciar este tratamiento ya que desconfiaban del
diagnostico. Se toman unos dias para pensaro y buscar otra opinidon, incluso
en el extranjero, ante este sufrimiento:

Me la puedo llevar asi? Yo sabiendo que mi hija se
estaba muriendo, que tenia cancer.(LM:1020-21)

Novena parada del peregrinaje:
Buscan una segunda opinidon meédica, y piden los examenes para la misma, con

una negativa del hospital. Pero LM por sus propios medios consigue las
laminillas de la biopsia y le confirman en un hospital privado que su hija no tiene
un Linfomma. Continuan visitando otro meédicos de diferentes especialidades,
hasta que uno sospecha que puede ser un problema articular y 1a remiten con el

reumatologo-pediatra.

Fin del peregrinaje:
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El reumatologo-pediatra les confirma que DJ tiene una artritis reumatoide juvenii
sistemica e inicia tratamiento. La fiebre desaparece y DJ comienza un proceso
que se habia detenido el iniciar a caminar.

AFRONTAMIENTO

Este cédigo se refieren a la forma en que la madre enfrenta la enfermedad. Las
decisiones que toma para ayudar a su hija con la enfermedad y a ella misma
para explicarsela y ayudarse ella misma.

LM pasa por varias fase de este afrontamiento, ya que en este caso es un doble
afrontamiento, primero para una enfermedad congénita y posteriormente a una
enfermedad cronica. Para ella el saber que tenia su hija para la segunda
epifania (ARJ) equivalia a una lucha por la vida. Elia describe las dos formas de
entender y tomar de decisiones como una lucha, ella se enfrenta a una
incertidumbre, a cambios que en su vida y en la de su hija. La primera fase de
acercarse a la enfermedad es la busqueda de informacién, para saber que ie
esperaba a ella y su hija, en las dos enfermedades. Para la enfermedad

congénita lo describe asi:

“En el momento en que nos dijeron que ella tenia ese problema, este yo
empeceé,nosotros empezamos a investigar sobre el caso, yo tenia muchos
temores” (LM:80-81)
tuego pasa a una fase de compromiso ante la enfermedad y despues una
negacion de la misma, ya que la cirugla en este caso es correctiva.

“El compromiso tan fuerte de bueno, de que DJ tuviera este
problema. Yo hablo de que tuviera para nosotros ya no lo tiene. Porque
mi hija tiene algon problemna este fisico, me refiero a su aspecto” (LM:91-

93)
Tambien ve la enfermedad como una aventura, donde puede ofrecer un servicio.

“...porque finalmente representaba servicio, una gran aventura. No sdlo
porque nacia mi hija, sino que nacia con un problema muy serio y que yo
no sabia como tratar”(LM:103-05)

Esto causo en ella un impacto que ella explica a! ser una nina especial por ser
muy deseada, como se puede apreciar al ser un embarazo buscado. Pero este
impacto fue cuando recibio el diagnéstico a los 7 meses de embarazo, pero
cuando vio a su hija por primera vez su sentimiento fueron de enamoramiento,
de verla a su hija en su conjunto como un ser deseado sin importar en esos
momento el defecto fisico evidente en su cara.

Esta aventura se convertiria en un aprendizaje mutuo -—madre-hija- LM
aprendiendo todas las adaptaciones con ayuda de aparatos ortodoncicos para
que su hija tuviera un buen tratamiento y la nifia adaptandose y aprendiendo a
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convivir con cambios fundamentales en su forma de comer. Para LM este
aprendizaje, este compromiso implica una forma de apropiarse de la situacion de

su hija o como ella menciona:

“Yo a lo mejor de manera posesiva. A la manera medio enfermiza
me apodere del caso de mi hija. Porque yo decia quién va a dar la vida
por ella como yo la puedo dar... Igual y mucha gente la hubiera dado..”

(LM:44546)

Esta forma de apoderamiento tan intensa, llevo a LM a un desgaste emocional y
fisico.

LM en ia segunda epifania (ARJ) , al igual que su esposo, su primera reaccion
ante los diagnosticos fue de incredulidad y busqueda de informacion, de
segundas opiniones meédicas que fue lo que evito que su hija recibiera un
tratamiento inadecuado para un diagnodstico erroneo y que hubiera traido

consecuencias devastadora para DX.

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

Este codigo se refiere a que tanto los padres y los mismos pacientes conocen, o
indagan a cerca de la enfermedad que tienen, el como se la explican.

En el caso de LM y su esposo, su conocimiento de las dos enfermedades de su
hija es amplio, debido a la diferentes fuentes de consulta de informacion, ya sea
a través de los médicos, libros, consulta a amigos meédicos, internet y
contrastando estas diferentes fuentes. Su explicacidn de la enfermedad es
unicamente basada en la informacion biomeédica. Nunca recurieron a otra fuente
de busqueda de ayuda que no fueran los servicios meédicos privados y

gubemamentales.

RED DE APOYO

Se refiere a todo las personas que ayudaron a LM, de cualquier forma (moral,
econdmicamente ect) en las enfermedades de su hija.

LM menciona que la participacidn de su esposo era pequedia, pero no por falta
de compromiso de el, sino que ella no permitia que participara mas, por este
apoderamiento del caso que ella misma describe.

“ En cuanto a M. ha estado muy cerca de Ia nifia, muy comprometido.
Creo que mas bien, si el no se integro mas al trabajo de las placas, fue
porque yo no lo permiti” (LM:458-60)

En cuanto a la familia de LM y de su esposo la apoyaban pero con la misma
limitacion de que a su esposo, hasta donde ella decidia.
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“Simi mama, mis hermanas, la familia de Marcos, tambien estuvo muy
cerca. Pero digamos que estaban hasta donde yo queria. Si yo estableci

hasta donde.” (LM:490-92)

La hermana de LM fue una persona de ila cual recibio mucho apoyo, durante un
momento muy dificil para ella, durante el nacimiento de su hija, ya que su
esposo tuvo miedo para acompanaria.

SUFRIMIENTO MATERNO
Este sufrimiento de cada enfermedad, el cual es diferencial en DX, debido a que

las enfermedades que ha vivido son distintas y su madre en cada una de ellas,
las ha padecido. Con un gran desgaste, sobre todo en la segunda enfermedad.
Ha vivido las enfemerdades, distinta, la primera con muchos temores debido al
impacto que tendria para su hija y su famitia un defecto fisico en la cara de su
hija, pero con mas calma porque a medida que se informaba sabila que su hija
con un tratamiento quirargico adecuado podria vivir bien y adaptada a la
sociedad, donde un defecto fisico es mas impactante que muchas enfermedades
y en especial en una nifia. LM tenia presente que su compromiso y dedicacion
podian salir adelante. Pero con la segunda enfemerdad, ARJ, la situacion fue de
mayor sufrimiento para ella y su esposo, por ese pregrinaje largo y doloroso, de
mucha incertidumbre y con diagndsticos erroneos fatales , con una relacidon con
el personal de salud que no entendia su necesidad de saber lo que tenia su
hija. ya que esto era lo hacia que ella pudiera tomar decisiones y calmar la
angustia que vivia.

Cada intervencion quirurgica LM padecia, el tratamiento ortodoncico que ella
tenia que manipular y que sabia que le producia un gran dolor a su hija pero que
lo tenla que hacer; cada intervencion diagnodstica, la desinformacion, el sistema
de salud gubernamental con su tiempos largos y las cancelaciones de la misma,
prolongaban la incertidumbre de LM por saber que pasaba con su hija.

“Pero en ese momento tu estas tan dolida que sientes
que te la quitan, que te la estan quitando.” (LM:326-27)

RELACION PERSONAL DE SALUD-PACIENTE

Este cddigo describe todas las vivencias, sentimientos y padeceres de LM y su
hija ante todo el sistema de salud tanto privado como gubernamental.

DX se atendio en el medio privado inicialmente para tratar su problema
congeénito, debido a que carecian de derechos para los servicios meédicos
institucionales. Su actitud ante los medicos fue siempre inquisitiva:

“...mira que soy bien preguntona, este..el cirujano le da
mucha gracia, que llego con mi libretita con todas mis pregunta.”(LM:540-

41)
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Aunque reconoce que esta actitud es aigo que fes molesta a los medicos

“Se sienten los incuestionables, osea que tienen la neta y entonces no
tiene que cuestionar. Y menos lo puede cuestionar una gente que no sabe
de lamateria. Casi, casi resulta una agresion que una sefiora, ademas
chillona, ademas toda adolorida que viene con el atrevimiento de

preguntar” (LM:551-54)

Continua describiendo la actitud que observo en los meédicos, en especial en el
medio gubernamental:

“Primero, se me hace una faita de respeto, una agresion hacia la gente,
mantenerse en una posicion del invulnerable, del incuestionable. Pero
ademas la otra es que creo que hay una despersonalizacion de la gente

(LM:559-61)

Aunque esta relacion con los medicos no fue igual en todos, con el cirujano, LM
vivio una situacion distinta que lo vivido en el hospitai gubernamental:

“Es un hombre, desde mi punto de vista y de lo que a mi me ha

tocado ver y vivir con el, pero ademas de lo que yo observo como mama.
Mantiene mucho ..Es aqui, esa parte que los medicos , tienen que
encontrar, elpunto exacto adonde pueden llegar, osea el sabe cuando ser
muy respetuoso,cuando...igual no llora contigo, pero se queda callado, te
deja llorar. No te dice: a ver sefiora, tranquilizece. No te dice tranquilizece,
seguramente entiende que no te puede estar tranquila, si se estas

doliendo.” (LM:585-91)

En el sistema de salud gubernamental, LM lo vive con muchas barreras por la
burocracia del sistema, donde las politicas del hospital no permiten que los
mismo pacientes y famifiares faciliten la busqueda de fuentes externas para
contrarestar la saturacion de los servicios diagndsticos.

“No te la hago larga, medio cuestionable el asunto, es que nosotros
no permitimos, no aceptamos, es que una politica, es que
solamente confiamos en lo de aqui. Si, nada mas que el estudio de
aqui me lo hacen en un mes,dr. Y es que no me voy a esperar un
mes para que saber que tiene la nifia o no” (LM:647-51)

Tambien percibid este servicio, con mucha contradiccion en la escasa
informacion que se le daba por los diferentes medicos de distintas
especialidades que estaban tratando el caso complejo y de no facil diagnostico
de su hija. Es aqui donde se hace manifiesto la vulnerabilidad de la misma
medicina y los meédicos ante casos tan complejos de diagnosticar.

La misma vivencia hospitalaria no fue agradable para LM:
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“..en un ambiente de hospital, terrible; desde mi punto de vista, digo, por
te interesan estos aspectos, una terrible insalubridad. Este, a donde las
enfermeras me decian: Sefiora, es que no puede cosas traer cosas. Nada
mas era mi maleta, donde traia no mi chamarra, mi bolsa, algo. Seriora,
es que aqui hay muchascucarachas, aqui hay muchas, es que aqui viene
mucha gente cochina. Oiga estamos en un hospital, estamos en un area
de infectologia. Hay nifios que tantranquilamente me dicen: Sefiora, aqui
hay cucarachas. Y habia cucarachas,eso era un hecho, yo lo vi, no me lo
platicaron. Pero, bueno todo el mundo medecia estas en el mejor lugar.
De ahi no te muevas”™ (LM:691-700)

La sensacion de no ser escuchada, es una de las caracteristicas que LM sintié
por parte de los meédicos, sobre todo en un sintoma importante en la enfermedad
de su hija con era la inflamacién articular, nunca fue escuchada, tambien como
ella menciona por esta prepotencia que impide escuchar al paciente. Con
escasa informacion tanto de los meédicos de base como de los residentes en
formacion, a los cuales molestaba su actitud inquisitiva, a lo cual LM solo
menciona que reclamaba su derecho a ser informada y que se le explicara que
se le iba a realizar a su hija en términos adecuados.

Pero ademas hubo algunas cosas con uno o dos de los residentes, es que en su
momento

“Es que sefiora le tengo que hacer esto a la niiia. Yo entiendo que
se le tiene que hacer, nada mas expliqueme que estudio se le va
hacer ahora, para que la muestra este...y entonces yo lo permito.
Pues, le tenemos...mire sefiora le tenemos que atender a su hija
porque parece que tiene unos bichitos ..No,no nome hable con
peras y manzanas eh, porque tampoco soy una ignorante, no se
moleste. Finalmente es una respuesta a lo que yo le estoy
preguntando, entiendo que se est... molestando pero no tiene
porque, porque finalmente lo que yo estoy haciendo es ejercer el
derecho que se me informe acerca de /a salud de mi hija.”

(LM:765-77)

También describe la poca flexibilidad del sistema de salud para considerar la
condiciones mas adecuada para los pacientes,

“Me la puedo llevar y bueno yo vengo al estudio. Bueno, se va de alta
temporal. Me dio dificil, es que sefiora ella esta mejor aqui. Es que no
creo que esté mejor aqui, es que aqui yo soy quien le controla la fiebre,
yo soy quien la mete a bariar, no se le esta dando ningun medicamento,
no se le va administrar ninguno. Que caso tiene que ella esteé aqui,
cuando puede estar en su cama. "(LM:!OC-‘H)




LM sintio en varios momentos que se estaban violando su derecho como
responsable de la salud de su hija, ante ciertos procedimientos médicos, como lo
que describe ante la laparotomia exploratoria que se le realizd a su hija, sin
encontrar muchos hallazgos que explicaran su condicion.

“Esto fue de gralis, le quitamos el apendice. Y yo me quedé asé,
cormno. Bueno, este es un procedimiento que se hace en los
hospitales, se aprovecha, se abre y una vez, me explico..no
recuerdo la explicacion. Es un procedimiento que se le hace al
apendice y en unos dias ya desaparece, y finalmente ella nunca lo
va a necesitar. Pues fue un dato mas que se nos quedo ahi: Quién
te atorizo a quitarte o ponerte. Eso es grave. Yo quise entender
que habia sido, que puede ser un procedimiento adecuado o no.
Es parte de los organismo, los organos. Y a ti quien te autorizo.”

(LM:940-47)
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTAA M. Y R.

Esta entrevista describe la narrativa de los padres de P., una nifia de 5§ anos de
edad con diagnéstico de Artritis reumatoide de la infancia sistémica. Ambos
padres se mostraron gustosos de narrar su experiencia de tener un hija con este
diagnadstico. M es educadora de 31 afnos y dedicada al hogar actualmente y R.
de 34 afios, es ingeniero. Tienen dos hijos P. Es la mayor y A. Que tiene 3
afos. La entrevista se realizé en su departamento, e! cual esta ubicado en el sur
de la Ciudad, consta de 3 recamaras, sala-comedor, dos banhos y una cocina
amplia. Ellos se han atendido siempre en un sistema de atencion privada. Son la
tercera generaciéon de inmigrantes en México, ella de origen libanés y el de
origen materno aleman-francés y origen paterno espafiol.

Al anatizar su entrevista se describen varias familias de codigos:

PEREGRINAJE DIAGNOSTICO

Se puede definir como el padecer y busqueda de un diagnéstico que calmara a
los padres y le diera confianza.

PRIMERA PARADA DEL PEREGRINAJE

P. inicia con los sintomas a los 10 meses de edad, durante unas vacaciones
que pasaba la familia en Acapulco, se manifesté con alteraciones en la piel y
fiebre. Los padres lo asociaron a una reaccion alérgica la huevo. La madre
consulté a su hermano médico quién le prescribié un antihistaminico.

SEGUNDA PARADA DEL PEREGRINAJE

Las manifestaciones dermicas continuaban, al igual que la fiebre durante las
siguientes semanas. M y R deciden consultar al pediatra de cabecera, quién le
diagndstico una enfermedad viral (mononucleosis infecciosa o “enfermedad del
besc”). Pero continuaban los sintomas y el meédico solicita examenes de
labarotarios, los cuales se reportaban alterados y llega a la conclusiéon de que el
diagnéstico era un tipo de cancer (linfoma). La madre refiere que fue...

“Ahf fue el primer shock que tuvimos nosotros.” (M:65-88)
TERCERA PARADA DEL PEREGRINAJE
Consultan otro médico, el cual diagndstica una enfermedad por hongos, pero la

nifa segulia igual. Regresan con su pediatra, y les dicen que no sabe que tiene,
que lo unico que observa son examenes de laboratorio alterados. Los canaliza

con otro médico y My R perciben esto....
“Porque el si se dio por vencido. El dijo que ya no.” (R:89-90)
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QUARTA PARADA DEL PEREGRINAJE

El médico con el gue los canaliza, es un infectologo-pediatra que decide internar
a P. Para realizar estudios durante dos dias, y fue descartando diferentes
enfermedades desde : leucemia, lupus .. hasta que llegé a la conclusion de que
tenia la enfermedad de Kawasaki. Diagnodstico al que el papa se negd a creer,

pero a pesar de no creerlo...
QUINTA PARADA DEL PEREGRINAJE

Vuelven a internaria para aplicarie el tratamiento indicado en esta enfermedad.
Con el cual P. Mejora un poco. Pero al poco tiempo continua con la fiebre alta,
las manchas en l[a piel. Y el infectologo-pediatra los cita después de tres
semanas para informailes que no sabia que tenia su hija.

“.. hasta yo me enaoje, porque nos cobro la consulta, para decirnos saben
que: No se que tiene la nifia. No es Kawasaki, porque el Kawasaki nada

mas dura 3 semanas.” (R:170-3)

SEXTA PARADA DEL PEREGRINAJE

Este médico les recomienda con un reumatdlogo de adultos como dice R.

“Pero, hasta eso tuvo la punteria de que nos tenia otro doctor en MS, un
reumatdélogo.” (R:174-8)

Van con este médico que realiza el diagndstico correcto pero elios...

“Pero nosotros ya no creiamos en nada. En nada. Ya no le creiamos a
nadie. Ya nos ibamos a Estados Unidos. Nos dijo el muy acertado, dice
yo soy de adultos, medico de adulitos. Yo no la puedo tratar.” (M:180-7)

SEPTIMA PARADA DEL PEREGRINAJE

Los remite con reumatologo-pediatra. M y R. deciden consultar a un amigo de la
familia dermatélogoe antes de acudir con el reumatélogo-pediatra porque
desconfiaban, necesitaban escuchar una opinién de un profesional a quién le
tuvieran confianza. Este dermatdélogo...

“La vio el dermatdlogo y me dijo que era una alergia. Que era un
dermografismo. Que no era nada. Entonces yo estaba muy confiada,
porque era una persona que yo conoclfa, que no me iba a engariar.
Entonces, yo llegue a decirle a mi marido que era eso” (M:190-8)
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OCTAVA PARADA DEL PEREGRINAJE
P. continuaba igual y deciden ir con el reumatologo-pediatra (RP), que causé

una muy buena impresion al papa, ya que el menciona...

*...fue de todos los médicos que habiamos visto, de todos el
unico, que llego y dijo: definitivamente seifior, la nifia tiene artritis juvenil

sistémica.” (R.:213-18)

La respuesta de M. Fue distintita, de total incredulidad y decidid continuar el
peregrinaje, situacion que creo un conflicto de pareja. Van con otro dermatologo,
recomendado por el RP quién realiza una biopsia y les menciona que las
manchas que la nifia presentan son las relacionadas con la artritis reumatoide.
Un evento que para el padre es significativo, fue que el RP en la consulta le
entregé un folleto con informacién acerca de la enfermedad. El no lo lee
inmediantamente, de hecho lo olvida en un cajén y continuan su peregrinaje, y
consultan con un meédico muy pretijiado, director de una instituciéon de atencié
publica para niinos. Experiencia que fue muy desagradable para ambos por el

trato recibido y R. lo relatan asi...

“Papa: Ahi fue cuando yo expiote, porque resulta que llegamos con este

doctor.
Mama: El caso de mi hija, era el conejillo de indias que estaba de
alrededor de todos los médicos.

Papa: Pero no era.
Mama: No pero le estoy hablando de Medica Sur para que entienda

porque fuimos a dar a alla. Yo me imagino que el dr. G.G., me vio tan
desesperada, en algun momento comento el caso de mi hija. Que tuvo
alguna reunién, algo asi, entre medicos. No me puedo imaginar que sea.
Y me dijjo: el dr. Fulano, no me acuerdo como se Hlama, los espera aqui
enfrente en el nacional de pediatria. A tal hora con la nifia.

Mama: Y luego. (solloza)

Papa:Y vamos. No tengo nada que perder y esta aquj; enfrente. Si nos
fuimos en un taxi y cruzamos. Y estamos ahi, y empienzan a llegar como
cinco medicos mas de todas las edades. Una doctora mas grande, este
de todo hasta residentes. Bueno, muchachos que tenian 23 anos. Ya le
habian sacado Ila biopsia, ya habia hablado de vanos diagnosticos. La
empiezan a ver. Y empieza a comentar el doctor. Este doctor, el director
que podria ser una enfermedad de tipo tropical.l.e dije sabe que doctor:
bueno en todo caso,no soy idiota. Creo que si le dije asi: no soy idiota.

“(M y R:262-280)

A pesar de esta explosion del padre, continia revisando a P. Y llegan a la
conclusion de que es una urticaria crénica y R. vuelve a explotar y les dice que

ese diagndstico estad descartado por biopsia; toma a su hija la viste y se
regresan a casa, con la insatisfaccion de verse ultrajado, se sentirse mal por la
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DESCALIFICACION MATERNA
Desde el inicio M. Habia notado limitacién en lamobilidad de su hija pero fue

descalificada por su marido y hermano..

“ Es que yo te estoy diciendo lo que veo. Y es que no es cierto. Tu ya ves
moros con trinchetes y empiesa a ver una friccion” {

* Entonces mi hermano que era medico, yo le dije: Oye J. mira

esta cojeando. No, no. Tu ya estas viendo cosas que no debes de ver. Ya
estas exagerando todo, no lo veas.” (M:71-8)

AFRONTAMIENTO

Esta familia de codigo describe la forma en que ellos viven la enfermedad y las
acciones que realizan para restablecer el estado de salud de su hija.

Son padres que leen mucho acerca de la enfermedad de su hija, en especial el
padre. Le preguntan a su médico, desde las explicaciones que se tienen para la
enfermedad, como los tratamiento. Su discurso es muy medicalizado, incluso
llegando a manejar conceptos médicos muy técnicos. Esta blusqueda de
informacién fue lo que con el tiempo le hizo creer en su médico. Un folleto que
el reumatologo-pediatra le entregé durante la primera visita hizo una gran

diferencia, y ellos lo relatan asi:

“Una cosa muy importante aqui: fue que el doctor B. nos dio unos folletos.
La verdad de las cosas en aquel momento, como que estabamos tan
ofuscados, que los folletos los hicimos a un lado. Se nos olvidaron.”

(R:257-60)

“Fue cuando agarre el folleto me puso a leerio, venia en ingles el folleto.
El folleto empezaba asi: si usted lleva ya seis meses, o mas, hasta un
ano; sin saber que tiene su hija y a pasado por n cantidad de doctores, no
se preocupe;l.o mas probable es que su hija tenga artritis reurnatoide
sistemica.. Todo cuadraba a la perfeccién. Entonces, me lo heche. Le djje
[a M.): Mira, antes de tomar cualquier decisién, porque ya estabamos a
punto de irnos a Estados Unidos, por favor, leelelo y lo que no entiendas
yo te lo traduzco y tu me dices. Dicho y hecho, lo leyo, lo analizarmos.
Pues, sila nifia cuadraba perfectamente en el folleto™ (R:307-15)

Esto ayudo a que M. Se convenciera pero ademas el Dr. B. Al ver esta situacion
de pareja por la enfermedad ie sugiere una reunién con otros padres con nifios

con esta enfermedad..

P



“Osea, ya habia muchos conflictos entre el y yo. De hecho, el [Dr. B.] nos
cito a una junta con papas que tenfan hijos y todos eran mayores, ella era
la mas chiquita y nos dijo que habia que apretarnos el cinturén Que habia
que saber afrontar esta enfermedad, porque era muy pesada para
nosotros. Entonces, que habia que comprendermos el y yo. Habia que

entender a la nifia* (M:330-6)

La aceptacion del diagnostico de dio de una manera asincréonica. R. quedod
convencido, la lectura del folleto, el saber mas de la enfermedad de su hija, la
descripcién que le ofrecia el folleto donde se vio identificado hizo que aceptara
este diagnéstico. Par M. La aceptaciéon del diagndstico es parcial, por un lado
acepta que su hija tiene esta enfermedad, y su proceso de aceptacion fue mas
prolongado y por otro no se resigna a que sea cronico.

M. describe asi su proceso de aceptacién...

“Y hasta la fecha yo no lo acepto. Osea, yo creo que mi hija ya esta bien.
Tuvo un periodo muy largo de recuperacién, tuvo un afio y pico sin ningan
sintoma de nada. Puedo ver a mi hifa subir escalera. Poder ver a rmi hija
que podia dar un paso bien. Osea la nifia iba a cualquier fiesta y no podia.
Entonces, eso a mi me mataba. El a lo mejor no lo vivia porque no iba, no
convivia con ella en ese aspecto. Yo ver en una fiesta infantil y ver que
mi hija no podia pegarie a la pifata porque su mano le dolia, o porque no
se podia sostener en pie. Para mi fue muy trauméatico, de hecho mucho.
De hecho estaba yo embarazada y le dije: Dios mio tu hazte cargo de
este, porque ahorita mi hija me necesita y le voy a dedicar al 100% con
ella. Y fue asi” (M:3685-75)

“..no es una diabetes que te tienes que estar inyectando, que

cuando ves y comparas dices: gracias a Dios, de todos los males yo creo
que fue el mejor. Pero bueno, mientras veas a tu hija correr, brincar se te
olvida. Pero cuando vuselve otra vez, otra vez reniegas un poquito, porque
no aceptas quizé.. Yo no acepte quizé en su totalidad y no lo pienso
quizd aceptar de que la nifia esta enferrna y de que es una enferrmedad
crénica y que le va a tener toda la vida, no. A lo mejor eso me cuesta
mucho trabajo a mi asimilario.” (M:502-14)

R. describe asi su aceptacion..
“Yo estoy consciente..., a lo mejor ahi mi esposa y yo no

coincidimos. Yo estoy consciente que la enfermedad la tiene. Y que no
esta curada. Ahora ya lo sabemos muy bien.” (R:390-2)

R. afronta la enfermedad de su hija de esta manera...
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“..el chiste de esta enfermedad este es controlarila. Sobre todo evitar la
inflamacién de las articulaciones para que no sea degenerativa, no.
(R:352-4)

Una de las cosas que yo tambien me propuse es no restringirla. Si no que
haga todo lo que ella pueda hacer hasta que ella diga no puedo.” (R:383-

88)
Ellos describen que hace dos anos P. Se encuentra muy bien y no ha tenido
recaidas pero saben que ...

“Ella wva vivir con la artritis toda su vida, el secreto de esto es
precisamente, controlarsela y en el instante en que ella empiece otra vez
a tener los sintormas atacarfos.” (R:472-5)

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

La explicacién para ellos es muy biomédica. R. explica muy bien la aproximacion
biomédica del origen de la enfermedad, su curso clinico y tratamiento. M. Tiene
una mezcla entre la aproximacién biomeédica y la atribucidn del origen de la
enfermedad a la alimentacion temprana con un tipo de leche a su hija.

RED DE APOYO
M. se encarga por completo del cuidado de P. La familia por ambos lados los

han apoyado emocionaimente y con el cuidado de la nifia. M. Ve como positivo
el tener un hermano meédico ya que...

“Es un alivio el que tengas a alguien medico, porque te hace mas fuerte,
porque te hace ver las cosas como que, da gracias a Dios que no es un
cancer, da gracias a Dios que no es lo peor.(M:492-502)

SUFRIMIENTO DE LOS PADRES

Pero esta incertidumbre se complic6 mas debido al segundo embarazo de M,
cuando le mencionan que esta embarazada, ella {e comenta a su ginecologo que
su hija tiene una enfermedad que no saben que es. El le llega a sugerir que
piensen en una interrupcién del embarazo si esto es una enfermedad infecto-
cotagiosa. Eso aumenta el sufrimiento de ella. Este proceso de incertidumbre
duré 8 meses, casi los del embarazo. Por lo tanto el costo de la incertidumbre
diagndstica, fue muy alto para M. Porque en todo este proceso ella también
sufrié la descalificacion por parte de su familia y de su marido que generd
problemas de pareja. Aunque también R. sufrié en este proceso y lo describe asi

“..vamos me sentia entre la espada y la pared: por un lado yo estaba
preocupado por mi hija y por otro lado, tambien con M estaba la
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situacidn bastante tensa. Y si le dije sabes que: parale. O nos vamos
canalizar con un doctor o vamos a dar....nos vamos a Estados Unidos."

(R:303-6)

FAMILIA
M. es de origen libanés y R. de origen espafol-frances-aleman. Son la tercera

generacion en México. En la familia de ambos hay muchos meédicos. Son una
familia unida, que discute l|las decisiones en conjunto y ambos son bastante
critico io que puede generar conflictos. No hacen distincion en el cuidado y trato
entre sus dos hijos.

ESCUELA

No han tenido problemas en la escuela. Pero a los jardines infantiles que ha
asistido, M. Se encarga de hablar con la directora y cada uno de los profesores
para avisarles y explicarie de la enfermedad, en especial con el profesor de
educacion fisica. Ellos no han tenido problemas en este aspecto.

MEDICINA ALTERNATIVA/COMPLEMENTARIA

Ellos niega haber recurrido a algun tipo de medicina aiternativa o compiemtaria.
Se consideran aldpatas y lo explican porque en ambas familias hay muchos

meédicos. Y mencionan qQue uso es...

“Eso yo siento, que es totalmente dependiente del nivel cultural y social.”
“La medicina homeopatica tiene muchos confusores” (M y R:387-97)

RELIGION
Son catolicos. Se consideran creyentes pero no practicantes. M. Menciona que

le ayudd el rezar en la enfermedad de su hija, pero le reza mas al médico.

“Yo suelo rezarle mas al medico. (silencio) Yo solo he dicho al doctor B.,

el para mi es...yo no lo puedo explicar.
En momentos de depresiones que yo tenia cuando yo iba con el, yo le
decia: oiga doctor, yo ya no puedo. EI me decia: tranquila. El me hablaba,

fo que yo necesita el me lo decia.

Entonces, para mi ahora, si no voy a comparar, Dios estuvo

muy presente, pero el dr. B. fue, para rmi pues.. (M:594-8618)

“el instrumento” (R:619)
PERCEPCION DE LA ENFERMEDAD POR LA NINA P.
Ellos no hablan con P. De su enfermedad,.no lo consideran pertinente, pero la
nina si los cuestiona acerca de su limitaciones.

“.. Me dijo: mami porque yo no soy normal como los otros nifios. Porque,
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marmita, tu eres normal. Si, mama, porque a ellos no les duelen los pies.
Pues yo le digo:rnira, mamita cada persona es diferente. A cada persona
nos duelen diferentes cosas” (M:563-67).

CALIDAD DE VIDA
No se exploro este punto durante la entrevista.
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A LA FAMILIA SD

Esta narrativa corresponde a la entrevista realizada a la familia SD, padres de J
de 13 afos de edad y diagndstico de AlJ pauciarticular. Padre...tiene 48 anos,
es carnicero y la madre tiene 41 afos y es asistente domestica. Es importante
destacar el origen de ambos padres. El es originario de Huatlenango, municipio
de Atapuesca , Estado de Hidalgo ; este municipio se encuentra ubicado en la
denominada regién de la Huasteca , es hablante de nahualt (monolingue) hasta
los 14 afnos cuando migra a la Ciudad de México. Ella es originaria de Rosero,
municipio de Potosinga, Estado de Veracruz, es bilingtie del nahualt y el
espafol. No fue posible saber las condiciones de vivienda, debido a que fueron
entrevistados en el hospital; pero describen que viven en la colonia.... Esta es
una de las entrevistas mas dificiles, debido a que fue la primera que se realizé,
los padres a pesar de ser cooperadores no se obtuvo {a informacién que se
queria explorar con la guia de entrevistas, esto puede relacionarse a que los
entrevistados mencionaban aquello que el entrevistador queria escuchar,
negando lo que en el fondo era el objetivo. Quiza lo que se abtuvo fue una
narrativa de lo esperado desde la perspectiva del investigador pero la realidad
fue una demostracion de las narrativas que se obtienen inicialmente cuando se
habla con personas de origen indigena, no mencionan lo que piensan en la
primera entrevista; para obtener realmente una narrativa de la experiencia de la
enfermedad habria que entrevistarlos en varias ocasiones y en su casa.

Se identificaron las siguientes familias de cédigos siguiendo la guia de

entrevista:

PEREGRINAJE
Este cdédigo describe todo la experiencia de los padres para saber que tenia su

hija.
INICIO DEL PEREGRINAJE

La madre recuerda como inicié su hija la enfermedad, ya que ella se encontraba
en el perflodo postparto de su tercer hijo. Sabe que fue cuando iba al kinder, no
menciona fecha exacta ni la edad de la nifa; solo recuerda el periodo escolar. El
padre se confunde cuando inicié. Quién le menciona a la madre que nota algo
diferente en la nifla es su sobrino que le ayuda a llevar a Jenny a la escuela, le
dice que nota que se cansa mucho la nifia, no corre y ella le pregunta a su hija,
la cual menciona que sufrié® una caida pero que No quiso mencionarle nada por
miedo a que la regafnara y le pegara.

PRIMERA PARADA DEL PEREGRINAJE

La madre decide llevarla con una sobadora , asisten en tres ocasiones pero al
no ver mejoria decide llevaria a un hospital.

SEGUNDA PARADA DEL PEREGRINAJE




La madre la lleva a un hospital de tercer nivel de atencion, donde le realizan
estudios pero concluyen que no tiene nada. Ella no creyé debido a que su
observacion no correspondia con esto

“no se compuso Ia llevé al Hospital y ahi le hicieron estudios y
todo y me dijo el doctor que no, que no tenia nada la nifa que

estaba bien, pero ella chillaba para caminar, porque le dolian

mucho los pies” (M: 457:460)

TERCERA PARADA DEL PEREGRINAJE
A través de una vecina, que le recomienda otro hospital, donde se establece el

diagnostico de AlJ.

CRONICIDAD
En esta familia de codigo, se ubican todos aquellos aspectos relacionados con la

comprension y vivencia de una enfermedad crénica.

VIVENCIA DEL DIAGNOSTICO
Ellos no saben bien como se llama la enfermedad de su hija, solo menciona que

se llama artritis, pero la mencionan como “esa enfermedad™. La M. Menciona lo
mal que se sintié cuando le dijeron que tenia su hija AlJ, aunque eilla no
menciona, que tenga mayor conocimiento de la enfermedad. ( Solo en este
momento de la entrevista donde la madre se observa un poco triste y abandona
la actitud de indiferencia y ligereza que mantuvo durante toda la entrevista).

“M. No pus me senti mal no, de que mija tuviera esa enferrnedad

P. Nosotros no estamos enfermos, yo y ella no estamos enfermos

Pus yo lo sentia mucho por mi nina, que..me duele mucho que tenga esa
enfermedad, tan chiquita; no se Dios quiso que mi nifia esté enferma no”

(M-P.468:475)
EXPLICACION DE LA ENFERMEDAD

Ellos se explican la enfermedad en forma diferente; por un parte la madre lo
atribuye a la falte de cuidados por parte de ella durante el embarazo, tales como
mala alimentacién, cargar cosas pesadas. El padre no sabe pero lo menciona
como si fuera contagiosa o busca entre sus familiares alguna relacién.

“P.Pus quien sabe de donde haiga agarrado esa enfermedad”
P. No pus mi mama y todos de alla no estan asi, y pus aqui quien sabe
M. No pus de mi familia tampoco” (P:481:494)

COMPRENSION DE LA ENFERMEDAD
Ellos mencionan que la enfermedad ahi esta y no hay mucho que hacer, sino

apoyar y ayudar a Jenny.
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“P.Pus yo pienso, no se que dia estaba yo pensando: cuando sea grande
mija que hara, asf con su enferrmedad, yo mismo, yo mismo pensé dije, no
pus ni modo tendré que seguir asi, asi no se puede hacer nada,
tendremos que ayudaria pus, pus no hay otra

M. Pus yo también

P. Pus es nuestra hija, donde /a vamos a dejar

M. Una hija sea como sea la tenemos que ayudar” (P. M. 648:681)

ESPERANZA
Ellos viven la enfermedad de forma muy positiva, confiando aparentemente en le

discurso médico
“Pus yo pienso que bien no, va a estar todo bien si, si pus como ustedes
dicen, que le van a controlar que no le duelan los huesos pus yo digo que

esta bien.” (M:541:548)

ESCUELA
En este punto se agrupan todos los aspectos relacionados con la escuela. Ellos

no mencionan problemas relacionados con este punto.Sdlo ven en la
continuacion de los estudios por parte de Jenny una via para su independencia
en especial por la enfermedad que tiene. La madre sélo se plantea la opciéon
hasta la secundaria, pero el padre desea que continué.

MIGRACION
Este cédigo describe los movimientos que realizaron los padres desde sus

comunidades hacia el ambiente urbano y su regreso a la comunidad del padre y
como lo vivi6 la familia.

El describe su movimiento a los 14 afios hacia la ciudad de México, sin saber
espafiol para buscar oportunidades de trabajo, ha desempefiado mdltiples
actividades laborales entre ella musico de un grupo. Aunque cuando menciona
porque se regresoé la segunda ocasién fue porque no le gustaban las labores del
campo. Cuando se explora es aspecto de su lengua materna, es el confuso, no
reconoce el nahualt como lengua materna, aunque insistiendole ya reconoce su
origen linguistico, este mismo patrén se repite con la musica autoctona de su
regién (huapango), ya que el prefiere las cumbias y otros ritmos. Menciona que
no habla con su esposa en nahualt a pesar de que los dos o hablan porque les

da pena y ademas que
“Es quien sabe se oye malo hablar asi, como que no” (P. 287:70)

“P. Es que luego le gente, estas platicando asi, como que pasan y se te
queda viendo y viendo no. Es corno, llega, asi digamos, unos gringos que
llegan aqui, he oido que estan platicando aqui en la reforma, y Quien sabe
que cosas estan diciendo y no.... y también nosotros nos quedamos

Mm.... que serg?" (P. 152:313)
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Ella se trasladé de su lugar de origen, con mayor facilidad ya que es bilingbe, a
trabajar en una casa como empleada del servicio; donde conocid a su marido.
Tampoco habla con su hijos en nahualt ya que le da pena, reconoce que los
nifios aprendieron un poco cuando estuvieron 3 afios en el pueblo de su marido.
Estos 3 afios de vivir en el Huatla, afecté el tratamiento de Jenny, ya que lo
abandond y ademas la lejania no les permitia hacer las visitas médicas
correspondientes y la falta de recursos econdmicos. Una cufiada le ofrecio
ayudaria con Jenny y la trajo de regreso a la Ciudad de México, pero en vez de
asistir a 1a consulta médica, |a traté con terapia naturista. En una visita a la
ciudad con todos sus hijos, decidieron no volver a la comunidad, porque no les
gustaba y ademads ella no tenia trabajo o el pago era muy escaso.

RELIGION
Se definen como creyentes pero no practicantes y esto no ha cambiado por la

enfermedad de su hija.
MEDICINA COMPLEMENTARIA/ALTERNATIVA

Niegan el haber usado cualquier tipo de terapia complementaria o alternativa.
Aunque si hubo un uso de la misma, al inicio de la enfermedad con la sobadora
y la tia materna con el uso de terapia naturista.

Ante la insistencia en este punto, ella intentd mencionar algo que sucedio en ia
comunidad pero el intervino y menciond lo siguiente...

“Si pus nosotros creernos mucho en Dios y tenemo fe en Dios y pnimero
tenemos mucha fe en Dios y asi como Usted en doctores, son los
primeros, son los primeros pues y ya. Creemos en Dios y asi como usted
doctora, pero asf creemos pero asi en otras cosas no (P. 524:540)

RELACIONES FAMILIARES

Ella se encarga de cuidar a la familia, aunque su trabajo como empleada
domestica es medio tiempo, en lo que van sus hijos a la escuela. Ellos se
describen como una familia que se extrafna entre ellos y donde el padre juega
mucho con sus hijos. Aunque el menciona que los domingos. qQue son los unicos
dias que descansa, prefiere estar sélo en la casa.

TRATAMIENTO

El tratamiento es Jenny la que se responsabiliza de tomario, sino lo quiere tomar
sus padres no le insisten. Se turnan para llevarta al hospital @ que reciba la

terapia fisica, al igual que para la consulta.
Ellos no saben como se llama el tratamiento que recibe su hija.




DESCRIPCION DE LA ENTREVISTADE N

A continuacién se describe la narrativa que sale de la entrevista realizada a N.,
madre de A. de 5 afos con diagndstico de AlJ poliarticular, ella es veterinaria de
profesiéon pero trabaja como asesora para una compania en temas de calidad y
tiene 36 anos. Ella relata su vivencia ante la enfermedad crénica de su hija. El
obtener esta entrevista no fue facil debido a ilas muchas cancelaciones y poco
interes de N. a colaborar en el estudio. Finaimente, cuando se concertd la cita, al
inicio la actitud de N. fue muy poco colaboradora y después sorpresivamente
comenzé a hablar de algo insospechado por mi qQue era su manera de afrontar la
enfermedad de su hija y de vivir la vida.

N. ¥ A. Viven en una casa localizada en la colonia San Jerénimo, en condominio,
con vigilancia permanente. La casa es de dos plantas, en la parte inferior se
localizan la sala, el comedor, la cocina y un jardin exterior y uno interior; en la
parte superior estan la 4 recamaras. En ella viven N., su esposo que es un
ingeniero civil y sus dos hijos: A. De 5 afios y J. de 7 aios. La entrevista se
realizé en la cocina. A. Asiste a una escuela privada y siempre se han atendido
en el medio privado de asistencia de salud.

En esta entrevista se identificaron 42 codigos, que se consolidaron en 8 familias
de codigos. Los cuales se describiran a continuacion:

MEDICINA COMPLEMENTARIA
Definido por el uso de manera simultanea de medicina alopata, homeopata y

medicina china (rei-ki, acupuntura). Para N. la busqueda de otro tipo de
medicinas, inicié antes del diagndstico de ARJ de su hija y lo describe asi:

“yo lleve a A. por busquedas altemativas de mejoramos la salud y que se
enfermaran menos de catarros y demas. Junto con eso fue cuando se le
diagnostico a A. anitritis reumatoide.” (N:23-285)

Esta busqueda de otro tipo de medicinas se debe a la poca ayuda que le
brindaba este tipo de medicina y a la crisis que ella percibe de la
conceptualizaciéon de los médicos alépatas ante la enfermedad:

“..la homeopatia yo la lleve porque verdaderamente habia visto que la
homeopatia ayuda mas que la alopatia.. Yo sinceramente, creo que los
medicos estan perdiendo sentido de unidad del cuerpo mente y espiritu y
se van por lo fisico y se olvidan del resto” (N:17-20)

N. relata que ella ha cambiado ante otras alternativas de tratamiento, ya que lo
contrasta con su formacidn académica en un area cientifica como la veterinaria.

“...yo era la mas anti-homeopata. Yo era asi de la ciencia por la ciencia y
solo la ciencia..no. Es muy chistoso verme a lo largo de los afios como

uno cambia™ (N:120-28)




Para N. la combinacion de diferentes formas de medicina, le ofrecen varias
alternativas para ella como persona, como madre que tiene que vivir con la
enfermedad de su hija, por ejemplo la meditacion le ofrece:

“Es como la consciencia, la consciencia del ser, que es a lo uno debe
aspirar, a que estés 24 horas consciente de tu ser. Si estas consciente

de tu ser dificilmente puedes lastimarte
a ti o lastimar a los demas” (N:395-397)

Ella vive esta combinacion en forma aislada con su hija, ya que no lo comparte
con su médico, ni con su pareja. Con relacién a no compartirlo con el médico
tratante de su hija dice:
“porque si el se negaba, si el me decia no, ibamos a tener un severo
problema y yo le iba a decir si. Osea, tu solucién alopatica a mi no me

convence eso de que dale vele subiendo la dosis, sile duele ponia en
reposo. No eso no es vida para un nifio. Entonces, fbamos a tener un

severo problema” (N:486-89)
Y el compartirio con el esposo tampoco lo ptantea como una posibilidad:

“no para nada. Huy no para nada. No. (risas) es un acuerdo matrimonial
en el cual yo hago todas estas cosas y a el no lo meto para nada” (N:357-
s8)

La utilidad de combinar terapias, ella lo observa en la mejoria de su hija

“...estoy convencida y de eso estoy convencida que A. no esta tan bien
por el medicamento como por las otras cosas”™ (N:160-82)

ESPIRITUALIDAD
Espiritualidad se puede definir como todos los elementos profundos del ser que
le ayudan a manejar el diagnastico, la cronicidad, el tratamiento y el entorno en

su vida.
A N. y a su hija, esta espiritualidad le ha permitido un forma de enfrentar la

enfermedad como un apredizaje mutuo

“..que hay que enfrentarla, que hay que resolveria y en la medida en la
que yo aprenda como madre y A. aprenda como paciente, vamos a salir
adelante pero este enfoque es el que me ha dado el rei-ki” (N:118-20)

ESPERANZA
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Esperanza, es un concepto que va ligado a la posibilidad que se plantea la
entrevistada de que su hija se cure, utilizando varios recursos explicativos y de

tratamiento.

“Tu enfoque debe de ser se va a curar y se me iran presentando cosas
en el camino que me facilitaran la curacién y que yo tendré que hacer
para facilitar la curacién. Por eso yo no he dejado de que tome medicina
alopéatica como tampoco me he negado a la homeopatia.."(N:408-11)

Esta posibilidad de cura es parte de esa busqueda y combinaciones de
diferentes acciones por parte de N. para encontrar ese desenlace deseado de ia

resolucién de la enfermedad.

“A mi lo que me interesa es que A. se cure. Que mas me da,

osea si A. dentro de no se 10 afios que yo pueda ver con tranquilidad y
alguien me dice de lo que tu hiciste que fue, yo hice todo esto y tu tendras
que encontrar su propio camino, porque tampoco va a funcionar. Yo creo
que no hay una regla."(N:416-19)

“Ahora este hombre me decian que para la artritis reurnatoide tienen
setenta sententa posibles que tampoco saben bien si curan o no curan
pero que desde luego mejoran no... entonces bueno pues como
comprenderas entre dos cosas que quien sabe sila van a mejorar o no o
setenta pos las probabilidades son mucho mayores”™ (N:527-35)

PEREGRINAJE

Definido por la busqueda de un diagndstico que los padres sientan que es el
adecuado, aunque sea muy doloroso como es una enfermedad crénica.

N. vivio este peregrinaje en forma corta, por un lado la aparicion de los sintomas
de ARJ coincidieron con un tratamiento homeopatico que su hija estaba

recibiendo por otra enfermedad

“Estaba llorona porque padecia mucho pero fue una cita una cita antes
de que le diagnosticaran y justo fue cuando se le exacerbo todo después,
el homeopata me dijo que eso es parte de lo que produce la homeopatia,
una exacerbacién de los sintomas y que a partir de allf empieza como el
proceso de curacién entonces que a lo mejor esto de que A. se hubiera
puesto tan mal habia sido parte de del medicamento homeopatico yo no
lo se a ciencia cierta.. Pero a partir de ahi pos yo ya empece a..llevaria y
con diagnostico de artntis reumatoide no...” (N:23-34)

Aunque fue corto su peregrinaje en el tiempo, si lo describe como angustiante

“El proceso angustiosos de no saber que tiene , cuando llegan y me dicen
es tal cosa es como un descanso, ya se lo que es , no es lo mismo que te




digan, no es que son las plantillas, no es que la cadera, es que tal cosas.
no sabes, osea, realmente no saben que tienen eso si realmente provoca
inseguridad y angustia y una vez que te dicen que tiene adelante. Bueno
en rmi caso, en mi caso, hay que aceptar que yo trala un proceso de
busqueda y de encuentro con mi ser y con el ser, entonces eso te da otra
visién del asunto.” (N:506-12)

“pero la incertidumbre mata”.(N:515)
AFRONTAMIENTO

Esta codigo se conceptualiza como la forma en que los pacientes aceptan su
enfermedad y las acciones que realizan para convivir con ella.

N. menciona que la forrma en que ella vivid el diagndstico de su hija de una
enfermedad croénica, fue natural a diferencia de su esposo que lo niega.

Ella describe esta aceptacion parcial de la enfermedad y con su conocimiento
meédico de ia enfermedad que puede curarse.

“... cuando me dijo que hay una tercera parte de nifios que le desaparece
y en ese momento me dije, en ese tercio esta mi hija. A. lo va a sufrir para
aprender y se acabo. Nunca mas lo va a volver a padecer pero eso es
como una certeza interior. Yo no pase un proceso consciente, osea que
yo te pueda decir y yo después pase un duelo” (N:368-73)

Esta aceptacion de la enfermedad elia la atribuye a la ayuda que le ofrece a ella
el rei-ki

“Esto te ayuda en el momento en el qu tu vives tu aqul y ahora y aceptas
lo que esta aqui y ahora y no estas sobre el pasado o estas en el
futuro”(N:403-4)

Describe el afrontamiento de su esposo como de negacién ante la enfermedad,
y lo explica porque A. Esta bien y eso hace que é{ lo perciba como curada
aunque ante el menor dolor de A. El se hace consciente de 1a posibilidad de la
enfermedad.

“..lo que si el piensa es que esta curada, entonces ante la posibilidad del
dolor se le cae el teatrito este de que esta curada™ (N:445-7)

VIVENCIA DEL DIAGNOSTICO
Este codigo se define por la forma en que los padres viven el momento en que
saben como se llama ia enfermedad y su cronicidad.

“liberarte_de la resolucién” (N:435)




ESCUELA
Este cddigo describe las desenvolvimiento de los padres y la nifia ante una

institucion como la escuela con una enfermedad crénica.
N. manifiesta que no ha tenido dificultad su hija en la escuela, donde estan
informados y que se respete las limitaciones fisica en la clase de deportes.

CALIDAD DE VIDA
N. hace mencion de la frase calidad de vida, que se da mejor en la sociedad
china que en la nuestra. Lamentablemente no explore mas este tema con ella,

salioé de manera espontanea.
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTAAF Y MC

La narracién que describen F y MC, corresponde a lo que ellos padecieron como
padres de un paciente con Artritis Idiopatica de la Infancia sistémica. F tiene 33
afnos y MC 31 afios. El es “albanil” estudi® hasta la preparatoria completa y ella
es ama de casa y completd la secundaria. Tienen dos hijos, una nifia mayor de
10 afios y F de 5 afnos, el cual tiene padece All sistémica.

Fernando hijo viven en un departamento que forma parte de una vecindad, el
cual consta de 1 recamara, sala, cocina, 1 bafio. Localizado en una colonia
popular.Utilizan el servicio médico privado.

Al escuchar la narracion, se identifican 66 cddigos, que se agruparon en varias

familias de c6digos( en orden de importancia)
PEREGRINAJE:

PEREGRINAJE DIAGNOSTICO:
Se puede definir como: esa buisqueda de un diagndstico que satisfaga a los

padres pero que implica que se tenga que recorrer un camino lleno de
incertidumbres, sufrimiento, desgaste familiar y econémico; donde {as paradas
estan determinadas por los multiples {ugares meédicos y alternativos para
encontrar primero un diagndstico qQue aunque terrible es un descanso a tanto
sufrimiento.

Esta es una familia de cédigo muy importante en esta narracion, ya que es F
padre quién acufa este término para describir lo que padecieron hasta saber el
diagndstico de su hijo. Ellos describen el inicio de este peregrinaje con una
exactitud temporal (26 de enero) cuando su hijo tenia 4 anos de edad.

Las primeras manifestaciones de la enfermedad MC las atribuyd a un
traumatismo.

PRIMERA PARADA DEL PEREGRINAJE:
Ante un sintoma evidente como la inflamacidn del tobillo, MC decide consultar

con el pediatra, el cual realiza el diagndstico de un esguince, para lo cual le
prescribe una férula por 8 dias. No mejora a los 8 dias que le retiran la férula e
inicia con fiebre y aumento de volumen abdominal.

SEGUNDA PARADA DEL. PEREGRINAJE
Por lo cual deciden consultar al médico de {a familia, el cual interna a Fernando y

diagndstica una infeccién permaneciendo 8 dias internado

“ Le hicieron una serie de estudios, en un estudio salié positivo a una
prueba que se llama proteus OX19. Lo trataron para esa supuesta
infeccioén. Eh incluso lo tuvimos ahf 8 dias porque el medico nos decia,
que era mas rapido. (F:51-54)
“...estuvimos 8 dias en esa clinica, de ahi no hemos tenido resultados, la
verdad” (F:82)
Los sintomas fueron empeorando, ya que ademas de las fiebres altas, ellos
notaron un color amarillento en la piel del nifio y pérdida de peso y cabello.




TERCERA PARADA DEL PEREGRINAJE
Regresan nuevamente con el médico porque seguia igual. Y describen esta

parada como sigue:
“Fue un peregrinar con el y con los medicos. Por todos lados. No
le encontraban en realidad lo que tenia . Algunos visitamos muchos
medicos mas..."” (F:85-7)

CUARTA PARADA DEL PEREGRINAJE
Deciden acudir a una infectéloga en el medio privado de un hospital de
renombre, quién se fija por primera vez en el aumento de volumen de las
articulaciones, inicia un tratamiento para enfermedad de origen infeccioso. Los
padres observan una mejoria transitoria y lo toman como un descanso de este

camino, ya percibian que se movia mejor...

“Y a veces algun medicamento ya se...levantaba y caminaba un
ratito y nos daba gusto . y bueno por ahf va..” (F:103-4)

pero nuevamente recae ya ahora mas grave, Fernando no puede

levantarse de la cama
“...definitivamente ya no se pudo mover osea. Lo teniamos no mas

acostado. Al levartario eran unos gritos tremendo, porque ..por el

dolor de todo el cuerpo.” (F:105-T)
En esta parada la doctora que los atiende les da como posibles diagnésticos
lupus o artritis reumatoide juvenil, para lo cual los remite con otro médico en un

hospital pediatrico de una instituciéon pudblica.
QUINTA PARADA DEL PEREGRINAJE

En esta institucion les niegan el servicio médico ya que su hijo no tenia nada a
pesar que tenia fiebres de 40 y 41 Oc a lo cual su padre dice:

*Pero la calentura no me dice nada (médico).
Bueno a usted no pero a mi si. Osea es mi hijo.” (F:126-27)

La justificaciéon que dan los médicos para no dar la atenci6on, a parte de no tomar
en cuenta la sintomatologia es.

“Porque otros nifios nos necesitan mas que el.” (MC:132)
Consiguen que los reciban en este hospital después de que intercediera por
ellos la doctora que los remitié a esa institucion. Lo revisan y le prescriben

aspirina, lo cual es percibido por los padres como una subestimacion a al
enfermedad pero los mas dificil para ellos es...

“iPero como aspirinas;. jComo aspirina;. Bueno vamonos

W)
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de aqul, la verdad. Yo creo que eso es uno de los puntos
importantes que si deberian de ver todos los hospitales en general.
Digo, porque uno con la angustia. Uno desconoce totalmente la
medicina, uno no es medico. Y pues no lo orientan ni tantito y
pues..."” (F:141-43)

“..Y otra vez a sequir peregrinando” (F:157)
SEXTA PARADA DEL PEREGRINAJE

Visitan otro pediatra, después de 8 meses de peregrinaje, y encuentran en él
una esperanza, a pesar de que el diagnéstico que les dijo era una leucemia pero
ellos se sintieron escuchados...

“..esperanzas dentro de lo que cabe, entre comillas porque el nos
dijo que: mi hijo era probable que tuviera leucemia...” (F:170-1)

“cuando se presenta un problema de esto, todo se vale” (F:208)

Con este médico inician una terapia de tipo complementario ( no se conoce el
efecto de esta sustancia en esta enfermedad y no se sabe como la obtiene este
médico). Los padres entienden que puede ser una sustancia que no tiene efecto
pero ellos vieron resuitado y hasta la fecha la siguen combinando con el
tratamiento alopatico (aspirinas)

“Nosotros empezamos a atender a F. Con ese tratamiento. Factor
de transferencia. Fue un mito nos enganabamos a lo mejor pero
nosotros vefamos que el nifio se levantaba. Y digo: creo que si..."

(F:184-8)

A los 15 dias de iniciar el tratamiento notan mejoria en la sintomatologia de su
hijo, ven que el se levanta y tiene ganas de ir a la escuela, pero esto no duré
mucho ya que inicié nuevamente con la fiebre y a partir de ahi ellos notaron que
el tratamiento no esta funcionando. Pero a pesar de esto, aumentaron el namero
de visitas con este médico para que le aumentara la dosis, de tal manera que

iban diario. Sin mejoria.
SEPTIMA PARADA DEL PEREGRINAJE

Deciden buscar ayuda con un especialista, basados en el diagndstico de
leucemia que les habia dicho al pediatra que tanta confianza le tenian. Ellos no
dudaron un momento del diagndstico y tenfan la esperanza que con la terapia
instaurada mejoraria. Al no ver mejoria, les recomiendan ir con un oncéiogo
pediatra. Ellos describen lo que sintieron que cuando le dijeron que su hijo tenia

leucemia...
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“Ya nos desmoronabamos™ (MC:2859)
El oncologo descarté el diagnéstico de leucemia pero ellos sintieron...

“ Con mas alivio pero no del todo porque...” ( FA:272)
“ No le hallabamos solucién por completo™ (MC:273)

En este momento de la narracion el padre se desmorona y comienza a llorar,
ante todo lo que ha vivido. Y continua el peregrinaje...

OCTAVA PARADA DEL PEREGRINAJE

Por recomendacion de los oncologos, se van con reumatologo de adultos que
los remite con el reumatologo-pediatra, el cual establece el diagnéstico definitivo
de Artritis Idipatica del infancia sistemica después de 20 meses de peregrinaje.
Este peregrinaje llega aqui a su fin, pero inica un peregrinaje terapéutico.

PEREGRINAJE TERAPEUTICO
PRIMERA PARADA

A F. Le inician el tratamiento habitua! para este diagndstico pero tiene una
reaccion adversa al medicamento (hepatitis), lo cual genera un nuevo
internamiento y recaida de la enfermedad.

SEGUNDA PARADA
Se le solicita interconsulta con el infectologo-pediatra, porque presenta una

nueva recaida (viceromegalias y fiebre) quién decide internario para estudios y
concluyen que fue una nueva recalda de la enfermedad de base (All sistemica).
Le instauran un medicamento costoso y nuevo con el cual se ha mantenido

hasta la fecha.

AFRONTAMIENTO
Se refiere a la forma en que ambos padres se tratan de explicar la enfermedad,

y las decisiones que toman para restablecer la salud de su hijo ante un

diagndstico de una enfermedad crénica.
F describe esta forma de enfrentar la enfermedad con valentia, apegandose a

las indicaciones médicas.

“Tratamos de ser valiente y de que el sea un poco mas valiente. Si, todo
esto ha permitido que el tenga pues una mejor una condicién de vida,
aunque tenga ese problema.” (F:773-8)

Para MC. ella menciona que trata de cuidario en especial en su alimentacién
para este bien.

Ambos coinciden en que ...
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“... yo creo que estamos aprendiendo a vivir con esto. Cuando uno
no sabe nada, uno no lo va negando pero no lo acepta. No lo niega pero

no lo acepta."(F:381-83)

Mencionan la esperanza de cura, de acuerdo a la informacién que le han
proporcionado los médicos del curso de esta enfermedad.

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

Este codigo se refiere a que tanto los padres y los mismos pacientes conocen, o
indagan a cerca de ia enfermedad que tienen, el como se la explican.

F. y MC. Se han preocupado por entender la enfermedad de su hijo, pero io

desconocen...

“MC: No, no sabemos exactamente.
FA: El porque no se sabe.” (Fy MC:548-552)

RED DE APOYO

Se refiere a todo a las personas que ayudaron a F y MC, de cualquier forma
(moral, econdmicamente ect) en las enfermedades de su hijo.

Describen que el mayor apoyo lo han recibido de los familiares de ambos. Los
abuelos que viven muy de ellos, les han brindado apoyo afectuoso en especial a
F. Hijo y los hermanos de F. Son un apoyo en lo econémico y como facilitadores
para cubrir los aspectos de transportacién, busqueda de ayuda médica y no

médica.
SUFRIMIENTO
MC describe su sufrimiento ocultandoselo a su hijo, intenta ser una madre que
no tiene un hijo enfermo delante de él. Pero cuando llega la noche, ella
comparte este sufrimiento con su esposo...
“Y nosotros con el nos comportamos como siempre (llora ahora).
No hay lagrimas,no hay nada, nada (llora y dice esto en un tono de
voz mas alto)Nada. Y a veces que si no aguantamos. Ya sea que
me salgo yo o se sale el y nada. Ya que los nifios se durmieron y
nos ponemos a platicar, que vamos a hacer y todo.” (MC:731-40)

F. describe un gran sufrimiento, que es mas intenso, cuando su hijo lo cuestiona
acerca de su enfermedad. Para F. Es muy doloroso contestarle y su respuesta
va encaminada a un estilo de afrontamiento...

“Yo creo que nadie nos a ayudar. Solamente tu y yo vamos a ganar
la batalla.” (F:722)

F. cuando asocia la enfermedad de su hijo, comao ia falta de mobilidad




“Ver a un hijo asi sin movimiento, osea, Es morirse para uno”.(F:810)

FAMILIA
F y MC, sus padres son originarios de los Estados de Puebla, Jalisco y

Michoacan. Ellos nacieron aqui y siempre han vivido en el DF. Todos sus
familiares viven en los alrededores de su casa. F hijo, es un nifo querido por
toda la familia. Tiene una hermana mayor de 10 afios que tiende a sobre-
protejerio por su enfermedad, pero sus padres evitan esta situacion, tratando de
no tener diferencias en el trato entre ellos. La hermana no sabe mucho de la
enfermedad de su hermano, al igual que el que ya sus padres no les gusta

hablar de este tema con ellos.

ESCUELA
F. hijo, es un nifio que va al jardin de nifos, el cual tuvo que interrumpir por la

enfermedad. Desde hace 6 meses esta bien y este afio ingresa a la primaria. Su
madre lo describe como un nifio inteligente y con buen desempefio escolar.

MEDICINA ALTERNATIVA/COMPLEMENTARIA
En este codigo se describen aquellas acciones no-medicas que se utilizan en
forma alterna, o anterior al tratamiento médico o como complementarias a las

medidas aldpaticas.

F. y MC desde el inicio de la enfermedad de su hijo utilizaron de manera
complementaria al tratamiento médico, medidas de diferentes tipos. Al inicio lo
ltevaron con una curandera, por recomendacion de su suegra

“A nosotros nos comentaron de una sefiora, Que supuestamente ol

Nifio, tuviera un espanto pero de huesos. Bueno a lo mejor si porque el
problema que tiene es de los huesos, de que se inflama, pues mi suegra
decia: pues si vamos a llevario a ver que

pasa. Y ya fuimos a ver a la sefiora y nos dijo que si, lo curo. Ella lo trono
todo.Que me deje decirle que a partir de ahi, empezo a cambiar un
poquito de color... Como que le dio vida.

FA: Es que todo coincide no, porque ...comenzamos con el tratamiento

del dr..."(MC y F: 596-814)
Después fueron a que le dieran una “limpia”, ellos comentan que siempre
estaban ellos presentes y que nunca permitieron que se le diera ningun tipo de
bebidas.

“ No, de tomar nada. Nunca le hemos dado, otra cosa que no sea
medicamento. Pero que entonces todo coincide. Cuando uno tiene
problemas, nosotros hemos recurrido a todo.” (FA:638-45)




Hasta la fecha combinan el tratamiento aldpatico (el cual describen como
puntuales en las tomas de los medicamentos, e incluso el nifo menciona con
correccion nombres y frecuencia de los medicamentos que toma) y el
tratamiento con un sustancia (Factor de transferencia) que es aplicado por un
meédico pero que no se conoce dentro de la literatura médica como un
tratamiento. Para ellos este ultimo saben que puede que no tenga mucha
utilidad, pero siente que fue lo primero que observaron que mejoro a su hijo,
ademas de las atenciones que este médico ha tenido con ellos. Lo describe que
ios ayuda con la esperanza. Estos dos formas de atencién entraron en conflicto,
ya que el medico no-convencional les menciond que uno de los medicamentos
que le estaban prescribiendo el reumatologo-pediatra no era adecuado para los
nifios. Por parte del reumatologo-pediatra solo comento que el desconocia la
sustancia que se le estaba aplicando, los padres lo justificaron ante él que ellos
percibian mejoria. El conflicto el padre lo menciona asi...

“E1 Dr.X ( no convencional) no esta de acuerdo con el meticorten. No que
el meticorten, que es cortisol y que eso no se le debe dar a los nifios.
Entonces yo digo son nesgos diferentes de lo que opinan Dr. Y
(convencional)y el.” (FA:411-15)

RELIGION
Consideran catolicos, pero no muy religiosos y siente que no se ha modificado

esta actitud por la enfermedad. Donde mencionan que si les ha ayudado son las
mandas y en especial a un santo, situacién que ademas a su hijo le gusta asistir
y siente mejoria cuando la realizan.
“Fuimos a una manda, a Tlapeca, Puebla a ver al nino doctorcito, un
santo que nos refirieron. Y a partir de fuimos, este afio volvimos a ir. Ya
)

que vemos mejoria y todo.” (F:643-8

* [F hijo]Jse emociona mucho, estd muy contento y este tiene mas
movilidad que otras ocasiones y por eso: si yo ahorita lo llevo malito, llega
a alla y ya no le duele nada.” (MC:660-667)

CALIDAD DE VIDA )
“Sabemos que esta una enferrnedad hasta cierto punto degenerativa,

verdad. Al hablar de mejor calidad de vida, entendemos y pretendemos
que a futuro pues el no tenga las menores consecuericias posibles de
esta enfermedad. Y por eso somos constantes y

MC: Y estamos pendiente del .

FA: Del tratamiento

MC: Si.de su medicina y que no se le pase ni un minuto mas ni un minuto
menos. Todo como nos dicen.

FA: Tenga la mejor movilidad posible, Ia verdad. Eso es lo que nosotros
entendemos como calidad de vida para el".(F y MC:791-800)




“Asi es, desde le momento en que les impide tener movimientos, desde
ese rmomento les afecto socialmente...porque no hace mas que estar
sentado o estar recostado. Y no puede salir a la escuela, no puede salir a

Jjugar. Son cosas muy duras.
Ver a un hijo asi sin movimiento, osea, Es morirse para uno”. (FA:808-

870)
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DESCRIPCION DE LA ENTREVISTA REALIZADA A S

Esta narraciéon corresponde a la entrevista realizada a S, madre de L, tiene 29
afios, trabaja tiempo parcial en el mercado como despachadora y el resto del
tiempo al cuidado de la casa. Ella estudié hasta el segundo ano de la
secundaria. Ella refiere que se caso muy joven al igual que su marido . Parece
tranquila y muy preocupada por la superacion de sus hijas.

L tiene diagndstico de AlJ pauciarticular , tiene poca limitaciones y en apariencia
solo se le nota levemente dificultad para caminar. Socorro se mostré muy
cooperadora y gustosa de hablar, creo que le fue agradable la entrevista.

En el analisis se identificaron 47 cédigos agrupados en 12 familias de cédigos,

que se describirdn a continuacion.

PEREGRINAJE

Este codigo se refiere a la reconstruccidn de la vivencia del proceso de saber el
diagndstico de su hija.

PRIMERA PARADA DEL PEREGRINAJE

Socorro menciona que la observacion de la dificultad para caminar que notaba
en su hija, ia hizo preguntarse que le pasaba, inicialmente pensé que habia sido
un golpe, consuité primero con un meédico, posteriormente al no ver mejoria, la
llevé con un “huesera” para que la sobara peor no tuvo mejoria en las tres
ocasiones que la llevé. Y  ella seguia preguntandose porque su hija continuaba

caminando de esta manera

“...pero yo decia, pero por qué, si ya la vio el doctor mi hija sigue
caminando igual, se cansa rapido de caminar, luego de la escuela
para venir decia bueno pero por qué~ (8: 43-80)

SEGUNDA PARADA DEL PEREGRINAJE

Continuo la busqueda, consulté un ortopedista en un Hospital infantit de atencién
publica, el cual ella describe la atencion deficiente, ya que no la revisé y le
prescribié uno zapatos ortopédicos, que le costaron mucho dinero y que L no
usa por que no le gustan. Ella observé leve mejoria en lo ella describe como * se
le salieron los huesos™ pero aun asi ella no veia mejoria. El diagnéstico que le
dio el ortopedista fue pie plano pero esto no le convencié a Socorro del todo, ya
que no le explicaba todo lo que ella observaba en su hija.

TERCERA PARADA DEL PEREGRINAJE
Después ella observd que ademas de los pies, se les inflamaron las mufilecas y
esto dificultaba el movimiento, por lo que ella comenzé a preocuparse mas, ya

e
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que hablan pasado 6 meses desde comenzod con los primeros sintomas. Una
comparfiera de la escuela de L les recomendd el Hospital S. En este hospital la
revisé un ortopedista inicialmente quién no encontré nada pero la remitid con el
reumatdlogo pediatra, el cual hizo el diagndstico de AlJ y desde entonces se
atiende en la misma institucion.

CRONICIDAD

Esta familia de cédigos describe todos las fases del proceso de la vivencia de la
cronicidad, que va desde el momento en que le dan el diagndéstico, como se
explican la enfermedad, los mecanismos de afrontamiento, hasta la aceptacion
de la cronicidad y los cambios que produce esto en el futuro y las decisiones que

toman relacionadas con esto.
VIVENCIA DEL DIAGNOSTICO

S. describe la experiencia del diagnostico de su hija, de manera sorpresiva y con
incredulidad...

“...es algo asf tan increible de creer. Yo cuando me casé no podia tener

hijos, (no se entiende). Yo no podia dar crédito, Pensando bueno, por
qué, ya después reacciona uno y ya a la siguiente cita, ya pensé por qué
doctor o sea, por qué a mija, o sea, da vueltas en la cabeza de uno por

qué ella le pasé esto” ($:20-29)

“..ahi ya, o sea, uno se siente mal de repente, yo quedé como asi
traumada, dije ay Dios mio por qué no, por qué mija no cémo va ser, mija,
pero pues como dice el doctor, es de nacimiento~ (S:232-4)

Y menciona que fue la misma reaccién que observé en su marido, cuando le
comunico la noticia, aunque el la acompafia a las citas no pueden pasar los dos
a consulta con su hija por reglas del hospital.

“Pues también asl, o sea como que de golpe cuando le djje” (8:179-80)

EXPLICACION DE LA ENFERMEDAD .
S. piensa que el problema de su hija fue porque ella no se cuido durante el
embarazo y esto lo fundamenta también con la informacién que le dio el médico.

“...yo si pienso que esta muy chica mija, para esa enfernmedad que le dio,
nNo y o sea, a veces uno piensa por qué, no, tal vez yo no me cuidé en mi
embarazo, porque segun dice el Dr. que desde entonces esta mal, o sea
yo no me cuidé, y a veces siente uno que debi haberme cuidado mas

desde mi embarazo” (S$:32-36)




AFRONTAMIENTO
S. a enfrentado la enfermedad de su hija, con valor y ella piensa que esta fuerza

viene de su madre y ella se lo esta trasmitiendo a su hija para que enfrente la
enfermedad.

“..pero uno como madres les tiene que dar ese valor a sus hijos para que
salgan adelante, pero que sentird, pero traera uno lo que quiera pero
aquf (seriala el pecho), eh .. principalmente uno como madre le digo le
debe uno dar mucho valor a los hijos, empezando por uno salir adelante,
porque empezando por uno, no les infunde ese valor que luchen.”

(S:241-8)
Esta misma forma de estrategia de afrontamiento la utiliza para vencer la
discapacidad

“...le digo tu puedes, yo luego le digo, tu puedes hija, hacer las
cosas estas enferma, estas mala pero esa enferrnedad no te va a impedir

hacer tus cosas.” (8:291-294)

S. y su esposo, apoyan a L. Para que realice todas las actividades fisicas que
pueda, tales como patinar, correr pero les restringen algunos juegos con
pelotas, ya que ellos observan que ella tiene poca dificultad para realizar estas

actividades.

COMPRENSION DE LA CRONICIDAD

Ella narra que ha comprendido que esta enfermedad es de por vida y lo que
puede ayudar a enfrentar esto es al unién familiar, el apoyo que ellos puedan
dare a L., al igual que su hermanas. Esta aceptacién de la cronicidad ha hecho

que ella fomente en sus otras hijas el apoyo entre ellas y sobre todo a L. Cuando
ellos lleguen a faltar.

“...pues yo senti asi, bueno dijje, cémo mi hija este, de una enfermedad
que la va a traer de por vida, no, o sea, su futuro que va ser de mija, en
todo caso si yo llegara a faltar, se queda asl, yo tengo que pensar en el
futuro, pero pues por eso le digo, o sea, yo le estoy ensefiando a tratar de
ensenar a mis hijas que o sea, deben ver, o sea, estan chiquitas, pero yo
les he hecho ver o sea, son hermmanas, son familia, se tienen que ver en
las buenas y en las malas y tienen que enseriar, o sea, todavia no
comprenden pero les debo enseriar, desde pequerias que se tienen que
ver como lo que son, familia. = (8:64-72)
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Este cédigo no salio en esta entrevistas, ya que S. ha aceptado la cronicidad de
ia enfermedad de su hija. Probablemente la esperanza venga de la fuerza que

ella menciona para afrontar la realidad.

ESCUELA

Para S. |la escuela es muy importante, ya que la experiencia del abandono
escolar ella lo describe como arrepentimiento y ella no quiere esto para sus
hijas.

L. no tiene problemas de rendimiento por ausentismo o algo relacionado con ia
enfermedad, Socorro cree que los maestros no son buenos y esto hace que todo
el grupo no tenga buen rendimiento. Eilla cree que lo que afectd la escuela fue
cuando L. Uso los zapatos ortopedicos ya que los percibia como feos y le
causaba problemas de imagen, mas en esta edad.

También ella cree que L. A veces tiene problema en la escuela porque es muy
timida y ella le ha mencionado este aspecto a los profesores.

RELACION MEDICO-PACIENTE
Este no salié como un cédigo importante en la narracion, pero Socorro tuvo

algunas experiencias no agradables en especial con el ortopedista que vio a su
hija inicialmente.

TRATAMIENTO
Socorro menciona que L. Es responsabile de su tratamiento, que ella solo le

recuerda, pero por indicacion médica ella le fomenta que sea responsable del
tratamiento.

En relacién a la fisioterapia, decidieron que fueran entrenados ellos y L. Para
realizar los ejercicios en casa, ya que la transportacion y el tiempo de espera

dificultaba la asistencia a las citas.

ESPIRITUALIDAD/RELIGION
Se considera catdlica al igual que toda su familia. Aunque cree que ella se

refugia en la religion y en especial los rezos a los *santitos™ mas por influencia de

su mama.
~...yo si por parte de mi mama siento que si, o sea, en eso
tenemos, o sea, como quien dice una esperanza, no se, tal vez,
porque nos ha ensefiado mi mama no, o sea, a ser creyentes, este,
hacia los santitos nosotros, que se puede uno a veces uno refugiar
de sus penas y dolores en ellos, cada quien tiene su forma de
expresar” (§:311-36)

FUTURO
Para Socorro el futuro de su hija es muy importante, los aspectos que eila

destaca son la expectativa que su hija forme una familia.
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“...yo me preocupo por el futuro , porque, o sea, yo le digo al doctor que
va a pasar, no puede hacer una vida normal?, que va a casar, y dice el
que si, pero o sea, luego yo digo, bueno, pero, pues, cuando se embaraza
uno de mujer como se descalcifica uno mucho, o sea, también me pongo
a pensar, o sea, me pongo a pensar de elfla, o sea, en los riesgo que va a
tener, o sea el dia que llegue a tener sus bebés, como va a reaccionar su
cuerpo, o sea, también como madre” (S:72-80)

RED DE APOYO

Este cédigo comprende todos los mecanismos de ayuda que recibe S. para
atender la enfermedad de su hija; implica apoyo del padre, familiares en
diferentes grados, amigos ect. Y de diferentes tipos de ayuda, siempre que ella

lo perciba asi.

S. narra que su principal ayuda proveniene de su esposo, el se preocupa por el
bienestar de su hija, asiste a las consultas a pesar que no lo dejan entrar a la
misma, y pregunta como va. Aunque ella reconoce que la mayor carga de
cuidado la tiene ella por el trabajo de! marido. Su madre también la apoya en el
sentido espiritual, motivandola en la religion y en ayuda econémica ya que viven
en ia misma casa. Una de sus hermanas la ayuda con el cuidado de L. Pero la
otra que ademas vive con ellos y tiene un hijo con una enfermedad
cardiovascular crénica no tiene mayor apoyo y no comparte la misma vivencia
de la cronicidad.

“...porque elia lo que tiene que es muy hurarfia, o sea, tiene su caracter, o
sea, yo también tengo mi caricter fuerte, pero, o sea, yo lo se controlar
mas, o sea, yo se en que momento es necesario y en que momento no, y
ella es muy ammebatada, muy, muy hurafia no ha tenido la suficiente, o por
ejemplo ella no se acerca, yo, o sea, veo al nifio y mira

primeramente Dios tu nifio se va a componer, o sea, ella no es de las que
se acercan..” (8$:359-68)

CONCEPTO FEMENINO

Este codigo define un tema constante durante toda la narracién de Socorro, y
refleja su preocupacion por la condicion de la mujer, su experiencia como mujer
y las expectativas en relacién a su hija.

“.yo si les inculco a ellas, yo siles he dicho, no se, o sea ahora si las
mujeres podemos salir adelante, y podemos ver lo que quieran hacer, en
lo que yo pueda y tu papa te varmos a ayudar y a apoyar si tu quieres ser,
si tu quieres ser rmaestra, si hija, si tu quieres con mucho gusto te
apoyamos y lo que tu quieras y los estudios que tu quieras, te vamos a
apoyar, lo que nosotros puedamos te vamos a apoyar a las otras igual,
las vamos a apoyar. No por ser mujeres no las dejaban hacer esto y lo
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otro, no, ahora ya hay de todo /e digo, ahora hay de todo, le digo,, no te
puedo detener, y eso yo le digo, las mujeres

han destacado mucho, le digo, mucho y las mujeres va a ser mas le digo,
no solo barrer, trapear, le digo, no eso era antes le digo, antes, y nada
mas eso era lo que ensefiaban y también mi papa, o sea, con mis
hermanas los mayores igual que cuando ya estuvieron casados igual ,
igual, les decia ustedes no tienen necesidad, el no mas daba la
oportunidad hasta la primaria a las mayores, lo importante era lavar,
planchar, cocinar..., o uno para el era lo esencial de una mujer, le digo, ya
no , le digo esos tiempos pasaron, le digo, a nosotros mi mama, y mis
hermanas mayores que si quisieron estudiar, mi papa no

les dio el apoyo cuando vivia, le digo, y a nosotros que si nos dieron no lo
supimos aprovechar, le digo, Ia verdad, que este, como te arrepientes le
digo, no saber aprovechar las cosas en su momento la verdad si, le digo,
si se da uno, si se arrepiente, le digo, ahora ya ni llorar es bueno, le digo
ya nada mas le digo, ustedes que le echen ganas. “ (S: 408:425)

El trabajo de manera tardia en la vida de Socorro ha sido rhuy importante, con
una forma distinta de ver su condiciéon de mujer en esta sociedad.

“..si tiene apenas como medio arno, se puede decir, mi primer trabajo en
la vida, o sea, porque mi mama , o sea, es de las del tiempo, no que la
mujer, este no, a la mujer, o sea, no sabe mas que planchar, cocer, hacer
de comer, o sea, todas las cosas de la casa, pero el trabajo no, porque yo
esta vez que entré a trabajar y eso le digo, con mi cufiado o sea, y sabe
que estas ahi a uno cuantos metritos nada mas, no le parecié, o sea, se
molesto, o sea, y mi esposo hasta eso que es muy comprensible, la
verdad, mi esposo es muy comprensible, mi mama se molesté y hizo que
mis hermanas se molestaran, una de ellas que porque, segun yo... que
necesidad tenia de meterme a trabajar y de descuidar un poco a las
nifias, o sea, y mi mama: no es que la obligacién de tu esposo, es este
mantenerte. Pues si mama, pero también si yo tengo la, oportunidad de
hecharie la mano y salir mas rapido adelante, y si el me ests dando la
oportunidad de saber lo que es a veces ganarse, a veces un centavo, yo
cuando ahora, que la primera vez que me pagd mi cufiado: | ah sij Le
digo, a mi esposo, senti bien bonito, o sea, le digo, como nunca lo habla

hecho, le digo.” (8:118-35)

TESIS Con
FALLA DE CRIGEN

2

AV

)

.
>



FAMILIOGRAMA

o



$3peregrinee (1-2} |

i .2y
$¥medico generat (0.2)

$Ehuesera (02}

¥ ralta cuidado-embarazo {8-1} |

Y ortopediate2 (0-2)

.. $Yortopediste (8.-2) !

€Y cronicided {0-8) LE;,

Lruturo (1.2~ .

Describe come ve elia el fturo de su
hia y lo que eds tiene que hacer para
este futurg.

¥ condicion femenins {0-1} |

L sceptacion (9:2) ¢

v
¥ incrodulidad (8-2)

——

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN




ANEXO 3
EVALUACION DE SENSATEZ DEL INSTRUMENTO.Child Health

Questionnarie (CHQ)
1.-DESCRIPCION :

Es el primer instrumento genérico para medir estado de salud en nifios y
adolescentes entre 5 anos y 18 afio. Originalmente fue disefiado para ser
respondido por los padres o tutores de los nifios, pero puede ser contestado
también por nifos mayores de 12 afos.
Esta integrado por 50 preguntas con escalas especificas tipo Likert,
respuestas discretas y calificacién continua, que conforman 15 conceptos de
salud que conforman 9 dominios : )
«< Salud global: Esta formado por una pregunta que evalua la percepcién
de salud del nifo por parte del padre de manera muy general, que va
desde mala saiud global (20 puntos), hasta excelente (100 puntos).
<+ Actividad fisica: Tiene 6 preguntas donde se evaiua la limitacion para

realizar actividades como jugar, caminar, levantarse, agacharse. Se
califica desde 20 como muy limitado a 100 no limitado.
< Actividades cotidianas: Esta conformado por 2 componentes:
o Emocional: Evalua las limitaciones por problemas de
comportamiento en la actividad por tipo, cantidad y realizacién de

tareas.
o Fisicos: Evalua las limitaciones por problemas fisicos en la
actividad por tipo, cantidad y realizacion de tareas.
Consta de 3 preguntas cada uno y se miden en forma independiente, desde
20 muy limitado hasta 100 no limitado.
< Dolor: Tiene dos preguntas, una evalua frecuencia y la otra intensidad
del dolor. Se obtiene una sola calificacién de 100 nunca tiene dolor en
ningn momento y O dolor intenso diario o casi diario.
< Comportamiento: Tiene dos componentes, uno mide 1a frecuencia de
conductas (llorar, discutir, robar, mentir) y la otra el comportamiento
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comparativo con otros nifios. Se califica de 25 puntos ( muy frecuente) y
100 (nunca).

Bienestar: Son 5 preguntas que miden la frecuencia de bienestar desde
1a perspectiva de salud mental (estados de animo). Se califica desde 20
(todo el tiempo) hasta 100 (nunca).

Autoestima: Tiene 6 preguntas que miden satisfaccién en diferentes
esferas (fisica, relaciones familiares y amistosas, visién corporal y
general). La caracteristica de muy contento se califica con 100 y muy
descontento con 20.

Percepcién general de salud: Consta de 5 frases que describen
situaciones relacionadas con la salud en general, donde se seleccionan
la veracidad de las mismas; y una pregunta que mide cambio en la salud
en el uitimo afio, ésta ultima se califica de O (mucho peor que hace un
ano), hasta 5 (mucho mejor que hace un afRo).

Familia: Consta de 4 subdominios y 14 preguntas:

o Impacto emocional de la enfermedad en los padres: Evalaa
frecuencia del impacto de la salud fisica, bienestar emocional y
capacidad de concentracion del nifio.

o Impacto en la disponibilidad del tiempo de los padres que
consume la enfermedad. Se califican de 20 (ninguna) a 100
{(mucha)

o Limitacion en las actividades familiares debido a la enfermedad
del nifio

o Cohesion familiar: Mide la capacidad para tener buenas
relaciones familiares, consta de una pregunta que califica de 20
malas relaciones y 100 excelentes relaciones.

os subdominios conforman los dos calificaciones globales:
Calificacién fisica: Se califica en forma continua de 0 (peor
funcionamiento) a 100 (mejor funcionamiento)

Callificacion psicolégica: Se califica en forma continua de 0 (peor
bienestar) a 100 (mejor bienestar)
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2.- ANALISIS DE SENSIBILIDAD(Feinstein):

2.1 PROPOSITO Y ESTRUCTURA:
El instrumento CHQ describe un estado de salud y mide el constructo
denominado Calidad de Vida Relacionada a Salud (CVRS). la cual se define
como los aspectos fisicos, emocionales y sociales de la calidad de vida que
estan influidos por la enfermedad y /o tratamiento (Strand V, Russel
AS:WHOV/ILAR taskforce on quality of tife. J Rheumatol 1997;23:1630-3).
Permite ademas, evaluar cambios en el estado de salud en mediciones
repetidas, aunque esta medicion no se ha explorado muy bien.
Debido a las caracteristicas discapacitantes de la artritis idiopatica de la
infancia el medir CVRS es importante para evaluar el uso de intervenciones
médicas en términos de prevencién, tratamiento y rehabilitacion.
Existen pocos instrumentos que midan este constructo en poblacién pediatrica,
como se mencionod en la introduccion, el CHQ es el primero que se desarroild
para esta medicidn y ha demostrado tener buena discriminacion en diferentes
enfermedades crénicas, entre elias la enfermedades reumaticas. . En los
diferentes estudios se ha demostrado que conserva la integridad de sus
escalas en nifos y ninas, en diferentes edades, culturas, nivel educativo y
estado marital y trabajo de los padres. Se ha validado de manera concurrente
en 32 paises en nifos con All, incluyendo México.(Ruperto. Duarte)o Esto
ultimo nos presenta la ventaja de utilizar un instrumento ya validado en nuestro
medio y nos permite usar esta medicion con fines comparativos en forma
directa con otras poblaciones. Otra ventaja que ha demostrado este
instrumento es que discrimina entre los diferentes subgrupos clinicos que
conforman el diagnostico de All.
Este instrumento genérico fue disefado en 1996 basados en la defincion de
salud de la OMS propuesta en 1948, donde la salud se define
multidimensionaimente y en la aproximacion tedrica de cuestionarios centrados
en la familia (el nombre original del instrumento fue family-centered child health
questionarrie, CHQ-PFS50). Tiene dos versiones una para padres y otra para
ninos mayores de 12 anos. En este trabajo se esta analizando la version para

padres con ninos mayores de S anos.
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2.2CLARIDAD DEL FORMATO
La simplicidad no es un atributo de este instrumento, ya que la forma de
calificar las escalas de salida es compleja y se realiza con un programa
computacional que realiza los calculos automaticamente. Cada concepto de
salud se califica de acuerdo a la siguiente férmula: la calificacion actual (suma
de las respuestas de las preguntas dividido entre el nimero de preguntas
contestadas) menos la calificacién mas baja posible dividido entre el rango
posible de calificaciones; la escala se transforma en un rango de 0 a 100,
donde la mas alta calificacion indica mejor estado. Para obtener las dos
calificaciones globales fisica y psicoldgica, se realiza el calcuio en dos etapas,
la primera es una estandarizacion Z de los 10 dominios que conforman estas
escalas y luego se computan las calificaciones agrupadas multiplicandotla por la
estandarizacion Z y luego se aplica otra forrnula similar a la utilizada para
calificacién de cada concepto para obtener las dos puntuacion finales.
(Ruperto..)
Como se puede apreciar en el apartado de la descripcidon del instrumento, el
CHQ consta de multiples variables aunque su calificacion final se reduce a dos
escalas globales con interpretacién sencilla. Pero si comparamos este
instrumento con otros que miden el mismo constructo como es el EuroQol 5D
el cual tiene pocas variables, facilidad de interpretacion y multiples aplicaciones
(Badia X, Roset M, Montserrat S, Herdmna M, Segura A. La version espafnola
del EuroQol: descripcion y aplicaciones. Medicina clinica 1999:112 supl 1.
Debido a la complejidad del constructo se justificaria el que careciera de
oligovariabilidad.
Por todas las caracteristicas antes descritas de muitiplicidad de variables y la
forma compleja de calificarse también este instrumentc es poco transparente.
Una de las caracteristicas de este instrumento es que es congruente con la
definicion CVRS en (a cual esta basado, por o tanto tiene coherencia

(“connotacién biolégica®”).

2.3REPLICABILIDAD
E1 CHAQ tiene instrucciones claras en forma general, pero existen preguntas que

tienen dificultad de comprensién sobre todo en aquellos pacientes con baja
escolaridad. Este es una percepcion personal aistada, ya que en los estudios
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publicados en la literatura con este instrumento no se ha evaluado |a dificultad
que ha generado el instrumento a los padres. Sélo en la validacion transcuitural
se reporta el 80% de comprension a las preguntas traducidas (Duarte--) pero
considero que deberia preguntarse de manera directa a los padres.

El instrumento es autoaplicable y si los padres necesitan asistencia, se les
aclara la pregunta pero se tiene mucho cuidado en no sugerirles la respuesta.

2.4CONFORMIDAD DE LAS ESCALAS DE SALIDA
Las escalas de salida son mutuamente excluyentes y comprende las garma de
respuestas de los padres. El instrumento permite discriminar los sujetos sanos
de los enfermos y de los pacientes con All los diferentes subgrupos ciinicos. La
medicién al cambio en la misma persona con este instrumento no se han

explorado mucho.

2.5VALIDEZ DE APARIENCIA
Hay poco intercambio personal ya que el cuestionario es autoaplicado. El CHQ
contiene los dominios suficientes para medir el constructo CVRS. Cada uno de
estos dominios presenta congruencia con la definicién del atributo que miden.
No se ha reportado falla en la colaboracién de los pacientes para contestar el

instrumento.

2.6 VALIDEZ DE CONTENIDO
El CHQ fue construido basando en ia definicion de Salud de la OMS (1948) y
su validacion transcultural se basé en la definicion de CVRS (ver parrafos
anteriores) propuesta por la OMS y la ILAR (International League Against
Rheumatism) en 1997, de acuerdo a esto contemplan todos los atributos de
ias definiciones a través de los 15 conceptos de salud-que mide el instrumento.
No se observan omisiones o inclusiones inapropiadas.
En este instrumento los dominios de mayor peso son los que miden capacidad
fisica y psicoldgica y el social, ya que este Gltimo solo evalua atributos
familiares y relaciones con los amigos (dos preguntas) y poco la dinamica
escolar, parece un dominio integrado en las preguntas pero no en las

calificaciones.
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Existe mucha informacion retacionada con la medicion de CVRS desde
diferentes aproximaciones médicas y no meédicas, esto se puede apreciar en el
namero de publicaciones de este tema (20000 publicaciones hasta la fecha)

aunque sd6lo el 13% de estas corresponde a la medicién en nifos.

2.7FACILIDAD DE USO
El instrumento es facil de usar pero consume mucho tiempo para ser

contestado (alrededor de 40 minutos) . La calificacion del instrumento es
compleja y requiere de un programa para realizarla de manera mas sencilla y

répida .

3. ANALISIS ESTADISTICOS DE LOS ATRIBUTOS PSICOMETRICOS

3.1DESCRIPCION DE LOS RESULTADOS
Se presentan los resultados de la aplicacion del instrumento CHQ en 20 padres
de nifios (10 nifios y 10 niflas) con diagnostico de All, de la consulta de
reumatoiogia pediatrica de dos centros hospitalarios. (Hospitalt General de
México de la Secretaria de Salud y Hospital Shrinners de México), el 80% de
los que respondieron fueron la madres de los nifios. Las edades de los nifios
variaron de § a 15 afios (media de 11.15 + 3.6 arfios), con un tiempo de
evolucién de 59.2 +38.meses y una edad de inicio de la enfermedad de 6.6+
3.7anos . La descripcion de los resultados de la aplicacién del CHQ por los

conceptos de salud, se pueden observar en la tablal.

3.2 DESCRIPCION DE LOS ATRIBUTOS PSICOMETRICOS
3.2.1 CONSISTENCIA

Para medir la consistencia interna del instrumento se utilizé el coeficiente de
alfa de Cronbach de todos los items, obteniéndose un puntaje de 0.7608. EIl
cual se considera bueno y concuerda con o reportado en el estudio de
validacién en México e Italia (0.7).
La consistencia prueba-reprueba, se realizo a las 4 semanas promedio de la
primera medicion y con el mismo instrumento sin modificaciones, obteniéndose
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un coeficiente de correlacion intraclase de 0.84, clasificandose como excelente
reproducibilidad de acuerdo a los siguientes parametros: < 0.4 que indica pobre
consistencia, 20.4< 0.75 indica regular a buena consistencia = 0.75 indica

excelente consistencia.(Ruperto).

3.2.2 VALIDEZ DE CONSTRUCTO
Debido a que no existe un estandar de oro para comparar los resultados y
realizar un validez de criterio , se realizé una validez del constructo CVRS a
través de los diferentes dominios que componen el instrumento CHQ y que
reflejan este constructo y e! supuesto tedrico a partir del cual se diselio.
Para la validez discriminante se realizd un andlisis descriptivo de las
puntuaciones por dominio en cada uno de (os subgrupos clinicos, en le
subgrupo de Poliartritis seropositiva se encontraron en general ios puntajes
mas bajo en la mayoria de los dominios siendo mas marcado en la calificacién
fisica y psicoldgica reportandose lo siguiente: indice fisico =27.6 + 11.6. indice
psicologico =44.8 + 4.9, correspondiendo con el patrén clinico. ya Que esto
pacientes cursan con mayor limitacién fisica. En los pacientes con entesisitis
relacionada a artritis se presenta un mejor estado de salud: indice fisico
=46.3+2.5; indice psicolégico =45.8+0.4), en los cuales la limitacion fisica es
menor, se presenta en forma mas tardia y afecta a articulaciones sacro-iliacas.
Para vevaluar ia validez discriminante (desde otra perspectiva) como validez
convergente, se realizé una matriz de correlacion y andlisis de componentes
principales.
E£n la matriz de correlacidn se observa que los signos cofresponden con la
direccion de las escalas, las correlaciones mas altas y con significancia
estadistica se presentaron en son los sugientes dominios: salud global,
actividad fisica, actividades cotidiana emocional y fisica, cambio en salud, y
con el escala general fisica. Ademas, también se observan correlaciones altas
entre los dominios psicologicos como son: salud mental, bienestar mental,
autoestima y comportamiento.
Entre los aspectos psicoldgicos y fisicos existen correlaciones bajas excepto

para autoestima y actividades cotidianas fisicas.
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Las correlaciones mas bajas son las correspondientes a los aspectos
familiares. Pareceria que los aspectos familiares no tuvieran relacion con la
enfermedad, pero otra razén seria que la forma de medicion no fue la mas

adecuada.

Estas correlaciones corresponden con lo reportado en la validacién en México

del instrumento.

El analisis de componentes principales corrobora lo observado en la matriz de
correlacion incluyendo todas las variables se observé 6 componentes con
valores Eigenvalue mayor de 1 que explicaban el 83.33% de la varianza. Estos
6 componente corresponde a los conceptos de salud: salud global, actividad
fisica, limitacion en las actividades cotidianas fisica u emocional, dolor y
comportamiento. Cuando se realizé nuevamente este andlisis eliminando las
variables que en la matriz tenian las correlaciones mas bajas (todas los
dominios relacionados a las relaciones familiares), quedaron 2 componentes
mayor de 1 y que explicaban la varianza en un 69%, que fueron salud global y
capacidad fisica, Al parecer, el constructo de calidad de vida que mas explica
el estado de salud es la medicion de salud global.

La validez externa se valoré con una matriz de correlaciéon con las escalas
general fisica y psicolégica con los indices de actividad articular, juicio clinico
para bienestar general del paciente y los indices de capacidad funcional de un
instrumento especifico que mide capacidad fisica en pacientes con Atl
(Childhood health assessment questionnaire CHAQ. Validado en México),

encontrando correlaciones bajas y sin significancia estadistica.

CONCLUSIONES:
El instrumento CHQ presenta buena consistencia intema y excelente

consistencia prueba-reprueba. Tiene validez de apariencia, contenido y
constructo. Mide adecuadamente los aspectos limitacién fisica, en menor
maedida el aspecto psicolégico y muy bajo el aspecto socio-familiar.




Meéxico, D. F., 14 de octubre de 2002.

ASUNTO: Notificacion.

DR. LUIS FELIPE ABREU HERNANDEZ
Coordinador del Programa
Presente.

Por medio de la presente notifico a Usted que la tesis titulada “CALIDAD DE VIDA EN
NINOS CON ARTRITIS IDIOPATICA Y SU RELACION CON LOS ASPECTOS
CULTURALES", realizada por la alumna ingris Pelaez Ballestas bajo mi tutoria, reune la
originalidad y calidad suficiente para ser sometida a consideracién del jurado de

examen de grado.

En espera de su amable dictamen, quedo de usted.

Atentamente

Dr. Rub#n Burgos Vargas
Direccidn de Investigacion
Hospital General de México
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