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1. INTRODUCCION.

Hablar de Epidermdlisis Bullosa es hablar de dolor, de heridas, de curas, de barreras
burocraticas, de discapacidad y de dependencia, de vendas y apdsitos, de complicaciones
nutricionales, musculoesqueléticas, de diagndstico genético, derivaciones y mucho mas;
pero esto no va parejo a hablar de personas incapaces, enfermas, “de segunda categoria”
0 poco rentables, y asi lo demuestran todos aquellos que conviven con esta terrible y dura
enfermedad y este estudio, que pretende ayudar a poner de manifiesto las necesidades reales
de las personas con EB Distréfica (uno de los subtipos de Epidermdlisis que se conocen) que
viven en Andalucia, siendo el propésito fundamental, ofrecer los resultados obtenidos como una
herramienta de andlisis de las necesidades detectadas para la busqueda de respuestas efectivas.

La Epidemdlisis bullosa (EB) se encuentra dentro de las Enfermedades raras (también
llamadas poco frecuentes o enfermedades minoritarias) y como tal, sufre las consecuencia
negativas derivadas de su baja prevalencia, lo cual determina notablemente la atencién socio-
sanitaria que se le proporciona a aquellas personas que padecen esta dolencia asi como la
calidad de vida de afectados y familiares directos.

El enfoque integrado que se imprimio al trabajo (valorando la parte sanitaria y la social, la
objetiva y la subjetiva de las situaciones, etc.) hace que los analisis que se realizaron en el
mismo, dejen atras el enfoque biomédico de las enfermedades, abogando por una extensién
del término enfermedad y de las consecuencias de la misma, y focalizando la atencién en el
paradigma social y en la percepcién de los propios afectados y familiares.

Recoger las valoraciones especificas de la percepcion de los propias personas con EB o de
sus familiares directos, ofrecié a esta investigacién un mayor realismo y nos dio informacion
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de cdmo se vive con una enfermedad incurable, asi como de todo lo que esta genera mas alla
de las consecuencias puramente clinicas, dejando ver tanto a la comunidad sanitaria, como a
la social y a la poblacién general, un grave problema que debe dejar su escondite para salir a
la luz desde un paradigma social, visualizando este tipo de enfermedades como un problema
de salud publica y no individual, imprimiendo responsabilidad ante ellas a poderes publicos,
tercer sector y sociedad en general.

La investigacion puso de relieve que ya no podemos conformarnos con asumir este tipo
de situaciones desde la unidad familiar, es hora de ofrecer respuestas sociales, de asumir la
diversidad y flexibilizar procesos y apoyos atendiendo a las necesidades especificas y a las
situaciones particulares, disminuir las barreras sociales, etc.

En nuestra cultura, las personas enfermas quedan relegadas a un segundo plano, empujando
al individuo “enfermo” a un aislamiento social propiciado por la falta de oportunidades para
su desarrollo en todos los aspectos de la vida, asi, vemos como la falta de adaptaciones
tanto materiales como arquitectonicas y/o humanas, hace que desde la infancia los nifios
con una enfermedad como la Epidermdlisis Bullosa no gocen de una atencién adaptada
totalmente a sus necesidades. Esto se debe a que el concepto de enfermedad junto con otros
asociados como puede ser el de discapacidad, estan estigmatizados, ofreciendo con ello una
vision reduccionista ante la sociedad general que imprime a las persona que padecen una
enfermedad la etiqueta de “incapacidad” o “imposibilidad” sin reparar en si dicha supuesta
“incapacidad” viene otorgada de manera biolégica-funcional o es meramente social.

2. METODOLOGIA.

Para el desarrollo de este trabajo segui una perspectiva empirista y para ello utilicé
principalmente técnicas de medicion e instrumentos de analisis de tipo cuantitativo. La
eleccion de esta orientacion metodolégica me permitié llevar a cabo una comprobaciéon
empirica acercdndome a la realidad social objeto de estudio.

Siguiendo a Rubio y Vargas, 1997, podemos decir que el trabajo ha pretendido:

e Conocer problemas de una realidad especifica.

¢ Recepcionar los datos y hacer un analisis e interpretacion de los mismos.

e Utilizar los resultados con la intencién de mejorar la calidad de vida del colectivo objeto
de estudio.

Las unidades de observacion de esta investigacion fueron las personas con Epidermdlisis
bullosa Distréfica (EBD) en Andalucia, tomando como unidades de andlisis, a las personas
con Epidermdlisis bullosa Distréfica en Andalucia registradas en la base de datos de DEBRA
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Espafa' teniendo acceso al 96% del total de la poblaciéon con EBD en Andalucia de dicho
registro.

Se analizaron tanto fuentes secundarias como fuentes primarias, primado de estas ultimas
la recogida de datos de un cuestionario contestado directamente por personas con EBD en
Andalucia o por sus padres o cuidadores principales en los casos de niflos/as, con preguntas
que median cuestiones tanto objetivas como subjetivas.

En cuanto alas técnicas de andlisis de datos, segui el método estadistico, ofreciendo valores
numeéricos a las variables registradas, es decir, el andlisis no se realizd sobre las personas
objeto de estudio, sino sobre las caracteristicas de la realidad que viven dichas personas.
Se desarrollé para ello un analisis de frecuencia de datos e interpretaciones que sirvid para
ofrecer resultados de caracter descriptivo, resumidos grafica y numéricamente.

3. ENFERMEDAD Y EPIDERMOLISIS BULLOSA.

La Epidermdlisis bullosa es una enfermedad que causa heridas continuas en el cuerpo de
las personas que la padecen. Existen cuatro grandes grupos de EB y entre las complicaciones
de los distintos subtipos, se encuentran diversas manifestaciones extra cutaneas, como la
formacion de ampollas y zonas de erosion en la cornea y las mucosas; lesiones hipoplasicas del
esmalte de los dientes; estenosis o estrechamiento de las vias respiratorias, gastrointestinales
y urogenitales; atresia pildrica; distrofia muscular, y cancer. (Lanschuetzer and Fine, 2009: 19).

Para hablar de Epidermdlisis bullosa como enfermedad, me apoyé en la autora M?2. A.
Duran (1983: 76), quien mantiene que cada grupo social tiene su propia idea sobre los niveles
“normales” de salud, y solo cuando los rebasen se consideraran enfermos; y en la definicién
literal de la palabra enfermedad, que proviene del latin “infirmitas” que significa “falto de
firmeza” pudiendo definirla como un proceso que se desarrolla en un ser vivo y se caracteriza
por una alteracion de su estado “normal” de salud.

Atendiendo a estos conceptos, y haciendo mencién a que las personas con Epidermolisis
bullosa, pueden entenderse todas ellas, como un grupo social, me preguntaba: ;estan estas
personas continuamente enfermas?, o por el contrario ¢ tan solo tienen una enfermedad? La
pregunta correcta para poder ofrecer una respuesta a las dos cuestiones plantadas, seria la
de ;qué relacion existe entre lo que es salud y lo que es un estado normal del organismo?

En este sentido, la investigacion puso de manifiesto que las personas con EB no estan
enfermas, ya que si entendemos por “normal”, aquello que se haya en su estado “natural”
podemos confirmar esta afirmacion: las personas con EB no estan continuamente enfermas,
sino que al igual que cualquier otra persona, sufre momentos puntuales de enfermedad

1 Unica asociacion de Epidermdlisis bullosa que trabaja en favor de afectados de EB y familiares en nuestro pais.



FUNDACION CASER

cuando su estado natural se altera sufriendo una descompensacion y/o desequilibrio extra o
fuera de las manifestaciones que su organismo presenta habitualmente debido a la EB.

Cuando hablamos de Epidermdlisis bullosa, nos referimos a una enfermedad crénica. La
patologia por tanto se integra en la totalidad de la vida de la persona que la padece y de sus
familiares, haciendo del proceso algo normalizado en su dia a dia. Esto nos hace ver como
las personas con EB expresan y sienten las caracteristicas de su enfermedad como el estado
“normal” o “natural” de su cuerpo.

4. ATENCION INTEGRADA.

Analizar las situaciones desde un enfoque multifactorial y ofrecer respuestas en consonancia
aello, esunanecesidad paraatender alas personas con Epidermdlisis bullosa de formaintegral.
El factor bioldgico, psicolégico y social dentro de la Epidermdlisis juegan el mismo papel en
cuanto a importancia. Ciertamente, la EB es una enfermedad determinada genéticamente,
no obstante, estda demostrado que existen factores externos tales como los ambientes
calurosos o el estrés emocional, que pueden agravar la aparicion de ampollas. Del mismo
modo, los factores sociales también influyen en la evolucion de una determinada patologia,
asi, hablamos de calidad de vida relacionada con valores, expectativas y aspiraciones.

La interconexién de estos tres factores presentes en la vida de toda persona (biolégico,
psicologico y social) nos incita a plantear tratamientos multidimensionales, donde debera
existir una escrupulosa coordinacion entre niveles asistenciales para que la enfermedad que
aqueja a ese pequeno porcentaje de la poblacién, no sea motivo de discriminacién, falta
de oportunidades, incomprension, rechazo social, mal manejo clinico, etc. El modelo de
pensamiento biolégico nos ayuda a comprender la relacién entre nuestra carga genética y
la manifestacion fenotipica y organica (fisioldgica), pero no nos ofrecera una idea global de
las personas que padecen esta enfermedad como seres sociales, sino que reduce a éstos,
a seres bioldgicamente constituidos como enfermos debido a una alteracion en su cadena
genética.

5. RESULTADOS Y CONCLUSIONES.

El primer aspecto que destacé de este trabajo fue la corta edad de los participantes,
quienes solo el 24% de estos superaban la edad de 40 afos. Este dato fue significativo
en tanto en cuanto nos dio una informacién muy valiosa de cada uno de los analisis de los
resultados, asi por ejemplo pudimos observar que el 84% de las personas que participaron en
el estudio, tenian reconocida la condicién de persona con discapacidad y solo 1 persona
manifesté que tras la solicitud del reconocimiento este le fue denegado por no llegar al 33%.
De las personas que contaban con certificado de discapacidad, casi el 86% lo hacia con un
porcentaje igual o superior al 65%.
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Por su parte la condicién de persona en situacion de dependencia la ostentaban el 68%
de las personas, mientras que el 8% se encontraba en una fase intermedia, esperando o
bien ser valorado/a, o bien la resolucién de la valoracion ya realizada y, por ultimo, un 4% de
los encuestados manifestd que su resolucién habia sido negativa. Todas las personas que
ya tenian reconocimiento de dependencia se encontraban entre los grados Il: Dependencia
Severay lll: Gran Dependencia.

Estos dos resultados muestran como desde edades tempranas, las personas con EB
Distrofica presentan discapacidad y dependencia. No obstante, a pesar del alto porcentaje en
el reconocimiento de la discapacidad tras la valoracion, el Real Decreto 1971/1999 de 23 de
diciembre de procedimiento para el reconocimiento, declaracién y calificacién del grado de
minusvalia actualizado con el Real Decreto 1364/2012, no recoge en sus epigrafes aspectos
valorativos que se adecuen a las caracteristicas de la Epidermdlisis bullosa, por lo que se
producen grandes inequidades ante la presencia de manifestaciones similares dependiendo
de cada érgano evaluador, aunque se debe destacar que el 76,19% de los encuestados
con resultado positivo manifestd creer tener un porcentaje adecuado a las limitaciones
que presentaban. Es recibo también, poner de manifiesto el 28,57% que manifestdé su
disconformidad, otorgaron las siguientes razones sobre los motivos por lo que pensaban que
la valoracién no era correcta:

¢ Falta de conocimientos técnicos sobre EB del equipo que realiza la valoracién (50% de
las respuestas).

e | a valoracion no contempla las fases agudas de la patologia (33% de las respuestas).

¢ E| sistema de valoracién no es adecuado (16,67% de las respuestas).

Otro de los aspectos analizados fue la necesidad de apoyo para la realizacion de
las actividades de la vida diaria y el acceso a ayudas técnicas ya que dentro de las
complicaciones asociadas a la EBD Recesiva? podemos sefialar algunas como:

e Deformidades de las partes acras: generalmente progresivas, producen una incapacidad
funcional marcada, que incluye la reduccion de las habilidades motrices finas de la mano y
la pérdida de la prension digital. (Fine, 2009:178)

¢ Contracturas musculoesqueléticas fuera de las extremidades que aumentan las deficiencias
para la deamblacion, el vestirse y otras actividades basicas de la vida diaria. (Fine, 2009:
180).

Las complicaciones mencionadas o simplemente un brote de heridas en manos y/o pies
pueden dificultar notablemente el desempefo de funciones basicas como comer, asearse,
abrir o cerrar puestas, etc., asi lo manifestd6 un 80% de los encuestados. Algunas de las
actividades para las que las personas con EBD encuestadas necesitan ayuda son: comer

2 No quiere decir que éstas no se produzcan en otros tipos de EB, sino que lo hace en menor medida.
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y beber; lavarse, secarse; vestirse, realizar tareas domésticas, desplazarse fuera del hogar,
mantenimiento de la salud, utilizar aparatos eléctricos, etc. Sin embargo, solo el 40% dijo
tener ayudas técnicas que le facilitaban la realizacion de todas o algunas de las actividades
mencionadas.

El acceso alos materiales de curay los productos dietéticos necesarios diariamente y de
forma continuada y/o la necesidad de atencion de profesionales sanitarios con conocimientos
especificos en EB y con experiencia también fueron factores de analisis, dejando de manifiesto
que el sistema no responde de manera adecuada ante estas necesidades, si bien es cierto
que la percepcion subjetiva de un gran numero de participantes es favorable en cuanto al
acceso al principal profesional para el seguimiento de la EB, el dermatdlogo, siendo un 68%
de los encuestados los que manifestaban ser atendidos por un dermatélogo experto en
la patologia. Sin embargo, la EB requiere de un equipo interdisciplinar que pueda abordar
cada una de las complicaciones asociadas en el momento de aparicion de las mismas o
incluso realizar acciones preventivas con el fin de retardar manifestaciones tales como la
sindactilia® y en ese caso solo el 36% manifesté que todos los profesionales que necesitaba
y visitaba regularmente eran expertos en EB, siendo el porcentaje de personas que debia
dejar la valoracion y tratamiento de su enfermedad en manos de profesionales de diferentes
disciplinas sin amplia experiencia en la EB de un 48%.

Por su parte, el coste econdmico de la enfermedad en relacién tan solo al acceso al material
sanitario necesario para la realizacién de las curas como medida diaria de cuidado: material
desechable (gasas, vendas, agujas, suero, esparadrapo no adhesivo, guante, etc); apésitos
(hidrocoloides, hidrogeles, espumas, poliuretanos, alginatos, hidrofibras, apositos de plata,
de acido hialurénico, siliconas, etc.); productos de bano e hidratantes cutaneos (aceites,
geles, antisépticos, cremas hidratantes, etc.) y productos farmacéuticos/medicamentos
(pomadas antibidticas, hierro, etc.) oscila entre los 400 y los 1.500 € mensuales, algo inviable
para una economia media familiar.

A pesar de los diferentes compromisos por parte del Ministerio de Sanidad, asi como de
diferentes Comunidades Autdbnomas para garantizar el acceso al mismo, la realidad es que
aun existen brechas importantes en el acceso a estos productos, quedando garantizado casi
en su totalidad tan solo los productos desechables, pero no los apositos donde un 21,74%
manifestdé no tener acceso gratuito a ellos. Por ultimo, la gran mayoria de las personas
encuestadas, revelaron tener que comprar los productos de bano e hidratantes cutaneos, los
productos farmacéuticos y los medicamentos por cuenta propia, siendo necesario resaltar
que los productos de bafio e hidratantes cutaneos deben abonarse al 100% de su coste, ya
que no son recetables por ser considerados productos cosméticos (articulo de lujo y no de
primera necesidad). Mantener la piel sana de las personas con EB hidratada es fundamental
para que no se produzcan nuevas lesiones, sin embargo este argumento no es suficiente

3 Fusion de dos o mas dedos de pies y manos por la presencia repetida de ampollas.
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para que desde las administraciones se ofrezca cobertura econdmica para estos productos
en enfermedades concretas como la que nos ocupaba en este trabajo.

Las trabas burocraticas no son menores para poder llegar a los productos que se precisan
que ademas, pueden sufrir variaciones en cuanto a cantidades o tipos de productos de un
mes para otro segun evolucion de la enfermedad. Asi, que aquellas personas a las que si le
proporcionan todo o parte del material necesario de forma gratuita, la mitad han tenido en
alguna ocasion dificultades o incidencias para conseguir uno o varios productos necesarios
para el tratamiento de su enfermedad o la de sus hijos/as.

Est4 claro que el coste de la EB es elevado, los tratamientos son continuos y suponen una
cantidad de materiales muy variada, abundante y cara porque ademas de los productos
descritos, la EB conlleva acudir a consultas médicas especializadas con una frecuencia
relativa no siempre en centros sanitarios dentro de la comunidad autbnoma de residencia
habitual, someterse a pruebas y exploraciones periddicas para valorar el estado de las heridas
y enfrentarse a intervenciones quirlrgicas asi como a sesiones de rehabilitacion de manera
permanente en muchos casos, acceder a productos de apoyo, hacer obras en la vivienda
habitual para adaptarla a las necesidades de la persona con EB, etc., y la pregunta es: ;quién
debe asumir estos costes?

Parte de estas necesidades estan cubiertas por las administraciones publicas sin embargo,
las familias no estan exentas del co-pago y cada mes deben asumir costes relacionados
con la enfermedad que varian segun las necesidades de la persona con EB y las coberturas
proporcionadas por las administraciones de su Comunidad, siendo tan solo el 8% las que
manifestaron que la enfermedad no les suponia ningun gasto.

No debemos olvidar que ademas de afrontar estos gastos, la necesidad de cuidados
personales que conlleva la EB hace que en muchas ocasiones las familias se planteen que
uno de los dos progenitores deje de trabajar, con lo que los ingresos de una unidad familiar
se ven reducidos no en pocos casos Yy el gasto indicado se hace insostenible para una familia
de renta media en Andalucia.

Las conclusiones de este trabajo pasan por comprender que las personas con
Epidermdlisis bullosa no son personas enfermas, sino personas con una enfermedad, no
son personas “incapacitadas” sino con limitaciones funcionales, 0 que su calidad de vida
no se mide solamente atendiendo a la satisfaccion de condiciones de vida de la persona
(sin interpretacién subijetiva), sino que incluye expectativas y aspiraciones en relacion a
satisfaccién de necesidades de tipo fisico, psiquico, social y material.

Desde mi experiencia puedo constatar que los recursos materiales, técnicos y de personal
especializados para la Epidermdlisis bullosa son escasos y a ello se debe sumar que, en
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general, la respuesta socio-sanitaria ante este tipo de enfermedades presenta carencias no
solo técnicas sino también sociales relacionadas con la baja prevalencia, el desconocimiento
e incomprensién de las mismas, etc. que derivan en prejuicios, estereotipos, mitos, etc.

Los Sistemas de atencidn sanitaria y social se imponen a las propias vidas de las personas
que padecen Epidermdlisis y a la de sus familias, jugando un papel fundamental en su calidad
de vida. Acceder a los recursos a través de procesos largos y tediosos como el que supone
el diagndstico genético, el acceso a especialistas de diferentes disciplinas o la consecucién
del material de cura de manera gratuita, desgasta a las personas fisica y emocionalmente.
En el transcurso de dichos procesos los encargados de llevar a cabo los tramites van
constatando cédmo las necesidades especificas que presentan no se ven recogidas en los
procesos burocraticos, que marcan el caracter de nuestros sistemas de Salud y Servicios
Social actuales.

En relacién a la atencion sanitaria especializada en la patologia, he de constatar que la
percepcion a cerca del acceso a los profesionales sanitarios que deben atender de manera
especializada las manifestaciones y complicaciones de la Epidermdlisis bullosa Distréfica se
presenta deficitaria, atendiendo este hecho segun las fuentes secundarias analizadas y la
experiencia personal, a varias razones fundamentales:

e Falta de profesionales especializados en EB.

¢ Falta de protocolos sanitarios para un abordaje adecuado tanto de los procesos como del
manejo del paciente.

e Falta de interés por aprender por parte de los diferentes profesionales.

e Falta de autorizacién de solicitudes de derivacion.

Lacoordinacion, lainformacion, la sensibilizacién, la elaboracién de protocolos, la flexibilidad
de los procesos burocraticos y la realizaciéon de procesos formativos se han mostrado como
una herramienta eficaz para reducir estas carencias.

Estamos ante una enfermedad con grandes connotaciones sociales que debemos abordar
desde una posicion multifactorial y multicausal, haciendo que las responsabilidades de ofrecer
cobertura a dichas necesidades sean vistas como obligaciones de todos y para todos. La
Declaracién Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad, recoge que las
personas con discapacidad son ciudadanos de derecho, por lo que deben gozar de igualdad
de oportunidades en todos los ambitos de la esfera publica y privada, sin discriminacion
alguna por sus caracteristicas, haciendo honor al respeto por la diferencia y la aceptacion de
las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicion humana.

Salud y enfermedad son conceptos sociales, que no se pueden entender si no es con una
perspectiva biopsicosocial, en este trabajo quedo patente que, en ocasiones, las dificultades
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que encuentran las personas con EB tienen poco que ver con condicionantes de salud y mucho
con el orden social: burocracia, desconocimiento, estereotipos. Ofrecer a las personas con
Epidermodlisis la condicidon de ciudadanos de derecho es aun hoy dia un reto a conseguir.
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1. INTRODUCCION.

En Espana hay mas de 47.000 personas que sufren Esclerosis Multiple (EM en adelante).
La EM es una enfermedad desmielinizante, neurodegenerativa, crénica y no contagiosa que
afecta al Sistema Nervioso Central y suele darse principalmente en adultos jévenes de entre
20y 40 anos (Morcuende, 2012).

Para poder comprender la calidad de vida de los cuidadores informales de enfermos que
padecen EM, es importante tener en cuenta el estigma que existe (Morcuende, 2012; Domin-
guez et al., 2013). En el caso de la EM, los sintomas de la enfermedad crean un estigma social
provocando una clara influencia negativa sobre el bienestar psicologico y social del enfermo.
(Acosta et al., 2011; Mufioz y Uriarte, 2006; Rivera et al., 2008).

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es un concepto complejo en el que se
engloba la valoraciéon de los dominios fisicos, emocionales y sociales de la salud. En el caso
de la EM, tenemos que tener en cuenta la calidad de vida tanto del cuidador como del enfer-
mo (Olascoaga, 2010).

Cuando la calidad de vida del enfermo se ve significativamente afectada, éste pasa a nece-
sitar de un cuidador para que le ayude a realizar las actividades de la vida diaria. El cuidador
informal es aquel que no recibe una remuneracién econémica por su trabajo y generalmente,
suele ser un familiar (De los Reyes, 2001).

Utilizaremos, para el analisis del discurso en relacion con los cuidadores, el marco
tedrico propuesto por el colectivo I0E, en el cual se distinguen cuatro tipos solidaridades,



equiparandolos con los cuidados: 1) la solidaridad comunitaria se basa en la idea de
familia tradicional, en la cual algun componente femenino de la familia (esposa o hija) es la
proveedora de cuidados del resto de miembros de la familia; 2) en la solidaridad organica,
se entiende que el cuidador considera que el Estado es quien debe garantizar el bienestar
de las personas; 3) la solidaridad asociativa incluye a cuidadores que consideran que las
asociaciones cumplen un papel crucial en el abordaje de la EM; 4) la solidaridad liberal esta
compuesta de cuidadores que consideran responsable a cada individuo de lo que le pase,
en relaciéon a su salud y a la posible necesidad de atencién (Pereda, de Prada y Actis, 1995).

2. OBJETIVOS.

La finalidad de este estudio es conocer los diversos problemas que tiene que afrontar el
cuidador informal ante la responsabilidad de cuidar una persona enferma con EM. Ademas,
se busca determinar si, en el transcurso de la enfermedad, ha existido un deterioro en la re-
lacion entre cuidador y enfermo.

3. METODO.

La metodologia utilizada en este estudio ha sido cualitativa y se ha utilizado la técnica de la
entrevista semiestructurada con un cuestionario previo.

Para poder conseguir el perfil de personas que se buscaba para entrevistar, se recurre a
la Asociacion Cantabra de Esclerosis Mdltiple. En este estudio se realizaron entrevistas a un
total de 4 cuidadores informales.

Para el analisis de este estudio de caracter cualitativo, se ha decidido utilizar la Teoria Fun-
damentada.

4, RESULTADOS.

En la tabla 1, se glosan las caracteristicas socio-demograficas de las personas entrevista-
das y en la tabla 2 las de la persona afectada con EM.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores.

Jubilado

ENTREVISTA 1 Casado Marido con 1 Estudios
hijo en comin medios / FP 2°
grado

Trabajaba
como técnico
aeronautico en
un aeropuerto

De vez en

cuando es

costurera y
trabaja en casa

ENTREVISTA 2 Casada pero Educacion Ama de casa
comenta Primaria
deterioro de la

relacion

Cuidadora

ENTREVISTA 3 Casada Mujer sin hijos § Administrativa Trabajaba
como
administrativa y
decidié dejar el
trabajo para
cuidar a su
marido

ENTREVISTA 4 Casada Mujer con Bachiller
1 hija en superior
comun

Ama de casa

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos sociodemograficas de las personas entrevistadas.

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores.

ENTREVISTA 1 Secundaria
Progresiva

ENTREVISTA 2 Hombre Progresiva

ENTREVISTA 3 Hombre Secundaria 22 (pensionado
Progresiva desde el 2000)

ENTREVISTA 4 Secundaria
Progresiva

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos sociodemograficos de las personas con EM que eran cuidadas.
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FUNDACION CASER

Al utilizar la teoria fundamentada, se elaboraron una serie de categorias que se recogen en
la tabla 3.

Tabla 3. Categorias y subcategorias encontradas en el analisis del discurso.

Elementos del cuidado - Percepcion de salud
- Incertidumbre hacia el futuro

Calidad de vida del enfermo - Tipo de EM, progreso de la enfermedad y
diagndstico
- Actitud del enfermo
- Autonomia
- Entorno: familia, amigos y trabajo/
estudios
- Estigma

Relacion cuidador-enfermo - Grado de involucracion
- Convivencia continua
- Actitud de ambos

Apoyos al cuidador - Entorno: familia, amigos, trabajo
- Asociacion
- Sistema sanitario: médico y medicacion
- Ley de dependencia: apoyo econémico
- Ayuda a domicilio y teleasistencia

Fuente: Elaboracion propia en base al andlisis de las entrevistas realizadas.

A continuacion, se analizaran las categorias, asi como las subcategorias que se considera-
ron mas relevantes.

4.1. Elementos del cuidado.

La percepcion de salud se ve influida, a veces, por cierta incertidumbre hacia el futuro, ya
que, ante un empeoramiento en la salud del cuidador, se crea cierto miedo por quién podria
desempenar su papel de cuidador.

“Hombre, yo ahora mismo me puedo valer. Por suerte, toco madera. Pero ya te digo, yo

no sé qué va a pasar el dia de mafiana. Ahora mismo estoy bien, pero el futuro no se sabe.
¢;me entiendes? Entonces en ese sentido...” (Entr3)
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4.2. Calidad de vida del enfermo.

Otra de las categorias que articulan el analisis del discurso es la calidad de vida del enfermo.
Tal y como indica Martinez Espejo (2015), existe una relaciéon importante entre el deterioro fisi-
co del enfermo y el deterioro de salud del cuidador, cuanto mayor deterioro tiene el enfermo,
peor salud del cuidador. El estado psicologico del enfermo estéa influido por la depresion, la
ansiedad, la pérdida de las funciones cognitivas y sus estrategias de afrontamiento, lo cual
influye, considerablemente, en la calidad de vida del enfermo..

“Pero estuvimos cinco afios, que yo no podia decirselo a nadie, no podia solicitar ninguna
ayuda de na, na de na de na. Porque es que é€l, él no queria, no queria tener esa enferme-
dad y es el dia de hoy eh. Que, que, que, no lo, no lo tiene asimilado, y entonces eso nos
ha hecho sufrir mucho.” (Entr2)

Otro elemento que afecta a la calidad de vida del enfermo es el impacto del diagnéstico
tanto en el enfermo como en el cuidador. Sin embargo, el diagndéstico de la EM puede tener
un efecto “positivo” en el cuidador, en el sentido que pueda crear una sensacion de alivio al
cuidador, al encontrar una explicacién de los brotes que le estaban dando al enfermo.

“Si, sin ninguna duda, cuando a mi me dijeron: su mujer tiene esto, para mi fue un alivio en
el sentido de que, vale, ahora ya sé que hay un motivo mas o menos justificado, pero hay
un motivo. No es un invento, mi mujer no se esta volviendo loca (risas). Porque en alguna
ocasidn dije: ay Dios mio, ;qué le esta pasando?” (Entr1)

El poco conocimiento que existe de la enfermedad, y los diversos sintomas que sufren los
enfermos, crean una situacién de estigma en el enfermo, incrementada por el miedo ante la

reaccion de su entorno (Olascoaga, 2010).

“...y yo decia: pero porque no se lo dices...Y dice: Mama, porque si lo sabe..., me echa.”
(Entr2)

En el entorno del enfermo, se crean conflictos familiares con otros miembros de la familia.
“...bueno con mi hijo en aquel periodo de conflictos que te he hablado, era parte del con-
flicto porque claro, ella de alguna manera, su frustracion la volcaba en tratar de que su hijo
hiciera lo que ella queria...” (Entr1)

Las relaciones de amistad también sufren un impacto por la llegada de la EM.

“No es por..., yo que sé, se ha vuelto, a veces si, se ha vuelto como mas raro, no..., no
le gusta..., mucho..., tiene tres amigos y claro, lo que pasa que ya tiene...Eran como sus
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hermanos, estuvieron con él..., y todo. Entonces..., llega un momento que ellos, claro,
tienen su vida, estan casaos, o tienen algun hijo y tienen otras obligaciones entonces..., ya
no es eso de..., de..., de estar tan juntos.” (Entr2)

4.3. Relacion cuidador - enfermo.

En los discursos se detecta que existe una percepcion de que las mujeres se involucran
mas en el cuidado que los hombres. Tal y como indica Martinez Espejo (2015), esto puede
deberse a factores heredados, propios del sistema patriarcal, donde se ha considerado siem-
pre que la mujer ejerce las actividades de cuidado en el hogar; esto se corresponderia con
la solidaridad comunitaria la cual se basa en la imagen de la familia tradicional que define el
colectivo IOE recogido por Pereda, de Prada y Actis (1995).

“...hablando de parejas que estén metidas en esta dinamica la mujer suele ser mas fiel a
sus compromisos que el hombre y el hombre suele salir corriendo...” (Entr1)

Como se comentaba antes, la autonomia del enfermo es un aspecto muy valorado por
algunos cuidadores, sin embargo, dicha autonomia se puede ver limitada por el soporte que
proporciona el cuidador, ddndose situaciones cercanas a la sobreproteccion.

“...a veces me involucro demasiado y hago demasiadas cosas y sin darme cuenta, estoy
limitando las posibilidades que tendria ella...” (Entr1)

4.4. Apoyos al cuidador.
La percepcidén favorable de apoyo produce una visién exenta de conflictos familiares.

Otro aspecto del entorno del cuidador es su vida laboral. Tener trabajo fuera del hogar se
percibe como un factor que genera y mitiga carga ya que es tiempo que no se destina al
cuidado del afectado por EM, pero también alivia la ansiedad y el estrés (Rivera et al., 2008).

“En el trabajo tuve la gran suerte de que los companrieros y el jefe entendian que tenia necesi-
dades especiales y yo tenia que salir del trabajo e ir a mi casa y entonces me cubrian.” (Entr1)

Las asociaciones juegan un papel muy importante a la hora de intentar mejorar la calidad
de vida de los enfermos, ya que su objetivo es asesorarlos, apoyarlos y darles soporte infor-
mativo y emocional (Rivera et al,. 2003).

“si tienes algun problema, tienes aqui un psicdlogo, hablas con ellos. Vienes aqui, tienes
gente que esta en la misma situacion que tu, hablas con ellos y eso te ayuda un monton
porque dices: Jo, no estoy sola ;no?....” (Entr3)
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Tanto en el momento del diagndstico como a lo largo del desarrollo de la enfermedad, el
sistema sanitario juega un papel importante. Dicho papel se plasma en la transmision de in-
formacioén por parte de los médicos acerca de la enfermedad como la receta de medicamen-
tos que ayuden a mitigar los sintomas de la enfermedad. Ademas, como Rivera et al (2008)
indican, tener informacion de la EM era un factor mitigador de la carga y conocer su posible
desarrollo ayudaba a encontrar estrategias para afrontarlo.

“...y a partir de que esta tomando el Tysabri, que le costo entrar por él, porque claro, él
es cientifico y sabe, y pensaba que, que claro, le bajaria las defensas y que podria estar
expuesto a cualquier cosa. Entonces, digamos, a raiz de tomar Tysabri como que se ha
estabilizado digamos, no tiene esos brotes que tenia.” (Entr2)

La ley de dependencia se cred con el objetivo de promover la autonomia, la atencién y
proteccion de aquellas personas dependientes, las cuales no pueden realizar actividades de
la vida diaria sin ayuda. De esta ayuda, légicamente, también se puede ver beneficiado el
cuidador. La visidn de los cuidadores ante esta ley es de descontento, ya que, debido a los
recortes presupuestarios, se han visto seriamente perjudicados.

“... yo creo que a ese respecto fue una gran idea y lamentablemente se abandond la pro-
teccion a los cuidadores...” (Entr1)

5. CONCLUSIONES.

La calidad de vida del cuidador, en relacion con su salud, es muy importante ya que de él
depende, en parte, también la calidad de vida del enfermo con EM.

La calidad de vida del enfermo influye en la calidad de vida del cuidador, en este sentido, el
tipo de EM y el nivel de deterioro del enfermo pueden afectar al estado de salud del cuidador.

Los apoyos que puedan recibir los cuidadores son percibidos como determinantes en su
propio estado de salud. Se destacan las redes sociales de amistad, la familia y las asociacio-
nes de EM que, normalmente, son elementos que contribuyen a disminuir la carga.

Por lo tanto, se considera que las politicas sanitarias y sociales, en coordinacioén, deberian
enfatizar el apoyo y la atencién al cuidador informal de enfermo de EM. De esta forma, el sis-
tema socio-sanitario deberia poner énfasis en los siguientes aspectos: 1) supervisar y atender
el impacto del diagnéstico tanto en el enfermo como en la familia del mismo y otorgarles la
mayor informacion posible; 2)fomentar la autonomia del enfermo, a través de diferentes tipos
de tratamientos, no solo el farmacologico; 3) ensefar técnicas adecuadas de afrontamiento,
tanto al enfermo como al cuidador; 4) establecer mecanismos de arbitraje para asegurar
una buena relacion entre el cuidador y el enfermo, que fomente la buena calidad de vida de
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ambos; 5) fomentar las redes que provean de apoyo social al cuidador y al enfermo: trabajo,
amigos y asociaciones; 6) fomentar mas ayudas econémicas que permitan mejorar la calidad
de vida del enfermo y ademas permita que el cuidador tenga mas autonomia.
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