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Resumen

El presente estudio es una aproximacion al fendbmeno del dolor neuropatico en
personas con lesion medular, cuyos objetivos son analizar las experiencias de
afrontamiento, para identificar el perfil de la persona, sus vivencias y
alternativas en el manejo del dolor. Dicho estudio se realiz6 a través de
investigacion cualitativa de caracter fenomenologico. Los datos se adquirieron
a través del disefio de una guia de entrevista semiestructurada, con preguntas
clave, se aplicé a seis personas que padecian de dolor neuropatico asociado a
una lesibn medular. Del analisis de datos surgieron tres categorias: las
vivencias en Lesion Medular (LM) y Dolor Neuropéatico (DN), emociones que
emergen en la crisis de dolor y aprendizaje y estrategias de afrontamiento. Las
vivencias en LM y DN permitié identificar como le cambia la vida al individuo, el
antes y el después de la LM y del DN, como el dolor limita las actividades de la
vida diaria (AVD) y la alteracion de la dindmica familiar. Mientras que se
identificaron las emociones que surgen antes, durante y después de la crisis,
esto se percibe como negativo, mientras que de manera positiva emerge el
aprendizaje con las diversas busquedas de tratamientos alternativos y aprender
a vivir con el dolor. Por lo que se considera que el DN afade discapacidad a la
ya experimentada por la LM, siendo un factor propicio de alteracion del estado
emocional que conduce a la persona que lo padece a realizar diversas

estrategias para poder convivir con el dolor de manera permanente.

Palabras clave: Experiencias, afrontamiento, dolor neuropéatico, lesion medular,

vivencias, emociones, aprendizaje.



Abstract

The present study is an approach to the phenomenon of neuropathic pain in
persons with spinal cord injury, which aims to analyze the experiences of
coping, to identify the profile of the person, their experiences and alternative
pain management. The study was conducted through qualitative
phenomenological research. The data were acquired through the design of a
semi-structured interview guide with key questions to six people suffering from
neuropathic pain associated with spinal cord injury was applied. Data analysis
three categories emerged: the experiences in Spinal Cord Injury (SCI) and
Neuropathic Pain (NP), emotions that emerge in the crisis of pain and learning
and coping strategies. The experiences in SCI and NP allowed to identify how
life-changing the individual before and after the SCI and NP, how pain limits
activities of daily living (ADL) and the disruption of family dynamics. While
emotions that arise before, during and after the crisis is identified , this is
perceived as negative, while positively learning emerges with the searches for
alternative treatments and learn to live with the pain. It is considered that the NP
disability adds to the already experienced by the SCI being an enabling factor of
altered emotional state that leads to the person suffering from it to perform

various strategies to live with the pain permanently.

Keywords: Experience, coping, neuropathic pain, spinal cord injury,

experiences, emotions, learning
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Introduccion

El dolor ha existido desde tiempos ancestrales, se menciona en la Biblia,
cuando Eva ingiere un fruto del arbol del conocimiento, del bien y del mal en
seguida Dios le menciona: “Multiplicaré los dolores de tus embarazos; con dolor
daras a luz tus hijos...” * el cual se hace referencia como el primer dolor del

hombre, por haber pecado.

En la actualidad el dolor neuropatico (DN) es una complicacion frecuente en
personas con lesion medular (LM), la proporcion de personas con DN oscila
entre el 41 y 81%.2 El dolor puede tener una influencia negativa sobre el estado
de animo y en la capacidad para realizar actividades cognitivas, sociales,
recreativas y laborales. El dolor es un concepto abstracto, que se refiere a una
sensacion personal y privada de dafio, y mas que una sensacion se trata de
una experiencia emocional desagradable, que queda mejor definida como el

conocimiento de un estado de necesidad.

El estudio y conocimiento del DN en personas con LM es de gran interés para
los profesionales de Enfermeria, ya que permite conocer al ser humano desde
una perspectiva integral, incluyendo los valores, creencias y percepciones.
Ampliar este conocimiento admite realizar intervenciones enfermeras

centradas en las caracteristicas particulares de las personas.



CAPITULO 1

Problema de investigacion

El DN es un problema que se encuentra con bastante frecuencia en los
portadores de LM, genera un gran impacto personal y social, pues la persona
con su familia modifican la forma de vida, la posibilidad de subsistencia, la
actividad productiva, incorporado a su papel en la sociedad,** es una de las

complicaciones que mas efecto deletéreo tiene sobre la calidad de vida.

La prevalencia del DN en personas con LM no se conoce a nivel mundial,
algunos resultados publicados sefialan un rango que oscila entre el 41 al
82%°°"8° de ellos, del 21% al 39%° se quejan de dolor intenso, entre 6 a 10

en Escala Visual Analoga (EVA).*

En México no hay reporte de la prevalencia del dolor neuropético en LM ya que

solo se registra la patologia que lo genera y no la complicacion.

El DN es de importancia en cuanto al sufrimiento del que lo padece, el impacto
de ello en la familia, el alto costo en la utilizacién de recursos sanitarios para el

Sistema Nacional de Salud y el desgaste de la familia. °***

El enorme gasto del dolor cronico en Espafia, cifrado en 16.000 millones de
euros al afio,*?en Chile alcanza a casi un millén de délares durante el 2006,*%en
México el IMSS gasta entre 33 mil y 44 mil pesos anuales en medicamentos

para cada paciente que es atendido por DN.*

El costo directo por tratamiento médico, pago de licencias y pensiones de
discapacidad y costo indirecto, por pérdida de ingresos por concepto de

2
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iImpuestos y baja productividad, entre otros; afecta a los trabajadores, a sus
familias, a los empleadores y a la sociedad en general*>*®

Referente al manejo del DN la literatura se centra en aspectos farmacoldgicos,
17.1819.20 da rehabilitacion,**** psicolégicos *°, pero hasta el momento no se
ha encontrado evidencia documental de la experiencia del que padece el DN
como referencia para desarrollar propuestas al respecto de modelos de apoyo
especificos y desde la Optica de quien lo vive diariamente. Sin embargo, existe
una propuesta desde la perspectiva de los profesionales de la salud de cémo

n24

tratar al “paciente con DN”“"y particularmente intramuros.

Durante el ejercicio profesional, se ha observado que las personas con LM ante
una crisis de dolor neuropético tienen un alto impacto que conduce al
desequilibrio del patron del suefio, alteracion del estado emocional, negatividad
para realizar actividades de la vida diaria e incluso de acciones o conductas

que atentan contra su propia vida, entre otras.

Por otro lado, se ha documentado que el acompafiamiento, la conversacion
constante, la escucha, el togue suave de la piel, entre otras acciones, le
significan “alivio” transitorio del dolor, 2* pero poco se conoce de la experiencia

en el manejo del DN por parte de la persona que lo vive.

Los resultados encontrados en relacion con el inadecuado manejo del dolor
pudieran explicar el uso de terapias alternativas para el manejo del dolor .Se
encontré que algunas personas utilizaban la herbolaria y la automedicacion.?

Esto pudiera deberse también a que la mayoria de los pacientes tenian



indicado s6lo un analgésico para el manejo del dolor, lo cual no es suficiente

para disminuir la intensidad del dolor que presenta este tipo de personas.®
Por lo expuesto anteriormente surge la siguiente incognita.

¢, Cudl es la experiencia en el afrontamiento del dolor neuropatico en personas

con lesién medular?



CAPITULO 2
Justificacion
Estudiar el fenomeno del DN en personas con LM es importante en nuestro
pais porque no se conoce la prevalencia exacta, sin embargo, algunos
resultados publicados sugieren, que entre 4 y 8 personas de cada 10 con LM

padecen DN y de ellos de 2 a 3 reportan dolor intenso.

Por otro lado es importante recuperar desde la perspectiva de quien padece LM
la experiencia del dolor como una constante de vida e incluso podria decirse de
un nuevo estilo de vida en el cual se desarrollara; tenerlo presente ofreceréa al
profesional del cuidado oportunidad de distinguir procesos, elementos y

circunstancias que contextuan al dolor.

En otro sentido, el DN es persistente en la vida de la persona con LM, el hogar
y la familia seran consistentes en donde tendran que resolverse o atenderse
situaciones diversas para su paliacion. La familia y el cuidado intramuros es
decir en el hogar, hoy por hoy son cada vez mas relevantes en tanto que los
costos institucionales, los medicamentos, el pago de rehabilitadores, etc.,
merman significativamente los recursos econdmicos en un periodo
relativamente corto, en donde la familia asume casi el total de la atencion de

aguel que vive con LMy DN.

Al realizar este estudio obtendremos informacion en relacion con la vivencia de
la persona con dolor neuropatico y su afrontamiento de esta situacion en el
hogar. Los hallazgos del estudio pueden ser Utiles para desarrollar estrategias

de autocuidado en las personas con DN, permitiendo desarrollar estrategias
5



que mejoren las habilidades, conocimientos y actitudes de la disciplina de

enfermeria con los resultados de este estudio.

Propdsito

Se pretende identificar algunos referentes que permitan planificar
intervenciones de enfermeria en rehabilitacion de las personas que padecen

DN asociado a LM para su manejo intra y extra hospitalario.

Objetivo General

Comprender la experiencia en el afrontamiento del dolor neuropatico en

personas con lesion medular.

Objetivos Especificos

e |dentificar el perfil de la persona que padece dolor neuropéatico.

e Describir la vivencia de personas que padecen dolor neuropético por

lesion medular.

e Describir las alternativas en el manejo del DN que emplean las personas

con lesién medular.



CAPITULO 3

Marco Referencial

La discapacidad ocasionada por una lesion de la médula espinal, representa un
problema de salud publica?’ ya que compromete disfuncién multiorganica entre

las cuales destaca el dolor neuropatico.

La lesibn medular es la alteracion que sufre la médula espinal, las raices
nerviosas, sus cubiertas meningeas y la columna vertebral por la accién de un
agente causal que conduce a la pérdida de algunas funciones. Puede ser
aguda o crénica, es multifactorial, multisistémica ya que afecta al individuo que
la padece biopsicosocialmente, se caracteriza principalmente por alteraciones
de sensibilidad, fuerza muscular, movilidad, y una de sus secuelas es el dolor

neuropético.?*?°

La incidencia mundial de la LM traumatica es de aproximadamente 20 casos
por cada 1000.000 de habitantes al afio (aproximadamente 1000 personas al
afio)*, y tumores, sindrome de Brown Sequard entre otras causas representan

aproximadamente un 25% del total. 332

En Europa, con 300 000 000 de habitantes, ocurren 10 000 lesiones medulares
(LM) en un afo. La incidencia registrada de la lesion medular espinal en
paises desarrollados alcanza cifras de 906 x millon de habitantes, alrededor de
200 000 casos existentes y 4 x 100 000 en Japdn; mientras que en paises del
tercer mundo oscila entre 1 a 1.5 x 100 000 habitantes. La incidencia de

lesion medular en Irlanda es de 13.1 por millén de habitantes.** En



el Reino Unido aproximadamente 25 000 personas sufren en la actualidad una
lesion de la médula espinal, con una incidencia estimada de entre 750 y 1 000
casos cada afio; mientras que 15 000 personas sufren una lesibn medular no
traumatica.>**® En Canada entre Enero 1997 y  junio 2001; la
incidencia anual fue 42,4 por millon de personas entre 15 a 64 afios

de edad y 51.4 por millén para aquellos de 65 afios y mas.>®

En EE.UU se producen entre 2.5y 5.9 casos nuevos.>’ %%

En México no existen informes exactos de la incidencia y la prevalencia de la
lesion medular, sin embargo, se estima que hay una incidencia de 18.1 x millén
de habitantes cada afio, que sucede mas en hombres que en mujeres, en edad
productiva, es decir, entre los 16 y 35 afios de edad. Por lo tanto, el gasto para
la familia, para el sector salud y para el pais es muy alto.*° Se reporté en 1998
que la relacién hombre-mujer es de 6 a 1.** No se tienen datos exactos

epidemiolégicos de LM en el DF.

El accidente automovilistico ocupé el primer lugar seguido de la caida de altura
pero muy cerca la herida por arma de fuego, aun cuando estos resultados son

similares a otros reportados en México. ***4*

La LM es uno de los problemas que mayor impacto personal y social produce,
pues la persona, y su familia modifican la forma de vida, la posibilidad de

subsistencia, la actividad productiva y su papel en la sociedad*>*°

Las complicaciones mas importantes que presenta una persona que padece

LM son las Ulceras por presién, la espasticidad, la disreflexia autondémica,
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trombosis venosa profunda, infecciones de vias respiratorias, la paralisis,
alteraciones de la sensibilidad, dolor neuropético cronico, vejiga, intestino y
Sexo neurogeénicos, osteoporosis, contracturas deformidades, depresion y otras

alteraciones psicoldgicas, desorientacién social econémica y cultural, etc.*’*®

El dolor neuropatico (DN) es una de las complicaciones de la LM que mas

efecto deletéreo tiene sobre la calidad de vida.

La prevalencia exacta del dolor cronico en los lesionados medulares no se
conoce. Los resultados publicados se encuentran dentro de un amplio rango
entre el 41 y el 81%*°,*°°%, El porcentaje de pacientes que se quejan de dolor
intenso, varia entre 21% y 39%. En un estudio de prevalencia de dolor
neuropético en LM realizado en Espafia se encontrd que el 54,4 % presentaban
dolor crénico y el 26,2 % lo calificaron como grave.®* En Brasil, la prevalencia
de DN en pacientes con LM oscila entre el 64 y 82%,*. En México no hay

reporte de la prevalencia del dolor neuropético en LM.

El DN esta considerado por su importancia en cuanto al sufrimiento del que lo
padece, y su responsabilidad en el terreno familiar, laboral y social, como una
epidemia silenciosa. EIl dolor puede tener una influencia negativa sobre el
estado de animo y en la capacidad para realizar actividades cognitivas,

sociales, recreativas y laborales®?

El DN ocasiona una considerable utilizacion de recursos sanitarios con un

costo sustancial para el Sistema Nacional de Salud.*



Las emociones negativas en el ser humano son esenciales para facilitar un
comportamiento adaptativo de sobrevivencia, donde es importante reconocer
que limitan y fijan el repertorio cognitivo y conductual, solucionan problemas de
supervivencia inmediata y propician pensamientos que reducen el rango de
respuesta y que cuando son intensos afectan la calidad de vida de las

personas.””

La presencia de dolor en multiples enfermedades se considera, y es aceptado,
como un sufrimiento innecesario, indtil, que en mdultiples ocasiones es
responsable de un aumento de la morbilidad y fuente de trastornos psicolégicos
importantes que precisan atencion y tratamiento especializado. De ello se
deduce que hay que tratarlo y se afirma que, en la mayoria de los casos se

puede controlar eficazmente.>®

Estado del arte

La Asociacion Internacional para el Estudio y Tratamiento del Dolor (IASP)
define al dolor neuropatico como aquel dolor iniciado o causado por la lesién o

disfuncién del sistema nervioso.®’,*®

El dolor neuropético (DN) es resultado de una disfuncién (lesién o destruccion)
de los nervios periféricos, del sistema nervioso central,”® puede tomar una
variedad de formas incluyendo las parestesias (p. ej. sensaciones anormales
tales como quemarse), de disestesias (sensacion desagradable producida por
estimulos normales) y de hiperestesia (sensibilidad aumentada al estimulo). Si
esta tratado de forma inadecuada, el dolor neuropéatico se acompafia de

depresién, ansiedad y trastornos del suefio.®®%%2
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Es por ello que la evaluaciéon del dolor se ha convertido en un reto para los
profesionales de la salud, en especial para las enfermeras y enfermeros ya que
son quienes proporcionan cuidado directo y permanente; ademas, poseen la
capacidad de detectar y controlar el dolor y el sufrimiento de los pacientes,

como un principio fundamental para su valoracion-%6

Existen diversas escalas para medir el dolor, la mas utilizada es la Escala
Visual Analoga (EVA)® Asi mismo varios instrumentos para medir la Calidad de

vida®’

Una vez diagnosticado y estadificado el dolor neuropatico se procede a
implementar el plan terapéutico. El tratamiento farmacologico esta basado en
la escalera analgésica de la OMS®®, recomienda iniciar con analgésicos via
oral. En diferentes articulos de revision basados en evidencia, sugieren el uso
de antidepresivos triciclicos, anticonvulsivantes, analgésicos no esteroideos,

opioides, anestésicos locales, inyeccién epidural, bloqueadores adrenérgicos *>

50, 69, 70, 71,72, 73

Se han observado resultados favorables cuando se emplea algun programa
multidisciplinario  donde intervienen psicologo, médico rehabilitador,
fisioterapeuta, enfermera y trabajadora social, utilizando medidas alternativas
al tratamiento farmacolégico tales como, electroterapia, vibro masaje,
estiramientos musculo tendinosos, ejercicio fisico y deporte, higiene postural,
yoga, dieta, cuidado personal, técnicas de relajacion, ciclo dolor miedo,
organizacion de las actividades de la vida diaria (AVD), higiene del suefio,

sexualidad, estilo de vida entre otros. %4756
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El DN, es un problema que se encuentra con bastante frecuencia en los
portadores de LM. Muchos estudios se han enfocado a la fisiopatologia y el
tratamiento, pero aun los factores psicosociales no han sido bien analizados y

estudiados.®?

Mientras que la experiencia, denominada asi por la filosofia platonica, la cual
es distinta entre el mundo sensible y el mundo inteligible, aparece como

conocimiento de lo cambiante, el dolor es cambiante.”’

Aristoteles menciona que la experiencia es el punto de partida del
conocimiento del mundo exterior para la ciencia, y del mundo interior como
evidencia de caracter no natural como lo es el dolor, asi la experiencia que se
conforma de las vivencias internas de las personas con dolor, le constituye su

autoconocimiento.’®

Mientras que Francis Bacon afirma que la experiencia no es sélo el punto de
partida del conocimiento sino su ultimo fundamento, para Hegel la experiencia
es el modo como aparece el Ser en tanto que se da a la consciencia y se

constituye por medio de ésta. ”°

Hume menciona que los elementos basicos que forman el conocimiento
humano son las sensaciones que desencadena el dolor, pues nuestro
conocimiento comienza con la experiencia o percepcién de la realidad y

termina en la experiencia.

Esto altimo quiere decir que sélo podremos conocer aquello que se muestre en

nuestra experiencia, no lo que esté mas alla de ella.®
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Locke aceptd la posibilidad de alcanzar realidades que estan mas alla de la
experiencia, tanto las relativas al alma y Dios como las relativas a la existencia

del mundo material.

Berkeley consider6é posible el conocimiento de las substancias espirituales,

pero nego la existencia del mundo material.

René Descartes afirma que las ideas son consecuencia del influjo del mundo
exterior sobre nuestros sentidos, son las sensaciones, imagenes y conceptos,
gue pueden explicarse a partir de la experiencia perceptual que tenemos del

mundo.

Son, por lo tanto, las experiencias de la persona con dolor las que dan lugar al
conocimiento empirico, tanto las sensaciones, las vivencias, asi como los
objetos de la memoria, de la imaginacién, los del pensamiento e incluso las

emociones.?!

Las emociones estan constituidas por un conjunto de fendmenos de naturaleza
subjetiva, diferentes de lo que es el puro conocimiento, que suelen ser dificiles
de verbalizar en la persona que sufre el dolor en su propio cuerpo, y que
provocan un cambio interior que se mueve entre dos polos extremos: agrado-

desagrado, inclinacién-rechazo, aficién-repulsa.®?

El dolor es también el resultado de actividades bioldgicas y fisiologicas, tiene su
propio sistema de autorregulacién natural. Dicho sistema de modulacion
nociceptiva, a cargo fundamentalmente de sustancias como los opiaceos

enddégenos y monoaminas, como la serotonina, estd a su vez en directa
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relacion con el sustrato neuroquimico de las emociones. Por tanto, las
emociones pueden favorecer o dificultar el sistema natural de regulacién o

modulacién del dolor.®®

En culturas antiguas como los Berserker que eran guerreros Vvikingos,
combatian semidesnudos, cubiertos de pieles, en trance, poseidos por el odio,
insensibles al dolor, se cree que la resistencia e indiferencia al dolor provenian
del consumo de hongos alucindégenos (amanita muscaria), o por la ingesta de
pan de cerveza contaminados por cornezuelo de centeno, con alto contenido

de acido lisérgico (LSD).?*

Una de las dimensiones que configuran la experiencia del dolor es la
emocional. Los dos estados de animo que son mas relevantes son la ansiedad
y la depresion exacerbando el dolor crénico®®, en este caso el que sobrelleva la

persona con dafio medular.

Cabe mencionar como ejemplo, el sufrimiento de la destacada pintora
mexicana Frida Kahlo, a raiz de un accidente automovilistico acaecido en 1925,
a la edad de 18 afios, lo cual le produjo dafio en su columna vertebral y en su
pelvis, que a lo largo de su vida, le desencadenaron dolores indescriptibles, de
ahi su obra “La columna rota” (1944) que muestra una columna jonica en el
interior de su cuerpo, multifracturada, a la vez que sitia su imagen en una tierra

arida, probablemente arrasada por el sufrimiento.

La expresion de desolacion en su rostro y las lagrimas que corren por sus

mejillas reflejan el dolor neuropatico. Cada clavo en su cuerpo describe, de
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acuerdo con su tamafio, la magnitud de la dolencia; los clavos se extienden
hacia su extremidad inferior derecha. Todo lo anterior describe de manera
artistica su perspectiva del dolor sufrido, este se torné cada vez menos
tolerable, ella aument6 su dependencia a los farmacos derivados de la morfina,
presentando ademas depresion e ideacién suicida, hasta que fallecio el 13 de

Julio de 1954 con diagndstico de embolia pulmonar.®®

Del mismo modo, la practica de enfermeria, con sus cambios sociales,
cientificos y tecnoldgicos sin precedentes han aumentado la complejidad de los

cuidados en personas que afrontan el DN, asociado a LM a través de teorias.

Las teorias de enfermeria son una serie de conceptos relacionados entre si,
proporcionan una perspectiva sistematica de los fendmenos, son predictivas y
explicativas, inician con una premisa no comprobada (hipotesis) y se
consideran una teoria cuando se verifican, se sustentan, son validadas a traves

de la investigacion y proporcionan una orientacién para la investigacion.®”

El Modelo de Adaptacion de Callista Roy (1968) donde los supuestos filoséficos
gue plantea estan fundamentados en el humanismo y en la vision cristiana del
hombre.

Al aplicar el modelo de Roy fundamentado en esta perspectiva filosofica, se
debe de valorar a la persona como un todo, buscando conocer sus
experiencias anteriores, relacionadas al afrontamiento del DN sabiendo que en
su comportamiento refleja la interpretacion que hace de la situacion en un

momento determinado, lo cual sera fundamental en su proceso de adaptacion.
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Roy sostiene que la persona tiene un poder creativo y de autodeterminacién, y
gue su integracion con el ambiente resulta en adaptacion.

La enfermera forma parte del ambiente al igual que todas las condiciones y
circunstancias que rodean a la persona, por lo cual sus actitudes,
conocimientos y su capacidad de interactuar con él seran un factor decisivo en
el proceso de adaptaciéon del dolor.

Los antecedentes presentados muestran la necesidad de desarrollar
aplicaciones del Modelo de Adaptacion de Roy en experiencias de
afrontamiento del DN en personas con LM en su hogar. Con ello se pretende
contribuir al trabajo del profesional de enfermeria, para ordenar y sistematizar
su intervencion, basado en conocimientos propios de la disciplina.

Un sistema es el conjunto de las partes conectado a la funcion como un todo y
gue sigue un determinado propdésito, actuando en virtud de la interdependencia
de las partes. El nivel de adaptacién representa la condicién de los procesos de
vida descritos en tres niveles: el integrado, el compensatorio y el
comprometido.

Este modelo esta basado en la teoria de sistemas, segun la cual, los estimulos
(entradas) son los que provocan una respuesta (salidas).

El dolor como estimulo y la reaccion o afrontamiento de la persona que lo
padece en el hogar. Lo anterior lo hace a través de mecanismos de
enfrentamiento, que son el subsistema cognitivo, que se refiere a la valoracion
del juicio, la emocion, la memoria y el raciocinio, e incluye la funcion del rol, la
interdependencia y el autoconcepto del individuo, y el subsistema regulador,

gue involucra toda la parte fisioldgica del ser, que representan los efectores,
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gue son el modo psico social y fisiolégico y contribuyen al funcionamiento
holistico de la persona que padece DN asociado a LM.

Los supuestos surgidos de la teoria de sistemas y del nivel de adaptacion, se
han unido en un mismo conjunto de supuestos cientificos; los sistemas
humanos de adaptacion son complejos y multifacéticos, reaccionan ante
millones de estimulos procedentes del entorno para, asi, conseguir que la
persona con DN se adapte a su nueva vida, con su capacidad de adecuacion,
creando cambios a su alrededor.

La capacidad para la adaptacion obedece a los estimulos a que esta expuesto
y su nivel de adaptacion, que a su vez depende de tres clases de estimulos, los
focales, los cuales el individuo enfrenta de manera inmediata como lo es el
dolor; los contextuales, que son todos los estimulos presentes; y los residuales
con los que la persona se ha enfrentado en el pasado.

Roy define el metaparadigma de la enfermeria como la ciencia y la practica que
amplia la capacidad de adaptacién y mejora la transformacion del entorno. La
enfermera actlia para mejorar la interaccion entre la persona en su experiencia
de afrontamiento del DN relacionado a LM en su hogar, para fomentar la
adaptacion; siendo la persona un sistema holistico y adaptable, siendo el foco
principal de la disciplina de enfermeria, complejo, compuesto por procesos
internos unicos.

Roy considera que las personas tienen cuatro modos o métodos de adaptacion:
fisiologica, de autoconcepto, desempefio de funciones y relaciones de
interdependencia. Mientras que la salud y la enfermedad forman una dimension

inevitable y coexistente basada en toda la experiencia de la vida que tiene la
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persona que afronta el dolor para combatirlo del mejor modo posible. Siendo el
hogar el entorno de todas las condiciones, circunstancias e influencias del
desarrollo y de la conducta de la persona que padece DN. El resultado final
mas conveniente es un estado en el cual las condiciones facilitan la
consecucion de las metas personales, incluyendo supervivencia, crecimiento,
reproduccién y dominio.

Se piensa que el proceso de adaptacion es continuo, con variaciones
dependientes del ciclo vital de la enfermedad y de la persona. Vivir con una
enfermedad cronica como lo es la LM, se ha descrito como una trayectoria
incierta que requiere un ajuste y diferentes modos de respuesta en el tiempo.
Los estimulos relacionados con la LM, en contexto, la persona que padece DN,
establecen tres modos de adaptacion:

El modo fisiologico y fisico de adaptacién al DN esta relacionado con los
procesos fisicos y quimicos que participan en la funcion y en las actividades de
las personas que lo viven, la necesidad basica es la integridad fisioldgica.

El modo de adaptacion de funcién del rol se centra en el papel que tiene la
persona con LM que padece DN en la sociedad, se describe como el conjunto
de expectativas que se tienen del comportamiento de una persona hacia otra,
la necesidad basica en la que subyace la funcién de rol, es la integridad social,
como saber quién es uno mismo con respecto a los demas, para asi determinar
como actuar.

Y el modo de adaptaciéon de la interdependencia que se centra en las
relaciones cercanas de las personas con DN, ya sea como individuos o como

parte de un colectivo. Las relaciones dependientes entre si afectan al deseo y
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la capacidad de dar y recibir, como es amor, respeto, valores, educacion,
conocimientos, habilidad, responsabilidades, bienes materiales, tiempo y
talento.

Se consigue la adaptacion de la persona que afronta el DN, cuando reacciona
de modo positivo ante los cambios que se producen en su entorno. Esta
respuesta de adaptacion al DN, estimula la integridad de la persona que lo

padece, lo que lo conduce a tener buena salud.®®
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CAPITULO 4

Metodologia

La metodologia utilizada en el presente estudio para describir el fenomeno de
la experiencia de las personas, que padecen de DN asociado a LM, se
circunscribe en la investigacion cualitativa porque permite alcanzar una mayor

y mas significativa comprension de la condicién humana.

Para ello se capturan los datos sobre la experiencia del DN de los informantes
desde dentro, a través de un proceso de profunda atencién, de comprensién
empética y de suspension o ruptura de las preconcepciones sobre dicha
experiencia, es por esto que se realizaron observaciones, estableciendo el
vinculo para realizar las entrevistas a profundidad en sus domicilios, con el
debido consentimiento informado. Los acontecimientos observados, y las

reflexiones sobre ellos, se registraron en un diario de campo.®®

Con las percepciones e interpretaciones subjetivas de las personas que surgen
de la experiencia del DN se conformé un marco referencial, que respaldara al
profesional de enfermeria,en el proceso de atencibn de los sujetos

estudiados.

Método de Investigacion

9

El método de investigacién que se aplicé fue la fenomenologia °* porque

estudia la experiencia vital, del mundo de la vida, de la cotidianidad, refiriendo

los significados vividos existenciales:**%*%® para ello se describieron,
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comprendieron e interpretaron los relatos, vivencias, emociones y aprendizaje,

asi como los eventos que surgieron durante el proceso investigativo.

La fenomenologia permitié la comprension de la experiencia de la persona con
respecto al DN secundario a LM, de tal forma que se ofrece informacion sobre
la realidad que le interesa a la disciplina de enfermeria: lo que las personas

perciben como importante, su real vivido.

Con la finalidad de facilitar la comprension del fenémeno del dolor, se recurrio
al uso de la metafora, porque evoca significado y sensacion sin explicaciones

expresas ya que suele aportar una idea mas sencilla al lector. '

Adicionalmente, la metafora podra ser utilizada como instrumento didactico
porque el personal de salud que la lea identificaran las diversas experiencias
de las personas que padecen el DN secundario a una LM, que le sean
sugestivos en tratamientos futuros y en la forma de conducirse ante estas

personas.

Asi mismo podréa ser utilizada como instrumento terapéutico, ya que el reflejo
de las vivencias en otras personas con el mismo padecimiento podran
ayudarlos a consolidar su propia experiencia y asi mismo favorecer la

comunicacién mas objetiva entre pacientes y personal de salud.

La metafora fue sometida a juicio de expertos para que fuera evaluada y

validada. (Ver Anexo 6).
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La metodologia se desarrollé conforme a las seis fases que propone Apps:

1) Descripcion del fendbmeno.

2) Busqueda de multiples perspectivas.

3) Busqueda de la esencia y la estructura.

4) Constitucién de la significacion.

5) Suspension del enjuiciamiento.

6) Interpretacién del fenédmeno.

La fase de descripcidon se sustentd en la experiencia concreta de la persona
que padece DN asociado a LM, sobre situaciones, acontecimientos o

fenédmenos.

Durante la segunda fase se obtuvieron varias perspectivas desde diversos

puntos de vista de los informantes.

En la tercera fase la reflexién se dirigié a captar la estructura del DN y cémo

agueja a las personas que lo viven, lo padecen, lo experimentan.

En la cuarta fase, se profundiz6 en la estructura del dolor y cémo se determina

en la conciencia de la persona.

Durante la fase quinta se suspendieron los juicios sobre el DN en LM que se
obtuvieron en la recoleccién de datos, distanciandose de la actividad para
poder contemplarla con libertad, sin teorias previas o creencias personales que

influyeran en la manera de percibir el fenémeno del dolor.
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En la dltima fase se constituyo la experiencia en el manejo del DN en personas

con LM.%

Procedimiento

Seleccion del campo

La investigacion se realiz6 en una institucion de tercer nivel de atencién
dependiente de la Secretaria de Salud del Distrito Federal, por ser un centro de
concentracion de los informantes, especificamente en el servicio de
Rehabilitacion Neurolégica de lesionados medulares, por ser esta area donde
existen perfiles similares a los previstos para el estudio.

Paralelamente en el Instituto, se identific6 al grupo del Programa de Vida
Independiente perteneciente al grupo Altia y al FHADI (Fundacién Humanista
de Ayuda a Discapacitados) que es una institucion de asistencia privada, en el
Distrito Federal, que capacita a personas con discapacidad motora, para que
puedan maniobrar una silla de ruedas, andadera o muletas, donde también se

encontrarian los informantes.

Acceso al campo

El acceso al campo se realizé de la siguiente manera: se realiz6 una solicitud al
Departamento de Enfermeria, para lo cual se requirié llenar un formato digital
de registro de proyectos de investigacion en enfermeria donde se expuso el
protocolo de investigacion. Una vez con la autorizacién del departamento de
investigacion en Enfermeria, se selecciond el servicio de Rehabilitacion

Neuroldgica de lesionados medulares, y se inicié la busqueda en los registros
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clinicos de posibles informantes, pero al momento de este proceso, no existian
informantes disponibles con los atributos previstos, por lo tanto se decidio
acudir al grupo del Programa de Vida Independiente que fue la fuente alterna.
Se establecio el contacto de forma directa con el representante del grupo, a
través de un oficio (ver anexo 1) donde se explicaba el propésito de la
investigacion, el cual fue autorizado de manera inmediata. El investigador
permanecié en este campo durante cuatro sesiones semanales los dias
Jueves, para detectar en su ambiente a los informantes, que asistian a su
capacitacion de manera regular, se estableci6 un ambiente de confianza, a
través de interactuar con el grupo en sus actividades que realizaban durante su
estancia, y poder asi tener aceptacién para la realizacion de la investigacion.
Una vez identificados los potenciales informantes, la investigadora realizé un
acercamiento (rapport) y se explico el proposito de la investigaciéon, y a su vez
se le pidié su autorizacion a través de la carta de consentimiento informado,
(ver anexo 2) acordando citas en sus domicilios para poder realizar las

entrevistas, de manera individual.

Informantes

En el grupo del Programa de Vida Independiente, se obtuvieron 18 potenciales
informantes, de los cuales se seleccionaron solo 5 cumplieron con el perfil para
la investigacion. Se seleccionaron 5 hombres entre los 20 y 40 afios con
diagnéstico médico de LM en fase aguda y crénica, que padecen DN en escala
de valoracion analoga de 6 a 10 puntos, sugerente de dolor moderado a

severo®,
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Identificados los informantes se obtuvieron datos socio-demogréficos, de forma
confidencial, a través de una ficha (ver anexo 3) que contenia teléfonos y
direcciones, para contactarlos y solicitar una cita para explicarles ampliamente

el motivo de la investigacion.

Técnicas para la recoleccion de datos

Se establecié el vinculo para realizar las entrevistas en sus domicilios, con el
debido consentimiento informado (ver anexo 2).

Las técnicas que se utilizaron para la recoleccién de informacion fueron:
Entrevista a profundidad, observacion y diario de campo.

Se elabord una guia de entrevista (ver anexo 4) para la obtencién de datos el
cual contiene los siguientes elementos:

1) Preguntas de conocimiento. Para conocer la informacion que el
entrevistado tiene acerca de la lesion medular y el dolor neuropético que
padece.

2) Preguntas sobre experiencia. Donde la persona expresa sus vivencias
reales, emociones que surgen durante la crisis de dolor y conocimiento
generado a partir de hechos vividos.

3) Preguntas sobre estrategias de afrontamiento. Para determinar qué
acciones y actividades han realizado para controlar el dolor.

En la entrevista a profundidad®® se elaboré el rapport (induccién) y cinco
propuestas de preguntas abiertas, las cuales aumentaron conforme los
avances de la investigacion, dirigidos a la experiencia del DN asociado a LM.

Cada entrevista tuvo una duracion de 30 a 60 minutos. Todas las entrevistas
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fueron almacenadas en un dispositivo de grabacion, asi como en el disco duro
de una computadora. Simultaneamente se tomaron notas en el diario de
campo, lo cual fue de utilidad para llevar un registro fidedigno® de
acontecimientos, expresiones, manifestaciones, ideas, sugerencias, y todo
aguello que resultdé de interés para la investigacion. Paralelamente se
observaron los eventos que ocurrian en el ambiente (desde los mas ordinarios
hasta cualquier suceso inusual o importante, sin interrumpir las actividades de
las personas, advirtiendo los hechos como se presentan y registrdndolos
adecuadamente.

Las preguntas abiertas semiestructuradas y la observacion permitieron a los
informantes expresar sus pensamientos y acciones acerca de su experiencia

del DN asociado a LM en forma natural.

Tiempo de extension del estudio

La aplicacién de las entrevistas se llevé a cabo a partir de Septiembre del 2010
en el domicilio de cada uno de los informantes, con la guia de preguntas, y a
través de ellas se continud la entrevista a profundidad; y en el grupo del
Programa de Vida Independiente se comenzo a partir de Noviembre del 2010.

Se dio por concluida la fase de entrevistas en Enero del 2011.
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CAPITULO 5

Analisis de datos

Una vez culminadas las entrevistas, se realizo la transcripcion fidedigna del
material grabado, de cada una de las sesiones, que se complementaron con
notas de observacion en el diario de campo, de comportamientos y sucesos,

gue no se obtuvieron durante la grabacion.

Los datos cualitativos

Se construyeron los datos, y al hacerlo se registré la informacién en un soporte
fisico (diario de campo, grabacién en audio) y se emplearon modos de
expresion simbolica (lenguaje verbal, expresién corporal) que confirié al dato
los rasgos de perdurable en el tiempo y comunicable.

En la presente investigacion se utilizé la entrevista a profundidad, la
observacion, y los diarios. El tipo de datos recogidos fue expresado en forma
de cadenas verbales y no mediante valores numeéricos. Se realizdé una posterior
transcripcion verbal de la informacion contenida en las mismas, en los
contextos sociales, las interacciones, las opiniones expresadas por las
personas que viven el DN.

Se realiz6 con base a tratamientos de los datos que se llevaron a cabo
generalmente preservando su naturaleza textual, poniendo en practica tareas
de categorizacion. Se utilizaron las categorias para organizar conceptualmente
y presentar la informacion.

Se conjuntaron las notas de campo, dentro de los testimonios, con juicios,

opiniones, observaciones e interpretaciones de la investigadora que se

27



afadieron como informacion descriptiva sobre lo que ocurrié en el campo de
estudio.

Se retomé el esquema propuesto por Miles y Huberman® en el andlisis se
realizé la reduccion de datos, la presentacion de datos o extraccion y la

verificacion de conclusiones (ver fig.1).

Extraccion-
verificacion
de
conclusiones

Reduccion
de datos

Disposicion de datos

)

Fuente: Rodriguez, G., Gil, J. y Garcia, E. Metodologia de la investigacion cualitativa, 2da. Ed. Granada, Aljibe. 1999.

Fig.1

Reduccion de datos

Se realiz6 la categorizacion y codificacion, reduciendo la amplia informacion,
diferenciando unidades e identificando los significados que integraban las
experiencias de los informantes. Posteriormente se inicié la segmentacién en

unidades, para ello se utilizaron diversos colores, que se fueron ordenando de
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acuerdo a la categoria a la que pertenecian, realizando la
codificacion/categorizacion y el agrupamiento.

Se realiz6 lectura flotante en multiples ocasiones de las entrevistas transcritas,
subrayando con diversos colores, aquellos textos relacionados a la experiencia
de afrontamiento del dolor, y asignando una clave para cada entrevista, por
cada informante, realizando asi la codificacion, para comenzar el agrupamiento
de los testimonios de los informantes en diversas categorias, de las cuales se

retomaron las sub categorias con elementos de unidades significativas.

Disposicion de datos

Una vez seleccionadas y nombradas las categorias y sub categorias, con sus
unidades tematicas, se colocaron las categorias y subcategorias
esquematizandolas, para tener un panorama general de la informacion
recabada. Posteriormente se realizaron tablas de andlisis donde una vez
dispuestas las categorias y las sub categorias se asociaron los testimonios de

los informantes para fundamentar lo expuesto.

Extraccion-verificacion de conclusiones

Desde el primer momento de las entrevistas, se obtuvieron durante la
transcripcion y durante el analisis, impresiones que constituyeron las primeras

conclusiones provisionales.

Se realizaron anotaciones sobre las ideas fundamentales para después
conceptualizar y plasmar los hallazgos obtenidos en un informe narrativo,

sustentandolo con lo referido por los informantes.
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CAPITULO 6

Aspectos éticos y legales

La presente investigacion se sustentd en los principios legales del reglamento
de la Ley General de Salud, en materia de investigacion para la salud, titulo
segundo, de los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos, capitulo

1, articulos 13,14,15y 20.

Se contod con el consentimiento informado (ver Anexo 4) y por escrito del sujeto
de investigacion o su representante legal, con las excepciones que este

reglamento sefala.

La participacion de los informantes fue de manera voluntaria respetando la

confidencialidad de la informacion y el anonimato de los entrevistados.

No se manipulé la conducta del informante.®®
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CAPITULO 7

Presentacion de los informantes

Los nombres originales de los informantes fueron cambiados por nombres
ficticios que comienzan con las letras del alfabeto (A,B,C,D y E), para proteger
su identidad. Se asignaron de acuerdo al niumero de entrevista, siendo estos:

Alberto, Bernardo, Carlos, Daniel y Esteban respectivamente.

En la siguiente tabla se arrojan los datos socio-demograficos basicos, el

diagndstico médico y el dolor en escala de EVA del 0 al 10.

Nombre Sexo Edad Edo. civil Religién Diagndstico EVA
DN
Alberto Masculino 33 Divorciado | Fe en Dios | LMI-NN T6 8-10/10
Paraplejia
Bernardo Masculino 34 Casado Mormaén LMC-NN C6 | 7-10/10
Cuadriplejia
Carlos Masculino 38 Unidn libre Catolico LMI-NN T4 6-10/10
Paraplejia
Daniel Masculino 29 Soltero Catolico LMC-NN T2 8-10/10
Cuadriplejia
Esteban Masculino 27 Union libre Catolico LMI-NN T8 6-10/10
Paraplejia

Alberto persona del sexo masculino de 33 afios de edad, profesionista, antes
de la lesibn medular, trabajaba en area de seguridad, en organismo
gubernamental, presento lesion por arma de fuego, con diagnostico médico de

Lesion Medular Incompleta, con nivel neurologico de 6° vertebra toracica, lo
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gue le resulté en paraplejia, de seis semanas de evolucién al momento de la
entrevista, lo que lo hace dependiente a usar una silla de ruedas. Actualmente
es divorciado, cree en Dios pero no profesa ninguna religion en especial. Su
funcién motora actual es que puede movilizar brazo derecho, y con poca
movilidad en brazo y mano izquierda, no puede movilizar piernas; refiere dolor
tipo neuropatico en regidon subescapular derecha, con irradiacion a regién
dorsal, en escala de valoracién analoga (EVA) de 8 a 10 de 10, y en regién
abdominal en forma de cinturén opresivo, de la cicatriz umbilical hacia la
espalda en EVA de 9-10/10, constante, el cual no cede ante el tratamiento

farmacoldgico.

Bernardo persona del sexo masculino de 34 afios de edad, profesionista,
trabajaba en area de auxiliar de almacén de empresa privada, presenta
accidente de trafico y vehiculo de motor, en un transporte publico con
diagnéstico médico de Lesiéon Medular Completa, con nivel neurolégico de 6°
vértebra cervical, lo que le resulté en cuadriplejia, de 12 meses de evolucién al
momento de la entrevista, lo que lo hace dependiente a usar una silla de
ruedas especial y estar postrado en cama durante periodos prolongados. Al
momento de la primera entrevista se encontraba casado, sin embargo seis
meses después se encontraba en proceso de divorcio. Es Mormdn de religion.
Su funcion motora actual es arco de movilidad disminuido en flexor de hombro
derecho, lo que le permite empujar el brazo hacia adelante, en un angulo de
30° aproximadamente, por lo demas presenta espasticidad en ambos
miembros toracicos y manos, lo que le impide realizar maniobras para disminuir

el dolor. No puede movilizar piernas. Refiere dolor tipo neuropético en region
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de hombro y brazo derecho, y en ocasiones en la parte anterior del tercio
medio del muslo izquierdo, en escala de valoracién analoga (EVA) de 7 a 10 de

10, constante, el cual no cede ante el tratamiento farmacolégico.

Carlos persona del sexo masculino de 38 afos de edad, con primaria trunca,
gue trabajaba de obrero en una fabrica antes de su accidente, el cual, fue a
causa de un impacto automovilistico, lo que le ocasiond lesibn medular
incompleta, con un nivel neurolégico en la 4ta vertebra toracica, que le
desencadend paraplejia, de 9 afios de evolucion al momento de la entrevista,
se traslada en silla de ruedas de forma autbnoma, vive en unién libre, aunque a
veces ha vivido con su familia nuclear, profesa la religion catdlica, asiste a la
iglesia en forma esporadica, sobre todo en eventos sociales. Su funcién motora
actual es movilidad completa en ambos miembros toracicos, lo que le favorece
trasladarse y realizar actividades de la vida diaria de manera independiente, asi
mismo poder atenuar el dolor, tocando la zona y proporcionando masaje, asi
también para administrarse sus medicamentos cuando lo requiere. Refiere
dolor tipo neuropatico en regién dorsal y toracica, en forma de cinturén opresivo
y guemante, refiere padecer el dolor las 24 horas del dia, el cual se ha logrado
disminuir pero no erradicar, en escala de valoracion analoga (EVA) de 6 a 10

en escala de 10, constante, el cual no cede ante el tratamiento farmacoldgico.

Daniel del sexo masculino de 29 afios de edad, profesionista, trabajaba en un
centro comercial como chofer; presenta tumor cancerigeno en segunda
vértebra toracica; al realizar la extirpacion del mismo, queda con lesion medular

completa, con un nivel neurolégico de 2da. vértebra tor4cica, lo que le produce
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una cuadriplejia, que le impide realizar sus actividades de la vida diaria y lo
hace dependiente de sus padres en su totalidad, de trece meses de evolucion
al momento de la entrevista, dependiente de una silla de ruedas de tipo
neuroldgica, la puede movilizar con poca ayuda. Es soltero, vive con ambos
padres de edad avanzada, es hijo Unico, era el sostén de su familia antes de la
lesién; profesa la religion catdlica, asiste a la iglesia con frecuencia, sobre todo
los domingos. Su funcion motora actual es movilidad en ambos brazos, con
deterioro de movimiento de prensién en mano derecha, y en dedo indice de
mano izquierda, lo que le dificulta asir objetos, sin embargo utiliza adaptadores
para realizar algunas actividades de la vida diaria, y asi mismo poder realizar
algun tipo de masaje en la zona afectada por el dolor, el cual lo refiere en
ambas piernas de predominio del lado derecho, es constante, y no ha podido

erradicarlo con tratamiento farmacoldgico.

Por dltimo Esteban del sexo masculino de 27 afios de edad, con preparatoria
terminada, trabajaba como personal de atencién al cliente, en un balneario del
estado de México, actualmente continua laborando como taquillero en el mismo
balneario, presenta accidente de vehiculo de motor (motocicleta) con impacto
en muro de contencion, resultando de esto una lesion medular incompleta con
un nivel neuroldgico de la 8va vértebra torécica, por lo cual presenta paraplejia,
gue le permite cierto grado de independencia, con siete afios de evolucion al
momento de la entrevista, se traslada de manera independiente en una silla de
ruedas, vive en unién libre, ha vivido en compafiia de familiares y actualmente
vive solo, pero tiene visitas de su pareja con frecuencia, profesa la religién

catllica, asiste esporadicamente a la iglesia. Su funcibn motora actual es
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movilidad completa de miembros toracicos, lo que le fortalece para realizar sus
actividades de la vida diaria, y con ello menguar el dolor en forma autonoma,
presenta inmovilidad de ambas piernas. Refiere dolor tipo neuropatico en
ambas piernas de predominio de lado derecho en escala de valoracion analoga
(EVA) de 6 al0 en escala de 10, constante, sin erradicarlo el tratamiento

farmacoldgico.
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Hallazgos

Se presentan los hallazgos obtenidos a partir de los discursos de los
informantes. En un inicio se analizé cada uno de ellos, descubriendo en cada
etapa, las semejanzas y las diferencias entre los datos, de los cuales se
identificaron tres grandes categorias: las vivencias, las emociones y el
aprendizaje, sobre las cuales se construye el concepto de la experiencia en el

afrontamiento del dolor neuropético en personas con lesién medular.

De tal forma, se han organizado los datos encontrados en categorias y

subcategorias de analisis. Esto se puede observar en la figura 2.

Figura 2. Experiencias de afrontamiento del DN en personas con LM

Villegas L. I., Cardoso G. M.A., Ostiguin M. R.M. 2012
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Se inicio el andlisis por cada elemento, exponiendo las categorias conceptuales
que las integran. De tal forma que se presentan los hallazgos conforme se van

detectando los elementos de las categorias y subcategorias.

Los elementos de las experiencias de afrontamiento del dolor neuropético

en personas con lesion medular, se centraron en tres categorias:

1.- Vivencias de la LM relacionado a DN.

2.- Emociones que emergen en la crisis de DN.

3.- Aprendizaje y estrategias de afrontamiento.

Cada categoria consta de tres sub categorias, y las unidades que la

conforman.

Vivencias de la LM relacionado a DN

En cuanto a la dimension de las vivencias se identificaron tres subcategorias:

a).- La LMy el DN cambian la vida.

b).- Limitacion de las Actividades de la Vida Diaria (AVD).

c).- Alteracion de la dindmica familiar.

Las cuales se describen en la figura 3 a continuacion:
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Figura 3. Vivencias en la LM y DN

Vivencias en LM y DN

Alteracion de
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Villegas L. I., Cardoso G. M.A., Ostiguin M. R.M. 2012
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Lesion medular y dolor neuropatico cambian la vida

La LM conlleva ciertos cambios estructurales en la vida de la persona que la
padece, entre ellos mayor demanda de atencion, se generan nuevos Yy
elevados gastos econdémicos, se requiere de atencidbn médica continua, asi

“

como cambios en la organizacion familiar. “...obviamente ya no nos tratamos
de la misma forma que antes, ya no salimos como antes, este...nuestros hijos
también ahorita estan resintiendo esto...” (Bernardo) se puede mencionar que

este evento que se presenta en la vida personal y familiar, propicia la

realizacion de cambios en ellos.

En esta dimension, existen dos momentos reconocidos por las personas con

DN, el antes y el después del accidente.

Antes: proyectos de vida positivos

Antes del accidente sus proyectos de vida se planteaban en términos de ver

“

crecer a sus hijos y consolidar un patrimonio familiar, “...antes podia proveer
mas a la casa, pero desafortunadamente esto fue lo que me vino a cortar
esa....esa vida que tenia con mi esposa, con mis hijos...de alegria de andar
con ellos de un lado para otro...”(Bernardo) lo verbalizan con el fin de que se
conozca, como cualquier persona tiene estas aspiraciones, en las cuales
algunos lo logran, pero en otros queda solo como algo inalcanzable. La
persona que ha tenido experiencias positivas, previas a su nueva forma de

[{

vida, construye recuerdos, observa con melancolia su pasado, “...se dieron la

oportunidad de que compraramos nuestra propia casa, este...teniamos planes
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de un negocio en puerta para abrir y...” (Alberto) lo cual le conduce a presentar

baja respuesta de afrontamiento.

Después: Trastorno del autoconcepto

Pero cuando vino el “después” la vida le cambid, “...pues porque al final de
cuentas este accidente te cambia la vida totalmente y no nada més a ti,

también a tus familiares...” (Alberto).

Reduciendo el cambio en términos de la pérdida de la funcién de proveedor
econdmico, la convivencia con los hijos y los demas integrantes de la familia,
observar su todo anterior con el nada actual, menciona siempre los planes a
futuro, el tener algo, que ahora le es dificii comprender dicha pérdida,

comenzando asi una fase de duelo.

La persona al verse a si misma en su incapacidad para realizar acciones para
cubrir sus propias necesidades, le produce trastornos y esto a la vez le produce

dolor emocional, “...esa fue una de las partes que mas me doli6 de
esto...porque de repente verme tirado en la cama sin...sin hacer lo que antes
hacia, este...”(Daniel) luego entonces, no solamente es el dolor fisico sino
también la incomodidad de no valerse por si mismo, lo que le resta seguridad y

autoconfianza, afiorando la persona que era antes, como Vvivir una vida

paralela.

Durante esta primera etapa, de la LM la persona experimenta cambios fisicos,
psicoldgicos, sociales y espirituales, existe confusion entre el ayer y el ahora,

refleja los comportamientos personales, y comienza una lucha interna, que se
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manifiesta a través de la expresion de sentimientos, frente a si mismo y frente a
su familia o personas que lo rodean “...me doli6 pero de hecho este...pareciera
que al principio estaba como en shock, no entendia el grado de
lesion...”(Carlos) buscando minimizar las consecuencias de la lesion y el
impacto que ésta le produce, daflando su propio significado de si mismo, su

autoconcepto.

Desconocimiento del padecimiento

Una vez que la persona ha sido ingresada a una institucion hospitalaria tras el
diagnéstico médico de LM, es tratado con medicamentos, por profesionales
capacitados y tecnologia de vanguardia; también en este momento aparece el
dolor, el cual se maneja gradualmente con diversos procedimientos, farmacos
usados durante el internamiento. Su realidad es que cuando regresa a casa se

“

enfrenta “...podria decirse...sufrir o algo asi...”,(Alberto) por no contar con el
personal capacitado, la tecnologia y por conocimientos personales
insuficientes, tanto de la persona como de su familia, lo que conlleva un nuevo

““*

enfrentamiento, “...bueno la realidad de uno es regresar a casa...”(Bernardo)
de coémo sera atendido en su hogar, con qué recursos, con cual conocimiento,
es en este momento que surge un primer periodo de adaptacion obligada, que
realiza la persona para atender las nuevas demandas de su situacion actual.
Estos esfuerzos actian como un todo para mantener sus procesos vitales y su
integridad, “...fuimos adquiriendo el conocimiento de realmente como es mi

padecimiento y como hay que irlo sobrellevando...”(Daniel) de manera que se

realizan estrategias de intervencion por parte del cuidador primario, para lograr
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la adaptacion ante lo dificil y complejo de atender a una persona con LM y con
DN, porque dentro de la institucion hospitalaria es tratado de una manera, pero
en su hogar no cuenta con los conocimientos suficientes para lograr su

independencia.

Incapacidad de Autocuidado

Una de las caracteristicas de la LM resulta de la incapacidad de la persona de
poder asistirse a si mismo, ya que existe falta de fuerza y de tono muscular, lo
gue le impide realizar actividades de la vida diaria, como vestirse, alimentarse,
realizar transferencias, entre otras, “...si pudiera yo mover, o pudiera tener la
movilidad que antes, por lo menos buscaria la manera...con la cuadriplejia es
muy dificil...no puedo ni ver por mi mismo para moverla...”(Bernardo) que
definitivamente lo coloca en situacién de dependencia total, es decir, que
requiera asistencia total o parcial de otro individuo; en este momento la
persona se encuentra desorientada debido a la pérdida de su funcién corporal y
a la incertidumbre de cdmo puede intervenir en su forma de vida actual, “...para
mover esa parte... acercarme cosas para... me cuesta mucho
trabajo...”(Alberto) y no solo la discapacidad que produce la LM aunado a ello,
el incremento del dolor que lo vuelve aun mas incapacitante, ya que lo limita a
realizar sus AVD, manteniendo una estrecha relacion con el choque de la

realidad y contra sus expectativas.

Alteracion del rol familiar

Sin embargo el sufrimiento al llegar a casa no solo es personal, sino que se

vive de manera similar con las personas que son cuidadoras primarias, por
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ejemplo cuando la esposa es la cuidadora primaria el sufrimiento de ella es
directamente proporcional al de él “...realmente tal vez la impotencia mas que
nada de no saber como ayudarlo...(Esposa de Bernardo) esto a su vez,
fomenta la desintegracion de la familia, entre el saber hacer y el no saber, se
buscan puertas de salida, se sienten cambios conductuales importantes, como
desarrollar crisis de angustia “...luego si es mucho stress que yo también traigo
de...de todo lo que tengo que hacer, de como cuidarlo y luego con ese dolor
pues también...”(Esposa de Bernardo) se combina la impotencia de no saber
cuidar a la persona con su discapacidad y con el hecho de presentar dolor,
como controlarlo, disminuirlo o erradicarlo, factores que complementan que el
cuidador primario tenga cambios en su propio estado de animo, “...y de repente
ya le agarra el dolor...pues si, si, si es bastante estresante el verlo
asi...(Esposa de Bernardo) que finalmente no logran entender ver el
sufrimiento de su ser querido y no poder tener los conocimientos suficientes

para poder atenderlo.

Durante la fase de hospitalizacién y la transicién hacia el hogar, la persona y su
familia y/o cuidadores primarios, no alcanzan a comprender objetivamente el
grado de la lesion en su médula espinal, y las complicaciones que de ella
surgen, ya que la confrontacion se da semanas después de realizado el
diagnostico médico, la informacion brindada por el personal de salud no es
suficiente para aclarar todas las dudas y tratamientos requeridos, sobre todo
durante las crisis de dolor con un EVA mayor de 6, lo que la persona confunde

con efectos del accidente que le ocasiond la LM, pero no disciernen entre el DN
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y el dolor nociceptivo “...Bueno al principio yo no lo identificaba, porque

pensaba que era parte de lo de mi accidente...”(Esteban).

LM y DN limitan las actividades de la vida diaria

Una vez establecido el diagnéstico de LM se determina si es completa o
incompleta a través de una valoracién neuroldgica, y si la persona puede ser
parapléjica (capacidad motora reducida en ambas piernas), o cuadripléjica
(capacidad motora reducida o inexistente en ambas piernas y ambos brazos)
gue depende del dafio y el nivel de la médula espinal, lo que conlleva que la
persona dependa de una silla de ruedas, o de una postracibn en cama

“...estarse quedando todo el tiempo en la cama...” que se vuelve “...un
infierno...”(Bernardo) estar ahi, ademas de alguien que cuide de él, ya que se
encuentra limitado para realizar sus AVD, entre ellas el poder mitigar el dolor

“

por sus propios medios, como las demas personas “...normales...”(Alberto),

resulta conflictivo poder “...tocarse”,(Bernardo) para aliviar la sensacion
‘guemante, punzante, ardorosa...”(Alberto) mientras que la inactividad de los
musculos afectados les causa problemas adicionales como espasmos
musculares, lo que despierta ain mas el DN. “...Si ya de por si es dificil llevar
la...el estilo de vida que tengo ahora...cuando da el dolor es mucho mas dificil,

si pudiera yo mover, por lo menos buscaria la manera de...mitigarlo de otras

formas, pero...”(Bernardo) lo que aumenta su vulnerabilidad.

Cuadriplejia: inmovilidad que origina dependencia

La LM y sus complicaciones a corto y a largo plazo, van a provocar un grado de

discapacidad y un deterioro de la independencia muy importante.
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El problema que surge en la persona por la inactividad fisica, debido a la
paraplejia y a la cuadriplejia, es que se vuelve dependiente para satisfacer sus
necesidades fisioldgicas basicas, y para disminuir su dolor, por lo que re quiere
atencion constante y ayuda de un cuidador primario, ya sea familiar o de
alguna red de apoyo “...gracias a Dios cuento con la ayuda de mis papas y me
ayudan a moverme para un lado o para otro, cuando tengo esa crisis
neuropatica...”(Daniel) entonces la persona tiene que buscar estrategias para
gue se de esta relacion de cuidado, ya que de ahora en adelante, otros tendran

gue asistir su salud, para poder subsistir.

Incapacidad de mitigar el dolor

Personas afectadas con paralisis de sus cuatro extremidades, dependiendo del
nivel neuroldgico de la lesion, en ocasiones presentan movimientos de brazos,
sin embargo no de los dedos y manos, lo que les impide tener movimientos de
flexion para poder hacer prension, esto dificulta a la persona poder tocarse o
poder asistirse a si mismo para disminuir el dolor, “..pero cuando ya
despertaba el dolor neuropatico es tan fuerte que te arde totalmente como si te
estuvieras quemando y este... no, pues te tocas, te tratas de sobar, te tratas de
tocar y no sé... empujarte la mano para que este...disminuya el dolor pero
no...sigue...”(Bernardo) ya que cuando una persona sin dafio medular presenta
dolor ésta se toca el lugar donde se origina y fricciona la zona con la finalidad
de menguar el dolor, sin embargo la persona afectada de la médula espinal no

“

lo puede realizar, y le provoca sentimientos de ira contra si mismo. “...cuando

realmente no lo puedo lograr, de quitarme el dolor, pues si, se siente
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impotencia, me da un poquito de coraje...” (Daniel) siendo una forma de

afrontamiento negativo hacia su realidad.

Postracion en cama

Una vez predeterminado el tipo de lesion de la persona se valora su movilidad.
En personas cuadripléjicas, algunas veces no se mantiene la fuerza del tronco,
como para sostenerse por si mismo en una silla de ruedas, por lo tanto pasan
la mayor parte del tiempo postrados en una cama, la presion que se ejerce en
la piel, favorece la aparicién del DN , “...y si no me mueven en la cama me
agarra mas fuerte el dolor ...por eso me tiene que mover ella...”(Bernardo) ya
gue la persona no lo puede hacer, aunque en ocasiones lo logra “...a veces me
empujo hacia los barandales de la cama y me sobo...”(Daniel) para mitigar su

dolor.

Paraplejia: dependencia parcial

La persona que tiene paralisis en sus extremidades pélvicas, tiene la
posibilidad de sostener su tronco en una silla de ruedas, por lo tanto, tiene
mayor fuerza y tono muscular en sus brazos y sus manos, para lo cual, tiene
mayor oportunidad de poder realizar algunas AVD por si mismo, transferencias
de silla a otro lugar, en ocasiones necesita apoyo parcial para complementar

“

sus actividades, “...yo aqui en mi silla hago mis cosas...bueno...no como

antes...pero les digo a mis papas que me dejen todo...y ellos me acercan
todo...no sé qué haria sin ellos...”(Daniel) si la persona tiene suficiente fuerza

en sus manos, puede tocarse, o colocarse alguna terapia alternativa, o tomar

“

sus medicamentos de manera auténoma para disminuir el dolor, “...yo voy con
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mi silla y agarro las pastillas, todo lo tengo cerca...a veces me pongo mi cojin
caliente para que se me calme este dolor...”(Esteban) y los cuidadores
primarios ayudan solo cuando la persona lo solicita, después de cierto tiempo

de larga rehabilitacién.

Postracion en silla de ruedas

La silla de ruedas se transforma en un agente de transporte, de transferencias,
de poder desplazarse, a través del movimiento de los brazos y las manos,
hacia lugares, a los que la persona desea asistir, se vuelve parte inseparable
por su funcionalidad, por convertirse en una extension de las piernas, y que la
persona que hace uso de ella, le resulte de mayor facilidad realizar sus
traslados, “...y si me muevo en mi silla...ya es parte de mi...pero...”(Carlos) en

“

algin momento se convierte en “..creo que me siento como en una
prision...no puedo dejar la silla...”(Carlos) ya que la persona pasa varias horas
del dia en ella, ya sea por sus actividades o por la falta de recursos
arquitectonicos que le permitan realizar transferencias en lugares publicos, el
resultado de esta postracion incrementa el dolor, “...a veces hago ejercicios de
levantarme en los codos...pero a veces quisiera pasarme a otro

lado...pues...porque también me canso...y ya me duele mas...pero no puedo

hacer nada...” (Daniel).

Alteracion de la dinamica familiar

La unién y convivencia de la familia se ve alterada, cuando alguno de sus

miembros resulta afectado por algun padecimiento, que en este caso, es
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cronico, asi mismo, si la persona era el proveedor econémico “antes de esto,

yo trabajaba y daba el gasto...pero ahora no puedo...”(Alberto).

Cuando la persona es limitada en sus AVD y se crea la dependencia hacia
otros, se crean conflictos internos, de pensamientos negativos, en primer lugar
por crearse la idea de ser “una carga...”(Bernardo) para su familia, y en
segundo por desconocimiento de redes de apoyo, y tratamientos adecuados
para el DN; a su vez las personas que fungen como cuidadoras primarias,

desconocen la realidad del dolor que esta experimentando su familiar.

Intervencion familiar ineficaz

Una vez que el dolor se presenta en la persona, el cuidador primario no
alcanza a comprender, cOmo podra ayudar a evitar esta crisis, teniendo como
resultado una intervencion ineficaz para atenderle, por lo tanto, comienza a
aparecer deterioro del rol parental, “...se preocupa uno pero a la vez se enoja
uno...también de no saber qué hacer, los dos salimos irritados ¢no? De qué
pues é/ con su dolor y yo de que no lo entiendo y...de saber que no lo puedo
ayudar...” (Esposa de Bernardo) ya que en ocasiones, el cuidado lo ejerce una
sola persona, recayendo en ella la sobrecarga del cuidador, llegando al
trastorno, por impotencia de no saber como actuar ante la discapacidad, pero
sobre todo al dolor. La persona que cuida, observa, lo sufre y trata de ayudar,
pero no le es posible, ya que el dolor es tan intenso, que mejor opta por
retirarse de la escena, “Si, mejor...cuando esta asi que le da el dolor...mejor

me voy a hacer otra cosa, mejor asi...no lo veo sufrir...”(Esposa de Bernardo).
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Alteracion del proceso familiar

De igual manera, lo que afecta directa o indirectamente a un miembro de la
familia, le afecta a los demas miembros*...pues, con mis hijos... en estos
momentos ya no se acercan conmigo, la que esta es mi esposa y... creo que Si
también luego lleva parte de esto con...mas que nada por verme de como
estoy yo sufriendo...” (Bernardo) y contribuye a romper la armonia que existia

previo a su padecimiento.

Cuando el padre de familia se ve afectado por la discapacidad y el dolor
cronico, se convierte en fuente de frustracion de las necesidades y los deseos
de los deméas miembros, ya que ahora en su condicién actual le es imposible
satisfacerlos y por lo tanto ocasiona conflicto y fragmentacion de la familia. “es
que teniamos planes...él trabajaba y cubria los gastos de la casa, y siempre
era el fuerte...ahora ni nos hace caso, porque siempre se siente mal...”(Esposa

de Bernardo).

La persona que vive enfrentando el dolor prefiere aislarse, antes que ser objeto
de compasion, por lo que comienzan reclamos, disturbios familiares, ira, que a
la larga acaban en la disolucion de la familia, los lazos parentales se rompen, y
ahora la persona con LM y DN tiene un problema mas, la soledad y la
depresion, “...echaba la culpa a mi situacion ahorita en la que estoy y pues...no
entiendo y...la veo, como si estuviera shockeada ella y no...no viera para
donde caminar mmm... y yo me siento mal...y ella se desespera, mejor me

aguanto solo...”(Bernardo).
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Sobrecarga del cuidador primario

El cuidador primario tiene una relacion directa con la persona que padece el
DN, puede ser su esposa 0 sus padres, es aquel que le proporciona la atencion
y asistencia tanto en el hospital como en su hogar, dedicando periodos
prolongados de tiempo para su cuidado, realizando actividades que cubran las
necesidades basicas de la persona, que se encuentra con disminucion o

ausencia de independencia, por las caracteristicas de la propia LM.

Sin embargo, algunos se sienten agobiados o al limite de su capacidad “...es
que yo también me canso...y luego...pues yo también tengo otras cosas que
hacer con mis hijos...y no puedo...” (Esposa de Bernardo) ya que la labor de
cuidar a alguien con dependencia total o parcial, favorece que con frecuencia
aparezcan sintomas de fatiga y estrés, que modifican la percepcion del dolor y

“

el sufrimiento de la persona que cuidan “ y no lo entiendo...me dice que le
duele...pero no sé si le duele siempre o porque quiere que esté todo el dia con
él...”(Esposa de Bernardo) pudiendo desencadenar trastornos en su propia
salud fisica y mental, ya que se duplican sus actividades tanto en el cuidado de

la persona como en el de su hogar y los demas miembros de la familia.

Abandono

El acto de cuidar implica dedicacion, responsabilidad y tiempo completo, por lo
cual, la persona que lo ejerce, en ocasiones se olvida de si misma, ya que no
tiene periodos de descanso, ni puede realizar actividades recreativas, que

antes hacia “yo antes me salia con mis amigas, y desde que él se
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enfermd...pues ya no puedo...”(Esposa de Bernardo) lo que la conduce a su

propio desgaste emocional, y a la desercién de este cuidado.

Se experimenta el final de las relaciones de pareja “después ella me
abandond...se cansé de cuidarme...” (Bernardo) y surge la necesidad de
buscar ayudas extras, tanto de la familia nuclear como de profesionales de la
salud, “si necesitara alguna ayuda yo creo que...eS que no encuentro
alguna...mis hermanos me van a cuidar...” (Bernardo) creando una alternativa

para continuar el cuidado de la persona.

Asi también puede recibir apoyo de las iglesias y personas religiosas. La
ayuda espiritual es trascendental porque se comparte el dolor emocional con

““

otros que brindan ayuda. “...vienen miembros de la iglesia y me llevan y
asi...vienen ellos aqui a la casa y ellos a veces me ayudan.”(Bernardo) Que
formara parte del afrontamiento positivo, y como un apoyo elemental, para que

la persona tenga mayor amplitud de recursos, y por lo tanto mayor estabilidad

Inexistencia de redes de apoyo

Por otro lado, la vivencia del DN es en conjunto con la familia como eje de
apoyo moral y redes de apoyo en proporcionar cuidados a la persona con DN,
creando la necesidad de implementar técnicas y busqueda de alternativas para
la paliacién del dolor, todo ello ocurre en un ambiente complejo ya que la
persona con DN en ocasiones es incapaz de actuar por si misma a raiz de su

discapacidad resultante de la LM.
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Pero en ocasiones no se cuenta con la ayuda en su totalidad, sino que es
parcial, “a veces me cuidan mis hermanos, pero s6lo por ratos...y me quedo
solo...y yo no puedo...con mi cuadriplejia...tomar mi medicina para el dolor, no
puedo moverme...es desesperante...”(Bernardo) y la persona experimenta
sentimientos negativos, hacia su actual estado, ya que no hay la interaccién
entre sus familiares mas cercanos, y a su vez los centros de apoyo a
discapacitados, aun no cuentan con la infraestructura para poder atender a

estas personas en su situacion de crisis.

La segunda categoria consta de tres sub categorias, y las unidades que la

conforman.

Emociones que emergen de la crisis de dolor

En cuanto a la dimension de las emociones se identificaron tres subcategorias:

a).- Antes de la crisis

b).- Durante la crisis.

c).- Después de la crisis

Las cuales se describen en la Figura 4 a continuacion:

Figura 4. Emociones que emergen de la crisis de dolor.
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Emociones que emergen de la crisis de dolor

Las diversas reacciones captadas por la persona ante una crisis de DN
depende del modo que cada individuo lo percibe y del estimulo recibido, el
umbral al dolor, el convivio con otros integrantes de la familia, que van a

promover respuestas a la situacion emergente del dolor, suscitando asi
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remembranzas anteriores, de situaciones iguales o parecidas, en este caso de

otras crisis intensas de DN.

Las emociones se relacionan con las actitudes de una persona ante cierta
situacion, con tendencias a actuar de determinada manera. Cuando el DN se
hace presente en personas con LM es de tipo fulgurante, repentino, en
ocasiones no se elimina por completo, pero cuando la persona refiere una
intensidad en escala de valoracion analoga (EVA) por arriba de 6 este se
vuelve “insoportable...intolerante...frustrante...” (Alberto) reconociendo en si

mMismos sus emociones, vivenciandolas y expresandolas externamente.

Se construye esta categoria con base en experiencias previas de crisis de DN
por lo tanto se subdividen en tres subcategorias, el antes, el durante y el

después de la crisis intensa de dolor.

Antes de la crisis

El evento del dolor que se aproxima, es emocionalmente significativo, lo que
implica en la persona una situacion de estrés, de saber que se acerca
paulatinamente, desconociendo la magnitud del mismo, pero identificandolo por
determinadas sensaciones corporales, indicativas que se desencadenara el
suceso de la crisis “...y ya siento que me va a dar el dolor...como que...siento
frio y luego mucho calor, y ya sé que ya viene el fuerte...”(Carlos) y que inicia
una serie de reacciones en cadena, que son inevitables e impostergables,
donde la persona que los reconoce, comienza a expresar su incertidumbre de

coémo afrontar dicho evento.
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La persona que ya ha experimentado el DN previamente expresa ansiedad,
con temor a la realidad del dolor, angustia, como un estado displacentero, que
suele ir acompafiado de sintomas como taquicardia, diaforesis profusa,

£

sensacion de ahogo, ante lo inminente de la crisis neuropatica, “...siento
palpitaciones y sudo mucho...tengo miedo y me falta el aire y cuando empieza
el dolor...empieza como adormecimiento, como si no me circulara bien la
sangre en la mano derecha y en las piernas y ardor, mucho ardor, ...”(Daniel)
la persona experimenta miedo e impotencia para resolver esta situacion, a

pesar de su discapacidad motriz y de su tolerancia al mismo, ocasionando

disturbios en sus pensamientos, e inhabilitandolo para encontrar una solucion.

Detonantes de la crisis

Cuando ya se ha tenido la vivencia de experimentar el dolor, la persona crea
registros en su memoria, de aquellas causas que favorecen la aparicion de la
crisis, detectando tempranamente las mismas, para tomar medidas preventivas

“

gue las aminoren, “...cuando hace frio, es seguro que me va a dar el dolor...y
tomo mis pastillas...aunque no me toquen en ese momento...”(Esteban) y es

cuando se desarrolla cierta comprension de los eventos precipitantes del DN.

Las personas manifiestan que las condiciones de estrés y enojo”...porque es
obvio que cuando uno se enoja sube la adrenalina y sube la irrigacion
sanguinea, y como en esos momentos, no tengo una buena irrigacion
sanguinea, pues me provoca mas los dolores neuropaticos...” (Daniel) pueden
aumentar la intensidad y la duracion de la crisis, y que en ocasiones no tienen

el control absoluto de dichas situaciones.
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De la misma manera alguna enfermedad aguda o recurrente como rinitis,
faringitis, acompafada de hipertermia, “...a veces el ardor es muy fuerte, sobre
todo cuando llegamos a tener algun tipo de infeccion o alguna enfermedad
como la gripe este...calentura, el dolor aumenta mas...” (Esteban)  son
valoradas en términos de posible dafio o amenaza, en contra de su estabilidad,
ya que son precursores inminentes de crisis de DN que los vuelve altamente

vulnerables de padecerlo.

El permanecer en una sola posicion en la silla de ruedas, la inmovilidad por
largos periodos de tiempo, “...si duro mucho tiempo en mi silla, me...me quiero
acostar...me quiero tirar al suelo...porque me fastidia, porque ya empiezo
con...los ardores...por los dolores neuropaticos...”(Daniel) la espasticidad, y en
ocasiones los ejercicios de rehabilitacion®...al estar haciendo unos ejercicios
senti unos...unas punzadas demasiado fuertes, demasiado insoportables que
me daban ganas de llorar...”(Esteban) son factores fuertemente involucrados

en la aparicion del DN.

Estas causas fueron detectadas por las personas que padecen DN tras

padecer LM, como parte esencial de su vivencia.

Temor a la crisis de dolor

Cuando la persona percibe los sintomas clasicos de la aparicion del DN o ha
tenido algun detonante que ha sido reconocido como coadyuvante de crisis,
comienza a generar aprension y angustia, ‘por eso...cuando sé que me va a

dar el dolor me da mucho miedo, porque no sé si lo voy a controlar...”(Alberto)
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predominando sentimientos de impotencia, y de no tener control sobre lo que

sucede en su cuerpo.

Sucede asi porgque la persona no cuenta con los recursos necesarios para
vencer la amenaza, viviendo una incertidumbre por desconocer la magnitud, la
intensidad y la duracion de la crisis que se avecina, intensificando diversas
emociones, “y me da coraje, y a la vez mucho miedo, y me siento mal conmigo
mismo y los deméas me molestan...la verdad ni yo me entiendo...”(Alberto)
como son enojo, depresion y autocompasion, lo que a su vez le genera

sufrimiento.

Ante la suma de los detonantes y la percepcion de ciertos sintomas que se
describen, ya es inevitable la aparicion en mayor magnitud, intensidad y

duracion de una crisis de DN, como se describe en la siguiente subcategoria.

Durante la crisis

El DN en LM es la complicacion crénica que presentan las personas afectadas;
en ocasiones se instala inmediatamente de que surge la lesion, sin embargo,
en otras personas se manifiesta dos semanas después, comienza con
sensaciones de quemadura o “...calores...”(Daniel) con mayor sensibilidad al
toque de la ropa con la piel, sensaciones como “piquetes...punzadas”,(Alberto)

esto ocasiona incomodidad.

En tanto que las personas cuadripléjicas no pueden siquiera “tocarse’(Alberto,
Bernardo, Daniel) para aliviarlo, porque tienen restricciones que la misma

discapacidad les crea, generando una dependencia total del cuidador primario
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las 24 horas del dia, esto a su vez comienza a tornarse en un suplicio, tanto
para el que lo vive como para el que se encuentra a su lado durante la crisis;
“...me resulta dificil...cuando tengo el dolor...no mas veo la cara de mi esposa

y mis hijos...ellos también sufren conmigo...”(Bernardo).

Manifestaciones fisicas del dolor

Es dificil poder aparentar las emociones que emergen en este momento tan
crucial para el que padece DN, aparece el llanto, acompafiado de ira,
frustracion, angustia, impotencia por no tener los elementos necesarios para su

paliacion.

“...porque el dolor va a seguir ahi...el llanto pues es el llanto ;no? Y a lo mejor

te vas a desahogar pero el dolor sigue... “(Alberto).

La persona precisa de manera objetiva sus sintomas durante la crisis de dolor,
ya gue existe una disfuncion del sistema nervioso, en la parte motora aparecen

2

parestesias “siento como que se me duerme el brazo y como hormigueo...’

“

(Carlos) algunos manifiestan fasciculaciones “...y...Juego me tiembla una

parte...pero solo donde me duele...” (Esteban).

113

En la parte sensitiva es lancinante “...siento como si me cortaran con
navajas...” (Bernardo) es urente “...me quema, me arde muchisimo...” (Alberto)
existen disestesias “cuando me roza la ropa...siento mas dolor que me

quema...” (Esteban).

A veces es espontaneo “...me empieza de repente...”(Bernardo) como una

reaccion desproporcionada en intensidad y en magnitud, con un componente
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desagradable “...es horrible...y cada vez me aumenta mas...”(Daniel) aumenta
la frecuencia cardiaca “...siento palpitaciones muy rapidas...”(Esteban) algunos
refieren cefalea “...y me duele la cabeza...”(Alberto) sensacion punzante “como
si me atravesaran con mil agujas...” (Bernardo) es tan exacerbado que lo
comparan con un animal mistico “si...me aparece el dolor, como si un dragon

me quemara aca en mis piernas...” (Bernardo).

Aislamiento

Una vez instalado el dolor, la persona recurre al asilamiento, ya que le resulta
negativo el que su familia lo observe en esa fase, por presentar signos y

“

sintomas caracteristicos del dolor, “...prefiero encerrarme solo...no me gusta
gue me vean como sufro...”(Esteban) a su vez que no quieren reflejar su
debilidad a los demas, prefieren separar su sufrimiento interno de los miembros
de su familia o de su comunidad, buscando sitios en donde puedan refugiarse.
Si la persona es cuadripléjica solicita ser apartada del lugar, es decir, que sea
trasladada a otra habitacion y solicita que lo dejen sin compafiia de ninguna
clase “...y le digo a mi esposa que me lleva al cuarto...mientras se me pasa el
dolor...” (Bernardo) mientras que si es parapléjica ella misma se transporta en
su silla de ruedas a un lugar solitario, donde nadie testifique su desconsuelo
‘me da el dolor...y me voy...no me gusta que me vean llorar...”(Esteban)
tratando de ocultar sus sentimientos que le genera la crisis “...y si... siempre
han sabido que yo soy el fuerte de la familia y no por un dolorcito ya no...tengo

que demostrar que no me tumba...”(Daniel) y en algunas ocasiones por

cuestiones inherentes al género, es decir “...los hombres no lloran...” (Alberto)
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gue tiene un significado mas complejo para la persona, siendo el dolor

desgastante fisica y psicolégicamente.

Reacciones emocionales de intolerancia

Los limites de la paciencia han sido rebasados, la persona ya experimentd
sensaciones, sentimientos, cambios en su estabilidad fisica y emocional, lo que

lleva a no afrontar la situacién que vive durante la crisis de su padecimiento.

Se intenta sobrellevar la experiencia negativa del dolor, sin embargo cuando se
desencadena, en su maximo nivel de tolerancia, sobre pasando la resistencia
al mismo, “..tratas de que ese dolor no se haga tan intenso, intentas
soportarlo...”(Alberto) surge la desesperacion por la impotencia e incapacidad

de confrontar positivamente lo que esta ocurriendo.

Los accesos repentinos de ira se manifiestan, en conjunto con negacion, la
persona se pregunta: “yo no sé porque a mi me pasa esto...;,qué he hecho
yo?...”(Alberto) exacerbandose la crisis emocional, incapacitando su defensa, y

haciéndose mas susceptible al dolor que le transgrede.

Aumento autéonomo de analgésicos

La persona en crisis de dolor, ante la desesperacion, comienza a suministrarse
a si mismo, dosis elevadas de analgésicos, sin prescripcion médica, de manera
indiscriminada, ya sea de forma auténoma “...cuando me da el dolor fuerte,
pues...no me lo aguanto y me tomo mas pastillas...porque si no...no se me

quita...” (Alberto).
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También con ayuda del cuidador primario ya que ellos, en el caso de personas
cuadripléjicas, son los que administran los medicamentos, y que a peticion del
gue padece el dolor, ellos lo suministran, para evitar ver coOmo su ser querido
se desgarra su alma, por desesperacion y por desconocer paralelamente el
efecto nocivo del farmaco en altas dosis, “le pido a mi esposa que me dé mas
pastillas, y ella ya sabe...a veces me ve con el dolor y ya me trae el bonche de
pastillas...” (Bernardo) considerando infructuoso la visita al médico tratante, por

“

situaciones como: “...a veces no hay quien me lleve al doctor, es dificil viajar
con la silla de ruedas, ademas luego ni te atienden bien siempre te dan lo
mismo y no sirve para nada...” (Daniel) lo que ocasiona su forma incontrolada

de ingerir mayor cantidad de dichos medicamentos.

Pensamientos negativos

El dolor es una experiencia emocional desagradable, especialmente en
periodos de crisis, cuando la persona se encuentra con los sintomas mas
agravados. El cual se vive de forma dramatica, primero sobreviene el estrés,
“...me pongo muy nervioso cuando tengo el dolor...” (Esteban) después

“

aparece la ansiedad y la depresion “...ya quiero que pare...pero no...siento
que me ahogo...y eso me pone de malas...” (Alberto) dificultando en la persona

el autocontrol emocional.

Durante el episodio de dolor, la persona experimenta diversas sensaciones,

entre ellas el deseo de finiquitar su sufrimiento por cualquier medio.
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Desquitarse con la familia

Durante la fase de dolor agudo, la persona ademas de aislarse, comienza a
agredir a las personas que se encuentran mas cercanas a €l, incitando a

“

situaciones de conflicto entre ellos, “...a veces te desquitas con tu familia, les

gritas, porque a veces piensas que no te entienden...”(Alberto) asociando

£

culpas de su padecimiento a todo aquel que se le acerque, “...y es que luego
me hacen enojar...y por eso me duele mas...a veces no los soporto ni a ella ni
a mis hijos...” (Bernardo) propiciando disfuncion en el seno de la familia, y por

lo tanto reduccion del apoyo de los cuidadores primarios.

Deseos de mutilacion

El DN en LM es verbalizado en zonas con mayor sensibilidad que el resto del
cuerpo. A pesar de la lesion, la persona discrimina perfectamente la parte
afectada, en todo caso si la crisis se presenta en alguna extremidad, y
comienza a observar el miembro con dolor, de manera que se inicia un
monologo entre la persona y el brazo o la pierna que le duele, como si fuera
una segunda persona la parte de su cuerpo, como esperando una respuesta,
se dirige asi: “...porque dije...hijole pues,...le digo que estaba asi hablando con
mi brazo, le decia yo...con mi hombro, ;porque me estas molestando asi de
esta manera?... dije yo: ...si te quito ;se me quitara el...aha...si te quito de mi

cuerpo...se me quitara 6 ¢ sequira igual...?no lo sé...” (Bernardo).

Es decir, algo que es propio de él, se convierte en alguien mas, alguien a quien
se le puede reclamar, cuestionar, y en ocasiones querer despojarse de él,

porque ha invadido su tranquilidad, porque ha trastocado su mentalidad, donde
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lo percibido surge del estimulo doloroso, de sus vivencias interiores, donde le
es mas redituable culpar a esa parte de él mismo, para sentir que esta

haciendo algo por evitar esa crisis.

“...esa ocasion parecia como...haga de cuenta como si me quisiera yo quitar el

brazo asi para ver si ya no exis... Si se me quitaba el dolor aha...” (Bernardo).

“ 2

Resulta tan severo el dolor que se piensa que “..arrancando el brazo...
(Bernardo) va a desaparecer su molestia, situando a la persona en mayor

tension.

Inferir atentar contra su vida

La persona quiere poner fin al sufrimiento que le agueja, ya que su cuerpo no
es capaz de soportar ni de afrontar el fuerte estimulo, dada la incapacidad
generada por su lesion, concibiendo pensamientos adversos contra su propia
existencia, “...hay veces que es tan insoportable que me gustaria mejor,
mejor...ya no Vvivir... porque,...porque te desesperas, te molestas y...no
sé...piensas cada cosa, es complicado...” (Alberto) ya que la situacion de
sufrimiento y tension se vuelve mas intolerante, provocando dafios irreversibles

en los sentimientos y emociones de la persona.

También se relaciona a este acto, la falta de apoyo de la red familiar, ya que en
ocasiones se experimenta el abandono de los mismos, por situaciones de
incomprension de la magnitud del dolor asociado a discapacidad, “...quieres
gritar, quieres llorar, quieres no sé...quieres correr, quieres matarte... eh, en fin

te entran muchas... muchas emociones, muchos sentimientos encontrados
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¢&no? Y lo peor es que nadie te hace caso, mi familia cada vez esta peor, me

dejan solo...” (Bernardo).

Después de la crisis

Los efectos posteriores a una crisis de DN sobre la salud fisica y mental de la
persona que lo padece son de fundamental trascendencia, ya que se producen
signos de sufrimiento como la afliccién y el miedo, lo cual es una reaccién ante
una situacion de alto impacto, que afecta su vida. “...también he tenido
periodos muy fuertes de depresion por asi decirlo, después de mi dolor, siento
una desesperaciéon tremenda ahi, yo creo que por eso tengo que esforzarme,
soy basicamente yo... aha solamente yo...” (Daniel) que sobrepasa la

capacidad de afrontamiento de la persona.

El saber de la persona con la experiencia vivida ante la crisis, rompe su
equilibrio, ya que la amenaza de volver a experimentarlo es continua y
repetitiva, generando sentimientos de impotencia, rabia y resentimiento,
“...nada mas de saber que otra vez me va a dar el dolor, me da coraje porque
no sé qué hacer para que ya no me dé...odio el dolor...” (Alberto) y esto a su

vez complica la reaccion emocional y la elaboracion de duelo.

Sintomas de depresion

La persona que ha vivido frecuentemente el enfrentamiento con el dolor,
asociado a su discapacidad presenta sentimientos de minusvalia,
“...imaginese...tengo el dolor y aparte estoy en esta silla...” (Daniel) lo que

contribuye a disminuir su capacidad de adaptacion y afrontar la adversidad.
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La persona percibe cambios en su estado de animo, se vuelve menos
tolerante, realiza menor niumero de actividades que antes disfrutaba realizar,
aun en su silla de ruedas. Su patrén de suefio se altera, ya que en ocasiones

[1

sb6lo se encuentra pensando en la proxima crisis “..y ya no puedo
concentrarme, a veces me dicen que vaya a una fiesta...pero me da miedo que
otra vez me duela, ya ni puedo dormir bien, porque a veces me da en las

noches...” (Esteban).

Asi mismo presenta cambios importantes en su alimentacion, ya que la hora de
la comida representaba con anterioridad una situacion placentera y se ha

“

transformado en “...comer para vivir...” (Bernardo) ya que los alimentos los

consume sélo por necesidad fisiolégica.

Respuesta inefectiva de aceptacion

La pérdida de la funcién corporal y la falta de control durante la crisis del DN ,
con frecuencia sobrepasa la capacidad de respuesta de la persona, quien se ve
obligada a tener conductas derrotistas, sintiéndose indefensa para adaptarse a
esta nueva vida, obstaculizando en si misma nuevas estrategias para aminorar
el dolor, “...entonces o sea no, pasan muchas cosas por la mente, que si voy a
estar asi...que si voy a vivir asi...cada cambio de mi cuerpo...cada mes...
conforme va pasando que es mas abundante el dolor...yo no aguanto mas

esto...” (Alberto) derrumbandose emocionalmente con facilidad.

La persona percibe su padecimiento como algo extremadamente grave e
irreversible, debilitando su resistencia o su umbral al dolor generando

desesperanza, y con ello eliminar convivencia con otras personas, asi como la
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postergacion de sus actividades cotidianas “...yo sé que esto no se me va a

quitar nunca, ya no puedo hacer nada ni por mi ni por nadie...” (Bernardo).

Incomprension del dolor

Una de las barreras que la persona con dolor, asociado a su discapacidad,
tiene que afrontar, es la falta de credibilidad en cuanto a la magnitud e
intensidad del dolor, ya que cada vez que se presenta la crisis, algunos
miembros de la familia no alcanzan a entender la cantidad y la intensidad del
dolor que experimenta su familiar, y pueden llegar a pensar que la persona
exagera o que pretende manipularlos, “...ya mi esposa no me cree cuando le
digo que tengo el dolor, y es que siempre me duele a veces mas, a veces
menos, pero siempre esta ahi, ella cree que quiero molestarla pero no, no me

entiende...” (Bernardo).

Pero no solamente es por parte de la familia dicha incomprensién sino que
también a profesionales de la salud, que no alcanzan a comprender que el
dolor es constante, pero es variable, que proporcionando un medicamento, el

“

dolor no sera extinguido en su totalidad, “...cuando estuve en el hospital...yo
les decia que tenia el dolor y a veces me daban medicamentos, pero no se me

quitaba y después ya ni me preguntaban si tenia dolor...” (Alberto).

Incertidumbre por el futuro

Cuando se ha logrado estabilizar el dolor, la persona cae en una depresion
profunda, se siente impotente, triste, melancalico, infeliz, abatido y derrumbado

por su cruel enemigo, por no haber podido controlar el dolor, con mayor
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rapidez, temiendo a la proxima crisis, interfiriendo asi con sus actividades
diarias durante un periodo prolongado de tiempo, refieren incertidumbre hacia
lo que les depara el destino, si podran resolver o no el proximo suceso,
desatando sentimientos negativos hacia el futuro, tanto para el que lo padece
como para su familia. “...pero pues por otro lado me preocupo de que después
de esto... ;Qué sigue?.. Mi futuro es incierto, si... tener que soportar todos

estos dolores durante toda tu vida...” (Alberto).

De esta manera se han conjuntado las emociones que refieren los informantes
en las crisis de dolor. Desafortunadamente se han percibido de forma negativa,
lo que conduce a la persona a sentir mayor depresion y angustia cada vez que
lo experimenta. EI miedo es captado como una reaccién al peligro, cuando la
persona interpreta un estimulo como peligroso y amenazante en forma
inminente para él, experimenta las emociones anteriormente descritas en la

crisis de dolor.

La tercera categoria consta de dos sub categorias, y las unidades que la

conforman.

Aprendizaje y estrategias de afrontamiento

En cuanto a la dimension del aprendizaje y estrategias de afrontamiento se

identificaron dos subcategorias:

a).- Busqueda de tratamientos diversos.

b).- Aprender a vivir con el dolor
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Las cuales se describen en la figura 5 a continuacion:

Figura 5. Aprendizaje y estrategias de afrontamiento

Busqueda de tratamientos diversos
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potentes Electro- Acutomo

estimulacion

Villegas L. I., Cardoso G. M.A., Ostiguin M. R.M. 2012

Aprendizaje y estrategias de afrontamiento

La tercera categoria emerge de la experiencia de la persona, el aprendizaje,
gue es un proceso a través del cual se adquieren o se modifican habilidades,
orientando al individuo con dolor hacia un desarrollo personal 6ptimo. A través
de vivir la experiencia del dolor en forma continua, se logra afrontarlo, de tal

manera que se realizan actividades favorecedoras para si mismo, tanto la
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persona que lo padece como la familia y/o cuidadores primarios, “...mi familia y
yo ya hemos aprendido a identificar cuando voy a tener la crisis, pero aun asi
es inevitable...” (Daniel) donde, tras haberlo vivenciado, se establecen

patrones de conducta que ayudan a que el dolor sea menos restrictivo.

Podemos definir el aprendizaje como un proceso de cambio relativamente
permanente, en el comportamiento de la persona con LM asociada a DN,
generado por su propia experiencia. Este a su vez implica diversas estrategias
para mitigarlo, con el propésito de adaptarse a su nuevo estilo de vida. En un
contexto social y cultural, se construyen nuevas representaciones mentales
significativas y funcionales, que se aplican durante las crisis de dolor,

involucrando sus dimensiones fisica y emocional.

Busqueda de tratamientos diversos (farmacologicos)

Mientras tanto los procesos de afrontamiento del dolor se van determinando
ante los cambios producidos en la persona que lo padece, a través de
mecanismos de enfrentamiento, como lo son la busqueda de diversos

“

tratamientos que disminuyan o controlen el dolor. “...pues ahora me ando

investigando qué podria funcionarme para que se me quite el dolor...” (Carlos).

Entre estos multiples tratamientos destacan los farmacol6gicos a base de
Antiinflamatorios no esteroideos (AINES) que reducen los sintomas del DN, sin
embargo a la persona no le son suficientes, por lo que le son recetados
medicamentos mas potentes, entre ellos antidepresivos, antiepilépticos, asi
como el suministro de opioides débiles y potentes, no encontrando la persona

“

suficiencia de alivio, recurriendo a otros métodos. “...me empezaron a tener
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gue recetar unas gotas que se llaman Rivotril, si, y este...gracias a esas gotas
pues me dormia y el dolor pues... se quedaba ahi... creo que los
medicamentos me estdn ayudando nada mas un poco,no siento alivio, hasta
gue empiezo a tomar Gabapentina a alta dosis es como me lo controla por un
rato...” (Alberto) y en ocasiones a duplicar las dosis con los medicamentos con

los que ya cuenta.

Tratamientos de rehabilitacion

Al principio s6lo toman los medicamentos analgésicos, ya que durante la
estancia hospitalaria se les realizan programas de rehabilitacién para el control
del dolor, sin embargo, al transcurrir del tiempo, optan por elegir nuevos
métodos que coadyuven a la paliacién del dolor, ya que, como se ha
mencionado con anterioridad, el medicamento por si solo no alcanza a cubrir

“

su necesidad de menguar la intensidad de este suceso, “...en el hospital me
daban analgésicos, y también me ponian compresas calientes, pero no es

suficiente...siempre tengo que andar buscando algo mas fuerte...” (Bernardo).

Por lo tanto, la persona y su familia buscan alternativas oportunas, entre ellas,
la aplicacion de calor, que ayuda en la vasodilatacién, y la relajaciébn muscular,
asi como evitar la rigidez muscular, también la aplicacién de frio, para evitar la
inflamacion, la aplicacion de diversas texturas entre ellas las suaves como
cubrirse con una cobija para evitar el enfriamiento y disminuir la sensibilidad de
las terminales nerviosas, “...me ponen toallas calientes y se me calma un poco,
si no uso frio para no hincharme...otras veces me ponen mi cobija y siento un

poco de alivio...” (Bernardo).
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Mientras que el ejercicio fisico la persona lo realiza para reducir la espasticidad,
las contracturas y la atrofia muscular; asi como los ejercicios respiratorios que
le ayudan a relajarse y a tener mayor tranquilidad, “..y sigo haciendo mis
terapias, porque cuando no hago ejercicio me siento peor, y también respiro

profundo para apaciguarme...” (Carlos).

Del mismo modo usan la electro estimulacion local, “...me ponen mis terapias
eléctricas en mi brazo...” (Daniel) donde se aplican breves impulsos eléctricos
en las terminaciones nerviosas localizadas bajo la piel, para disminuir la
intensidad del dolor, mientras la persona se mantenga en cambios de posicion
constantes, se evita la estasis venosa, por lo tanto mejora la irrigacion
sanguinea y se evita el evento de la crisis, a veces combinando algiin método
con medicamentos, aunque también no siempre se llega al control maximo. “He
probado de todo... me lo quitan un rato, pero al rato me regresa. Si logra
quitarmelo...un tiempo... pero después de un tiempo después de cinco o seis

horas el dolor sigue ahi...” (Alberto).

Tratamientos alternativos

Una vez que la persona y su familia han experimentado con farmacos y con
rehabilitacién, comienza la ardua busqueda de terapias alternativas, las cuales
son probadas de diversas formas, con tal de erradicar el dolor o por lo menos
controlarlo un poco. Esto proporciona cierto bienestar al que padece y al que
cuida, ya que son procesos de afrontamiento que la persona disefia y
experimenta, y a veces se siguen planes externos de otros, como lo es la

acupuntura que es una practica china de medicina tradicional, mediante la
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insercion de agujas pequefias y delgadas en la piel, en puntos especificos del
cuerpo; otro es el uso del acutomo que también forma parte de la medicina
china tradicional, utilizado en el Instituto Politécnico Nacional donde se emplea
un tipo especial de aguja para realizar cortes subcutaneos y excitar puntos de

111

acupuntura, produciendo con esto analgesia, “y... entonces buscamos
alternativas como el acutomo...para quitarme la fibrosis y la acupuntura...”
(Daniel) y algunos otros métodos méas simples como el uso de ropa ajustada o
de licra y de medias elasticas de compresion graduada, que le proporciona a la
persona que la usa una especie de proteccion para evitar el roce de la ropa
mas holgada, “...he visto también es...por ejemplo las playeras ya no las tolero

después de cierto tiempo me las tengo, que... quitar, por lo mismo de que

siento como si me estuviera rozando la piel aha...” (Alberto).

La persona manifiesta que cualquier friccion puede aumentar la intensidad del
dolor; el toque suave con pequefios golpeteos en la zona ardorosa, llega a
bloquear temporalmente la transmision del dolor, asi como la colocacion de
telas suaves sobre la parte afectada. “.../a ofra fue presionando la zona, que se
me ocurrio y ya me ponian ellos este...la cobijita y me presionaba la zona, en
este caso que es el hombro donde me duele mas fuerte y ya se quedaron ahi

un ratito este...ayudandome...mas o menos lo mitigaba...” (Bernardo).

En conjunto los diversos tratamientos han servido como refuerzo del
aprendizaje y de las estrategias de afrontamiento que han utilizado las
personas en situaciones diferentes, haciendo de ello conductas positivas para

favorecer al individuo y su familia, reforzando su bienestar y por ende su salud.
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Las cuales se describen en la figura 6 a continuacion:

Figura 6. Aprender a vivir con el dolor
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Aprender a vivir con el dolor

Ante lo inevitable de la persona que padece el suceso del dolor crénico aunado
a su discapacidad que le impide tener una respuesta al estimulo desagradable,
y tras realizar diversas acciones que le permiten crear una defensa temporal

contra el padecimiento, se adquieren experiencias y conocimientos, donde el
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individuo se siente con la capacidad de coexistir en una extrafia simbiosis
obligada para la supervivencia, para soportar el sufrimiento que le causa, y
poder asi enfrentarse al mundo, desafiando a su realidad, decidiendo vivir y
avanzando hacia una vida en plenitud, a pesar de su congoja. “...yo ya aprendi

a vivir con el dolor...es de todos los dias...es inevitable...” (Alberto).

Tolerancia al dolor neuropatico

La persona que ha tenido la experiencia de vivir con el dolor, comienza a
mostrar cierta resistencia o tolerancia, al modificar conductas que le ayudan a
gue su umbral sea mayor, es decir, a “aguantarlo” (Daniel) ya que con el tiempo
gue pasa dia con dia sintiéndolo, doliéndole, sufriéndolo, “...aprendo a vivir con

él...” (Esteban).

Esto propicia la reanudacién de su vida habitual con mayor facilidad,
favoreciendo mejores relaciones interpersonales, con los que conviven, con sus
cuidadores primarios, tratando de no ser momento de inquietud para ellos,
“...he aprendido a vivir con él...el ardor que siento... mi estado de &nimo
cambia demasiado...quiero hacer muchas cosas, hago mis cosas, estoy
contento, estoy de buenas y todo lo que quiero es que no se preocupen por

mi...” (Esteban).

Aungue en ocasiones, se ha encontrado, que algunas personas no lo externan
por complejos de género, en este caso del sexo masculino, de no mostrar ante
los demas su debilidad, de que las lagrimas no sean derramadas frente a otros,

£

y que sus sentimientos no sean expuestos. “..me lo aguanto...porque ya
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sabe...como dicen...los hombres no lloran...y me tengo que aguantar...”

(Carlos).

Por otro lado, la persona trata de evitar que se vean afectadas sus relaciones
sociales, ya que al expresar su angustia por el dolor, éstas se pueden ver

£

alteradas. “...procuro que no afecte a mi familia...me aguanto...no soy de las
personas que le guste quejarse mucho, entonces en ocasiones yo aparento ser
la persona fuerte eh...de hecho si soy fuerte... es incomodo el estar con ellos
conviviendo...ellos estan felices porque yo estoy con ellos y yo trato de estar

feliz pero, finalmente por dentro...estoy en contra ;no? porque...estoy

incomodo, me esta doliendo...” (Esteban).

Acostumbrarse al dolor

Por ultimo, la persona decide vivir con el dolor, de forma continua y repetitiva.
Llega a adaptarse de manera consciente a su nuevo estilo de vida, el hecho de
padecer el dolor consecutivamente, “El dolor... yo lo tengo las 24 horas...a
veces al 100...a veces...un 30 por mencionarlo, pero nunca, nunca me lo ha
quitado por completo...ni un dia he sentido que no tenga ardor, asi en cero

nunca lo he sentido... “(Alberto).

Tiene que soportarlo durante su existencia que le resta, ya que es cronico,
permanente, en ocasiones intenso, en otra tolerable. Da un paso en la
evolucion del hombre, creando adaptaciones internas ante los cambios
estructurales de su cuerpo, estableciendo habitos que le impiden destruir su
vida, prolongando de esta manera su existencia, tratando de mantener “a

mente ocupada” (Carlos) en diversas actividades que le permitan olvidar por un
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momento, lo terrible de su sufrimiento, viviendo cada dia, cada hora, cada
instante, con una resignacion impresionante, aceptando la adversidad de su
discapacidad y de aquello que lo hace perder su equilibrio emocional como lo
es el dolor neuropatico. “...que ya acepté lo que me paso, por qué no sé, pero

ya acepté esto y pues...si este...este es mi estilo de vida...” (Daniel).

Es de esta forma que la persona aprende a vivir con el dolor, aunque uno de
los informantes (Esteban) no lo menciond, simplemente porque no lo ha
considerado de esta manera. Es importante destacar que las actitudes que se
emplean como mecanismos de defensa en contra de lo que para el ser humano
le resulta nocivo, le ayudan positivamente a afrontar su experiencia ante la

neuropatia procedente de su dafio medular.

A partir de los hallazgos obtenidos de las narrativas de los informantes se
pueden describir las experiencias de afrontamiento del dolor neuropatico en
personas con lesibn medular, observando en general que a partir de las
experiencias se conforman las vivencias de la lesibn medular, las emociones
de la crisis de dolor en sus tres fases, antes, durante y después; esto se
conjunta de forma negativa ya que les ha degradado la vida a los individuos
gue lo padecen, sin embargo, a pesar de experimentarlo en forma cronica,
surge un tercer elemento: el aprendizaje que emerge como un rescate en el
cual se conceptualizan las diversas estrategias de afrontamiento, que de
manera positiva regulan y equilibran en algunos casos, que el padecimiento
sea de mayor aceptacion, protegiendo asi, su autoestima. Estos hechos se

observan en conjunto en la figura 7.
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Figura 7. Esquema general “Experiencias de afrontamiento del dolor neuropatico en personas con lesion medular”
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CAPITULO 8
Discusion
Los procesos de afrontamiento son modos “innatos” o adquiridos de actuar
ante los cambios producidos en el entorno. Los mecanismos innatos de
afrontamiento se determinan genéticamente o son comunes para las especies,
y suelen verse como procesos automaticos, tal como lo expresan Roy &
Andrews®. Las experiencias vividas ante el dolor asociado a dafio medular a
lo largo de la vida contribuyen a presentar reacciones habituales ante estimulos
particulares.
El modo de adaptacion del autoconcepto de la persona con LM que padece
DN, se centra en particular, en aspectos psicolégicos y emocionales de su
sistema, tal como lo expresan Brentano y Scheler®, la necesidad basica es la
autoestima del individuo que afronta el dolor, asi como su integridad fisica y
espiritual (el yo fisico y el yo de la persona) aunado a como se ve a si mismo, y
a las relaciones interpersonales en un grupo, basandose en reacciones ante el
entorno y buscando la integridad de la identidad.
Para Aristételes’® la experiencia queda mejor integrada dentro de la estructura
del conocimiento, surgiendo de la multiplicidad numérica de recuerdos que
atafien a la persona con dolor. La persistencia de las mismas impresiones
punzantes dia con dia, es el tejido a base del cual se forma la nocién, donde la

experiencia es, pues, la aprehensién de lo singular.

De acuerdo con Rojas®? las emociones estan constituidas por “un conjunto de
fendmenos de naturaleza subjetiva, diferentes de lo que es el puro

conocimiento, que suelen ser dificiles de verbalizar y que provocan un cambio



interior...” &

tal como lo confirman los informantes, cuando surge la crisis de
dolor, generando desagrado, y en ocasiones buscando el aislamiento, el
rechazo a los demas y la repulsién al dolor, caracterizada por una serie de

procesos psiquicos, entre ellos: emociones, como un conjunto complejo de

respuestas ante el estimulo doloroso.

Al respecto Vallejo®® menciona que las emociones que genera la situacién de
dolor, depende de tres factores, el grado de atencion prestado al evento, el
dolor como resultado de actividades bioldgicas vy fisiologicas, y el sistema de
autorregulacion natural, lo cual es un referente para la persona que lo vive,
donde las diversas reacciones captadas ante una crisis de DN depende del
modo que cada individuo lo percibe y del estimulo recibido, el umbral al dolor y

la convivencia con otros integrantes de la familia.

Las personas que experimentan el desagrado por la crisis neuropéatica llegan a
duplicar las dosis de los farmacos sin opinidbn médica, no tomando en cuenta
las consecuencias de gravedad que pudieran desencadenar en ellos mismos,
simplemente es el tratar de evitar el dolor lo mas posible. Asi como lo aportado
por Beard® sobre los Berserker que eran vikingos y marcaban su resistencia al
dolor en combate a través de la ingesta de hongos alucinégenos y pan

contaminado de &cido lisérgico, disminuyendo el sufrimiento.

Asi mismo Diaz Ortega® resalta el sufrimiento de la pintora mexicana Frida
Kahlo, por el dolor neuropatico que le aquejaba, aumentando ella misma las
dosis de los farmacos derivados de la morfina, presentando ademas depresion

e ideas suicidas, como en la actualidad continlan presentando las personas
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con este tipo de dolor, es decir, en tiempos de modernidad alin no se ha podido
bloguear por completo la sensacion desagradable que produce, asi como las
consecuencias emocionales que llevan a trastornos psiquiatricos de magnitud
trascendental contra la vida humana. Esto en contraste con la afirmacion del
mismo autor que menciona que las tecnologias disponibles en este tiempo
podrian evitar su dolor, ya que, es observado en la mayoria de las personas
gue lo padecen en este siglo XXI, continlan pasando terribles crisis dificiles de

evadir, porque aun, el tratamiento es insuficiente.

Ante lo inminente de la crisis neuropatica, la persona experimenta miedo a
cdmo resolvera esta situacion, a pesar de su discapacidad motriz y de su
tolerancia al mismo, ocasionando disturbios en sus pensamientos, tal como lo
comenta Monsalve y cols.®® donde la actitud pasiva, la reduccién de la actividad
general, dificulta seriamente la solucién al problema del dolor, resaltando el

miedo Yy la tristeza como factores desencadenantes de ansiedad y depresion.

A partir de las narraciones de los informantes se determina que el DN aunado a
la LM es un evento que cambia la vida de la persona, la familia y la sociedad
como Goossens ®y Galvez * plantean que genera un gran impacto personal y
social, pues la persona con su familia modifican la forma de vida, la posibilidad

de subsistencia, la actividad productiva, incorporado a su papel en la sociedad.

De acuerdo con Rodriguez® y Ravenscroft?, el DN es de importancia en cuanto
al sufrimiento del que lo padece, y el impacto de ello en la familia y alto costo
en la utilizacion de recursos sanitarios para el Sistema Nacional de Salud, y el

desgaste de la familia, donde los informantes refieren tener proyectos de vida
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dirigidos al bienestar individual y familiar, previos a la aparicion del dafio
medular, afirmando que les cambia la vida radicalmente y los conlleva a dejar

de ser y hacer lo que antes eran y hacian.

La sobrecarga del cuidador primario en personas dependientes con DN, es
porque realizan mudltiples actividades, satisfaciendo las necesidades
fisiologicas, de estas ultimas dando como resultado el estrés que desarrollan,
surgiendo emociones en ellos como depresién, aislamiento y abandono de la
persona que requiere su ayuda asi como lo mencionan Gilleard, Boyd y Watt>°
en pacientes con demencia con cuidadores que presentan este tipo de
sintomas, donde los niveles de estrés modifican de manera negativa su

conducta para con las personas receptoras del cuidado que proveen.

Piqueras, Rodriguez y cols®. hacen referencia al manejo de emociones
negativas en forma constante que imposibilita a la persona poder concertar en
forma satisfactoria al entorno familiar, laboral y social, generando insatisfaccion
y malestar personal, y es de esta manera que a la persona cuando vive la crisis
del dolor le es imposible controlar sus trastornos emocionales que surgen en
ese momento y que a largo plazo dafian su convivencia con los demas

miembros de su familia.

Mientras que Vallejo®® afirma que el paciente de dolor crénico se encuentra
ante una situacion, la del propio padecimiento, muy negativa por el dolor en si,
y las emociones que genera esta situacion son un elemento muy importante, ya
gue las relaciones existentes entre la emociéon y el dolor son una actividad

perceptiva, que depende del grado de atencién prestado a ella y referido a las
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caracteristicas sensoriales de la estimulacién y de la intensidad; que a su vez la
persona con LM exacerba durante su crisis, en la cual es objeto de toda su

atencion ya que le propicia incomodidad, insatisfaccion y pesimismo.

Las estrategias de afrontamiento mas utilizadas para hacer frente al evento del
dolor son la busqueda de diversos tratamientos en conjunto con la familia, la
religién, asi como el aprender a vivir con él, llegando incluso a acostumbrarse
a padecerlo, coincidiendo los presentes resultados con lo expresado por

100

Soucase y cols'® y lo encontrado por Soriano J.F*%

Como factores predisponentes de la crisis del DN en este estudio se
encontraron: el cambio climatico, de predominio en temperaturas bajas, el roce
de la piel con telas asperas, el brote de enfermedades infecciosas sobre todo
cuando son: infecciones que cursan con hipertermia, las situaciones
emocionales extremas como el estrés y el enojo, el exceso de actividad fisica y
la postracion en periodos prolongados en silla de ruedas o en cama, pudiendo
desencadenar el DN de manera incontrolable, pero que las personas que lo
padecen han reconocido como esencial para sentir y prever la crisis
neuropatica; de dicho hallazgo aun no se ha encontrado hasta el momento

referencias bibliogréaficas que lo mencione.

Para finalizar, se somete a una valoracion mediante juicio de expertos (Véase
anexo 6) la metafora que se realizd con base en los hallazgos de mayor
relevancia para la investigacion, de los cuales, los expertos opinan sobre la
narracion, en la que perciben de manera clara la intencion primaria de

comunicar las experiencias de los informantes de cémo afrontan el DN,
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otorgando un final mas alentador, sobre las clinicas del dolor, que se

encuentran trabajando arduamente para tratar de resolver dicho problema.

Otra de las opiniones manifiesta, que si realmente el DN deberia soportarse, ya
gue actualmente existen otras alternativas de ayuda de igual manera en las
clinicas del dolor, sin embargo, la realidad es que aun se sigue presentando la
crisis del DN en personas con LM, que resultan de dificil control aun para el
personal experto en lidiar con el dolor, pero que abre una puerta a la posibilidad

de algun dia, contar con las estrategias adecuadas para mitigarlo.

Aun cuando existen las clinicas del dolor, las personas no recurren a ellas, ya
sea por vacios de informacion tanto en el personal de salud, como en las

personas que padecen el DN en LM
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CAPITULO 9

Conclusiones

El DN por sus propias caracteristicas y localizacion, es un componente que

afiade discapacidad a la que ya se presenta por la LM.

ElI DN surge araiz de una LM la cual crea una discapacidad, de tal manera que
la persona no puede suministrarse los cuidados paliativos para afrontar el DN
por la naturaleza de su inmovilidad, lo cual representa menor oportunidad para
quien lo padece, excluyéndolo de un ambiente social y laboral; esto a su vez
incita el aislamiento, que culmina con relaciones familiares alteradas y en

ocasiones con el abandono a la persona.

El tratamiento farmacolégico resulta insuficiente para las personas que
padecen dolor crénico, lo que lo lleva a aumentar de manera indiscriminada las
dosis, la cual en ocasiones es autoadministrada o en su caso administrada por
los cuidadores primarios, quienes desconocen las consecuencias letales que

esa accion conlleva.

A partir de las experiencias se conforman las vivencias de la lesion medular, las
emociones de la crisis de dolor en sus tres fases, antes, durante y después;
esto se conjunta de forma negativa ya que degradan la vida a los individuos
gue lo padecen, sin embargo, a pesar de experimentarlo en forma cronica,
surge un tercer elemento: el aprendizaje que emerge como un rescate en el
cual se conceptualizan las diversas estrategias de afrontamiento, tales como la
busqueda de diversos tratamientos y la experiencia repetida de las crisis de

dolor que los conduce a aprender a vivir con él, que de manera positiva regulan
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y equilibran en algunos casos, el proceso de afrontar el padecimiento,

adaptandose de esta manera a su entorno.

Las enfermedades infecciosas, hipertermia, cambios  climaticos
especificamente bajas temperaturas, telas asperas, estrés y enojo fueron
elementos encontrados sin precedentes que precipitan la aparicion de las crisis

de DN.

Estos hallazgos permiten disponer de mayor informacion sobre la identificacion
de las experiencias de afrontamiento del DN en personas con LM, donde
podemos decir que dichas experiencias aun no han sido comprendidas por el
personal de salud, por lo tanto no se han creado estrategias capaces de
comprender el ser y el sentir de la persona que padece dolor crénico asociado

a una discapacidad que le dificulta su paliacion.
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Limitaciones del estudio

No fue factible realizar el estudio en pacientes hospitalizados con crisis aguda,
ya que durante el periodo de seleccion de informantes, ninguno presento el

DN.

Seria enriguecedor comparar las respuestas de personas hospitalizadas con
los que no lo estan, cuyas entrevistas se realizaron extramuros y sin crisis de

dolor en el momento de la entrevista.

No se estudio a profundidad los factores que predisponen la aparicion de crisis
de DN porque fueron hallazgos que surgieron durante las entrevistas, ya que
se abarco la experiencia de afrontamiento, sin embargo seria oportunidad de

realizar un segundo estudio mas amplio.

No se determind el grado de depresion ni la calidad de vida de las personas
estudiadas, por limitantes del tiempo de realizacion del estudio, pero serian
temas que se sugieren ampliar, ya que resulta ser de suma importancia para el

profesional de enfermeria.

Sdélo se estudié el afrontamiento del cuidador primario en una sola persona, ya
gue en el momento de las entrevistas Unicamente uno de los informantes se
encontraba con su cuidador primario presente, y fue quien nos otorg6 parte de

la informacion.

Implicaciones parala disciplina y para la educacion en Enfermeria

El enfoque cualitativo permite estudiar los fenomenos del dolor y las

experiencias vividas de las personas que lo padecen, por tanto su aplicacion
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en la disciplina de enfermeria fomentara aumentar el conocimiento profundo de

experiencias, vivencias y emociones de las personas que dia a dia tratamos.

Los resultados obtenidos en el estudio ofreceran al personal de enfermeria
elementos para hacer una busqueda intencionada de los factores que
precipitan el dolor neuropatico con la finalidad de identificarlos para favorecer
acciones que estén orientadas a limitarlos o evitarlos y de esta manera ayudar
al afrontamiento de las crisis que presentan las personas con caracteristicas

similares a las personas estudiadas.

Existen barreras sociales para diagnosticar y valorar oportunamente el dolor asi
como darle el tratamiento adecuado segun la vivencia de la persona, y es por
tal motivo que se desarrollaran estrategias educativas dirigidas a activar los
conocimientos previos del personal de salud sobre el DN en personas con LM
como base para promover nuevos aprendizajes y conductas a seguir, cuando

se encuentren encarando a las personas con dolor.

Asi mismo los resultados obtenidos podran sensibilizar al personal de
enfermeria para lograr entender las actitudes depresivas y de percepcion de

ayuda limitada ofrecida por el personal de salud.

El tratamiento farmacoldgico debe ser revalorado en diferentes fases del dolor
y a su vez es de suma importancia capacitar a la persona que padece el dolor y
a sus cuidadores primarios y secundarios sobre el uso y abuso de

medicamentos antialgicos.
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Los hallazgos del estudio nos ofrecen nuevo conocimiento con el cual se
pueden estructurar programas de capacitacion, no sélo para enfermeria sino
para todo el personal de salud, orientados al manejo del dolor neuropético en

pacientes con lesion medular.

Los objetivos principales de dicho programa deberan incluir la prevencion,
valoracion y el manejo del DN, y con base en dichos elementos elaborar los
planes de estudio para la capacitacion, desarrollando una serie de acciones o
practicas encaminadas a influir o provocar un conjunto de aprendizajes en el

personal de salud.

Es de suma importancia revalorar los mapas curriculares de las instituciones
donde se brinda educacion continua al futuro personal de salud, estableciendo
nuevas aportaciones de cambio para la valoracion oportuna y eficaz del dolor,

siendo este signo un elemento vital de tomar en cuenta.

Recomendaciones

Se sugiere que el dolor sea valorado, evaluado y diagnosticado de manera
oportuna por toda aquella persona que tenga acercamiento con personas que
lo padecen, ya que al ser éste una experiencia sensorial desagradable, propicia
gue se desencadenen alteraciones emocionales que afectan permanentemente

la vida del individuo que lo sufre dia a dia.

Es necesario capacitar a todo el personal de salud que labora en los servicios

donde se encuentran pacientes con LM y DN, sobre la importancia de la
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evaluacion del dolor y sobre las experiencias de afrontamiento de aquél que lo

vive.

Se requiere elaborar nuevos instrumentos de valoracion para el personal de
enfermeria que describan las caracteristicas del dolor, su tiempo de evolucion,
su intensidad, alteraciones en las capacidades vitales, la afectacion de la
calidad de vida, el patron del suefio, en factores precipitantes de crisis y en
estrategias de afrontamiento usadas para controlar el dolor durante la crisis

aguda.

La utilizacidon de la metafora en estudios cualitativos permite al profesional de la
enfermeria plasmar, desde una vision holista, la realidad encubierta en un
lenguaje literario, mas alla de los significados comunes, con la finalidad de
persuadir a quien la lee, de tal manera, que usarla seria una forma de lograr
una comunicacién abierta con profesionales de la salud y personas que
requieren ser atendidos por ellos, logrando transmitir la informacion precisa y

certera.l%?

Es preciso crear un equipo multidisciplinario que pueda atender de manera

oportuna las necesidades de las personas con LM y DN.
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CAPITULO 10

La subjetividad del dolor

El problema del dolor neuropatico en la persona con lesibn medular, es la
incomprension que se tiene hacia él. El personal de salud que atiende a

guienes lo padecen, pareciera no ser lo suficientemente sensible

Con la finalidad de coadyuvar a la comprension amplia de este padecimiento,
se construy6 en forma de metéfora, una descripcién, con base en las palabras
de quienes presentan esta enfermedad, en sus experiencias y vivencias de

afrontamiento.

Se recurre a la metafora como instrumento didactico y terapéutico porque
permite comprender el contexto organizacional y generar cambios producto de
la reestructuracion cognitiva, que consiste en trasladar el sentido recto de las

voces en otro figurado, en virtud de una comparacion implicita.***%

La finalidad de la presente metafora es sensibilizar a los profesionales de la
salud, hacia la comprensién de la subjetividad del dolor y sobre cémo lo vive la
gente que lo padece, para poder generar un cambio de perspectivas en la

atencion del dolor neuropatico.

Es empleada como instrumento terapéutico, para transmitir y entender mas a
profundidad, a través de un lenguaje simple, las experiencias de otras

personas, que sirvan de marco referente para poder tomar decisiones con
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respecto a su padecimiento, ya sea en la persona que lo padece, 0 en sus

cuidadores primarios.

La metafora se sometié a una valoracion mediante juicio de expertos (véase

anexo 6).

Cabe mencionar que solo se realizé un boceto de la metafora ya que la
redaccion de la misma seguira en proceso de reestructuracion, y refinacion

para futuras investigaciones.

Metafora sobre la subjetividad del dolor

El dolor encarnado como un dragon:

Ahi estd, esperando a su victima, pacientemente, acechando desde algun
rincon insospechado, ese ente, que cobra forma y se vuelve real ante aquellos
gue han sido tocados por el destino, en quienes sus cuerpos yertos se niegan a

expresar la funcién para la que fueron hechos.

El dolor producido por la lesiébn medular, “tan crudo”, tan inexplicable, surge de
repente, y vuelve vulnerable a la persona, porque su cuerpo no es capaz de
soportar ni de afrontar el fuerte estimulo, dada la incapacidad generada por su

paralisis.

Se convierte en un enemigo cruel y sadico, tal pareciera que obtiene placer por
el sufrimiento de la persona con lesion medular, exacerbando su funcién,

“

conduciendo a su victima hasta llevarla a conjurar a la muerte, “...hay veces

gue es tan insoportable que me gustaria mejor, mejor...ya no vivir... “
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Es tan intenso que entonces aparece la desesperacion y la locura, la persona
quisiera separarse de su propio organismo y convertirse en observador,
surgiendo deseos de profanar contra su propio cuerpo, ‘“arrancandolo,
mutilandolo...” pero s6lo en su pensamiento, porque para fortuna del dolor, ese
ser que sufre, no podra concluir su cometido, ya que la ironia del destino lo
tiene sometido en una silla de ruedas, encerrado en un cuerpo inmovil, incapaz
de defenderse, como si estuviera “preso...” como una gota que cae, siempre en
el mismo lugar, pero que se convierte en inquisidora, es asi, como el dolor
neuropético, como si fuera un “dragén” que arroja fuego por sus fauces, llega
hasta la parte mas interna del ser humano, hasta la ultima fibra, removiendo
todo en su ser, que hasta el mas minimo roce, le acentla el sufrimiento, no
encontrando descanso, cayendo en un abismo profundo de soledad e
incomprension, donde el retorno al exterior, es cada vez mas lejano, entonces
aquel ser desvalido siente el fuego que le quema, desde lo mas profundo de su
naturaleza, levantando una muralla, para no ser escuchado, porque le resulta

‘tormentoso...” que otros, se enteren de su sufrir.

La victima busca las armas que tenga al alcance, para erradicar al furioso
dragon, ingiriendo de manera atroz plantas de sobrevivencia (medicamentos),
pero de las cuales sélo debe tomarse una sola, pero es tal el miedo de algunos
gue la desesperacion hace que inevitablemente consuma mas, hasta que, la
misma trinchera de defensa se vuelve en contra, causando estragos en su ser

mortal.
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Pero, si por azares del destino ha sobrevivido, y ha sido alcanzado por las
voraces llamas del fuego del dragon, poseyendo su cuerpo, dominandolo, la
victima comienza a perder la razén, quisiera desprenderse en su totalidad de
esa area atacada, le grita, le reclama, le duele...conversa con aquella parte
gue ha sido invadida por el fuego cruel, y se pregunta una y otra vez si sera

mejor arrancarse de tajo esa parte ardiente, en el arrebato de la degradacion.

Tras la cruenta lucha, surge resignada la victima, de entre los escombros y
continua avanzando rendido por el cansancio, inicia una negociaciéon
simbidtica con el poderoso dragén, donde lo afronta de una manera mas

certera y que lo hace acostumbrarse a vivir indefinidamente con él.

FIN
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ANEXOS
ANEXO 1

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

SOLICITUD DE AUTORIZACION

Experiencia de afrontamiento del dolor neuropético en
personas con lesiobn medular

México, D.F. a 26 de Agosto del 2010.
Grupo ALTIA LLA.P.
Programa de Vida Independiente
Presente.

A quien corresponda:

Por medio del presente, solicito a su apreciable organizacién, autorizacién para realizar el
proyecto de investigacion titulado: “Experiencia en el afrontamiento del dolor neuropatico en
personas con lesion medular”; en las personas con diagndstico médico de lesién medular y dolor
neuropatico, que asisten a su centro de atencién, con el objetivo de analizar la experiencia de
dichas personas, y proponer estrategias para ayudarles a enfrentar el problema.

Cabe mencionar que este proyecto es avalado por la Universidad Nacional Auténoma de México,
del Programa de Maestria en Enfermeria. La intervencion con estas personas serd a través de la
aplicacion de entrevistas a profundidad, mismas que seran grabadas, para su andlisis posterior,
respetando la individualidad y confidencialidad de los mismos. La informaciéon recabada sera
con fines académicos.

Agradezco de antemano su valioso apoyo.

Atentamente:

LEO. Imelda Villegas Lelovska
Alumna del Programa de Maestria en Enfermeria
Coordinacion de estudios de posgrado.
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ANEXO 2

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Experiencia de afrontamiento del dolor neuropatico en
personas con lesion medular

México, D.F.a__ de del

2010.

Por medio del presente, yo: C.

en pleno conocimiento del proyecto de investigacion titulado “Experiencia en el afrontamiento del
dolor neuropatico en personas con lesion medular’, autorizo a la C. Imelda Villegas Lelovska,
estudiante de la Universidad Nacional Auténoma de México, del Programa de Maestria en
Enfermeria; a que realice visitas en mi domicilio, para realizar entrevistas, mismas que seran
grabadas y transcritas; asi como diversas anotaciones de las observaciones que surjan al
momento de la entrevista, para permitir el desarrollo de su proyecto de tesis.

Asi mismo confirmo, que me han sido explicados ampliamente los objetivos y propésito de dicha
investigacion, respetando la confidencialidad de mis datos personales, y que la informacion
recabada sera con fines académicos.

ACEPTO

Nombre y firma.

Testigo Testigo

Nombrey firma Nombre y firma

Elaboré: LEO. Imelda Villegas Lelovska.
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ANEXO 3

——iy, UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
S H COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

SaEnr,

FICHA DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Experiencia de afrontamiento del dolor neuropatico en
personas con lesion medular

NOMBRE DOMICILIO
TELEFONO EDAD SEXO
RELIGION ESTADO CIVIL ESCOLARIDAD
a) Catolica a) Casado a) Analfabeto
b) Cristiana b) Soltero b) Primaria
c) Otra c) Divorciado c) Secundaria
d) No ejerce ninguna d) Separado d) Preparatoria
e) Profesional
DIAGNOSTICO MEDICO CRONICIDAD DE LM ESCALA DE VALORACION
a) Lesion medular completa a) De 0ab6 meses ANALOGA (EVA)
b) Lesion medular incompleta b) De 6 al2 meses a) De6a7/10
c) Paraplejia c) De 12 a 24 meses b) De 7 a8/10
d) Cuadriplejia d) De 24 meses 0 mas c) De8a9/10
d) De9a10/10

Elabor6: LEO. Imelda Villegas Lelovska.
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ANEXO 4

e —Ty UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

GUIA DE ENTREVISTA

Experiencia de afrontamiento del dolor neuropatico en

personas con lesion medular

Pregunta nuclear

Preguntas de apoyo

0.- Rapport

1.- ¢Cudl es la idea o nocion que

tiene del DN?

1.1.- (Qué sabe acerca del DN?
1.2.- ¢ Sabe usted porque tiene DN?

1.3.- ¢ Le han hablado del DN?

2.- ¢Cémo ha afrontado su DN en

su hogar?

2.1.- ¢ Cual es su experiencia al hacer frente al DN en su hogar?
2.2.- (,Como le ha afectado en su vida cotidiana el DN?

2.3.- ¢ De qué manera enfrenta la crisis del DN en su hogar?

3.- ¢Coémo ha sido su lucha contra

el DN?

3.1.- ,Qué ha hecho para evitar el DN en su hogar?
3.2.- ¢, Cémo ha enfrentado a su familia en una crisis de DN?

3.3.- ¢ Cree usted que se puede controlar el DN en su hogar?

4.- ¢ Qué significa vivir con DN?

4.1.- ;Cual es su forma de vida con DN?

4.2.- ¢(Cudl es su opinién del impacto que ha tenido para usted,
vivir con DN?

4.3.- ¢Siente cambios en su estado emocional a partir de su crisis

de DN?

5.- ¢El DN le permite vivir como

cualquier persona?

5.1.- ¢ Sus prioridades cambiaron, cuando su salud se convirtié en
su foco de atencion?
5.2.- ¢ Cree que podria vivir con su DN como antes de su LM?

5.3.- ¢ Se puede vivir con DN en su hogar?

Elabor6: LEO. Imelda Villegas Lelovska.
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ANEXO 5

Cronograma de Actividades

Fecha

Actividad

Febrero-
Junio
2010

Julio -
Agosto
2010

Septiembre-
Diciembre
2010

Enero —
Abril
2011

Mayo-
Agosto
2011

Septiembre-
Diciembre
2011

Enero
2011

Revision
bibliogréfica

Disefio del
protocolo

Seleccion y
acceso al
campo

Entrevistas y
recoleccion
de datos

Andlisis de
datos

Difusion de
resultados
preliminares

Hallazgos y
conclusiones
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ANEXO 6-1

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

JUICIO DE EXPERTOS

Experiencia de afrontamiento del dolor neuropatico en
personas con lesion medular

NOMBRE L.E.O. Erika Bravo Martinez CARGO Enfermera adscrita a la Clinica del
Correo: erikitaenf@yahoo.com.mx Dolor del Instituto Nacional de Rehabilitacion.
Celular: 044 5539775383

COMENTARIO

En la presente metafora nos habla del destino inesperado que sufre el paciente y en la que esta
experimentando una etapa de duelo, por la que no puede afrontarla por si solo, y necesita la
ayuda de expertos en el area de la salud que le ayuden a afrontar este proceso, ya que
efectivamente, el paciente que acaba de sufrir tan lamentable suceso, lo Gnico en lo que se enfoca
es a preguntarse ¢Por qué yo? ¢Por qué Dios se olvidé de mi? Y una secuencia de preguntas en
las que el paciente no se explica el suceso que esta viviendo; que por desgracia, en ocasiones ni
sus propios familiares, asi como el personal de salud, no pueden comprender, ya que consideran
que la lesion medular no puede ocasionar dolor y llegan hasta ignorar a los pacientes, sin saber
efectivamente sobre la sensacion que estan presentando.

Por otra parte al representar el DOLOR como dragones en una batalla que emprende el paciente
afrontando a su propio ser, con la familiay a su vez con el personal de salud, es una lucha, en la
que ciertamente confrontard un largo camino, durante el resto de su vida. Este serd facil si tiene
una adecuada ubicacion, por otro lado ser4 un camino largo y tormentoso, si no recibe la

orientacién adecuada tanto para el paciente, como para su familia.

Formato elaborado por: LEO. Imelda Villegas Lelovska.
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ANEXO 6-2

T UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
w o COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO
] PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

JUICIO DE EXPERTOS

Experiencia de afrontamiento del dolor neuropatico en
personas con lesion medular

NOMBRE Dr. Gabriel E. Mejia Terrazas CARGO Jefe de servicio de Clinica del Dolor
Correo: gisibyg@yahoo.com.mx Instituto Nacional de Rehabilitaciéon
Celular: 04455

COMENTARIO

Espero que este trabajo ayude a los pacientes con dolor crénico neuropatico secundario a Lesion
Medular, ya que no hace mucho, se pensaba, que la Lesién Medular, no producia dolor, al creer
gue la lesion por si misma, habia terminado con todas las sensaciones, situacion que se ha visto,
gue no es real, ya que después de la fase aguda de la lesidn, inicia un proceso activo de
reinervacion, que va a producir un cuadro de dolor de dificil manejo.

Esta narracion es muy clara en expresar cémo vive el paciente ese dolor. Con todos los matices
subjetivos propios, afortunadamente, siempre habra un “Jorge...” que enfrente al dragén, y en la

mayor parte de las veces lo venza, y este “Jorge” es la Clinica del dolor.

Formato elaborado por: LEO. Imelda Villegas Lelovska.
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ANEXO 6-3

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

JUICIO DE EXPERTOS

Experiencia de afrontamiento del dolor neuropatico en
personas con lesion medular

NOMBRE Dr. Miguel Russi Hernandez CARGO Jefe de servicio de Urgencias Hospital
Correo: miguelrussi@hotmail.com General Centro Médico Nacional “La Raza”
Celular: 0445522710134

COMENTARIO

1.- Sin duda la metafora me sensibiliza y hace reflexionar sobre el sufrimiento extremo de las
personas que padecen de dolor neuropético. Lo que me encamina a dedicar mas atencién al
paciente con lesién medular y dolor neuropatico. Ser mas sensible como personal de salud
cuando el paciente me dice que le esta doliendo y tomar mas en cuenta su solicitud de auxilio con
el fin de buscar la combinacion de analgésicos y estrategias de rescate suficientes para mitigar
su dolor Sin ocasionar efectos secundarios originados por el tratamiento.

2.- Cuando la metafora se orienta en la dimensién de un instrumento educativo para el paciente
considero que la jerga filoséfica podria condicionar poco entendimiento entre los enfermos de
dolor neuropético, dependiendo de su nivel socioeducativo y cultural. Sin embargo queda muy
claro que el dragdn que ataca a las personas con lesion medular y dolor neuropético se encuentra
al asecho de todos los que lo padecen y queda como aliciente que no son los Unicos que lo
sufren sino que todas las personas con la misma enfermedad que ellos padecen o experimentan
la mismas sensaciones desagradables que los lleva a pensar en desprenderse de la regidon que
les duele o incluso de quitarse la vida. Siendo de utilidad a los pacientes como una especie de

consuelo de que no son los Unicos con el mismo sufrimiento.

Formato elaborado por: LEO. Imelda Villegas Lelovska.
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