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RESUMEN

Introduccioén: la Esclerosis Multiple (EM) supone la principal causa de discapacidad no
traumatica en adultos jovenes, conocida como “la enfermedad de las mil caras” por la gran

variabilidad de sintomas que presenta, asi como su evolucién indeterminada.

Objetivo: se busca conocer el impacto del ejercicio fisico (EF) sobre la enfermedad y la
calidad de vida de los pacientes, para proporcionar informacién sobre la efectividad del
ejercicio en la prevencion de recaidas y sus experiencias vivenciales en esta practica para

conocer el impacto emocional que esta actividad puede tener en ellos.

Método: se realiza una investigacion cualitativa, fenomenoldgica, la cual busca comprender
la experiencia de los participantes desde un punto de vista subjetivo, para analizar sus

vivencias en la practica fisica, mediante el uso de entrevistas.

Resultados: se realizaron cinco entrevistas. Se obtienen seis categorias y subcategorias,
entre ellas se encuentran afrontamiento y duelo, impacto fisico y psicolégico, dia a dia con la

enfermedad, apoyos recibidos y tipos de ejercicio.

Conclusioén: Se evidencian claros beneficios fisicos y emocionales, por lo tanto, se relaciona
el deporte con un aumento en la calidad de vida del paciente. Se recalca la importancia de

existencia de asociaciones que ofrezcan recursos de apoyo a los pacientes.

Palabras clave: esclerosis multiple, ejercicio fisico, actividad fisica, calidad de vida.



ABSTRACT

Introduction: Multiple Sclerosis (MS) is the leading cause of non-traumatic disability in young
adults, often referred to as "the disease with a thousand faces" due to its wide range of
symptoms and unpredictable course.

Objective: The study aims to understand the impact of physical exercise (PE) on the disease
and patients' quality of life. It provides information on the effectiveness of exercise in
preventing relapses and explores patients' lived experiences related to PE, including its

emotional impact.

Method: A gqualitative, phenomenological research approach was used to explore participants'
subjective experiences with physical activity through interviews.

Results: Five interviews were conducted, resulting in six categories and subcategories. These
included coping and grief, physical and psychological impact, daily life with the disease,

received support, and types of exercise.

Conclusion: Clear physical and emotional benefits were observed, linking exercise to
improved patient quality of life. The existence of associations providing support resources for

patients is emphasized.

Keywords: multiple sclerosis, physical exercise, physical activity, quality of life.



INTRODUCCION

La EM se define como una enfermedad cronica de naturaleza autoinmune, caracterizada por
desmielinizacion 'y neurodegeneracion en el sistema nervioso central (SNC).
Predominantemente, afecta a individuos con edades comprendidas entre los 20 y 40 afios,
constituyendo la principal causa de discapacidad no traumatica en adultos jévenes.

Aunque el origen de la EM permanece en gran medida desconocido, se postula que su
desarrollo estd influenciado por la interaccion entre uno o varios factores ambientales que
ejercen su impacto en las etapas iniciales de la vida de aquellos individuos genéticamente
predispuestos (SEN, 2023).

Al enfocarnos en la epidemiologia, es relevante destacar que en el afio 2020 la EM afectaba
a 2,8 millones de personas, lo que representa una incidencia de una de cada trescientas
personas. Su prevalencia a nivel mundial se sitla en 35,9 casos por cada 100.000 individuos,
sin importar si nos encontramos en un pais desarrollado o en vias de desarrollo. Ademas, es
importante sefialar que esta enfermedad afecta predominantemente a las mujeres en una
proporcion de 2:1 en comparacién con los hombres (Federacién Internacional de Esclerosis
Multiple, 2021).

Fisiopatologicamente hablando se produce una activacion del sistema inmune (SI) que
reacciona contra los componentes del SNC y producen inflamacion de la mielina y

degeneracién axonal-neuronal.

Se distinguen cuatro fenotipos de EM: remitente-recurrente (EMRR), primaria progresiva
(EMPP), secundaria progresiva (EMSP) y progresiva recurrente (EMPR). Sin embargo, la
variabilidad en la manifestacion de la enfermedad entre individuos es notable. La complejidad
de la EM ha llevado al uso de biomarcadores, como los neurofilamentos, en el proceso de
diagndstico y clasificacion. Estos neurofilamentos son indicadores de destruccién axonal y
ofrecen informacion adicional al diagnoéstico, reflejando el envejecimiento neuronal fisioldgico

(Salguero Vanegas, 2021).

Los niveles de neurofilamentos no solo son influenciados por la edad, sino que también
muestran elevaciones en otras enfermedades neurodegenerativas, como el Alzheimer o la
enfermedad de Huntington. En el contexto de la EM, los niveles de neurofilamentos alcanzan
su punto maximo aproximadamente 3-4 semanas después de experimentar un brote de la

enfermedad, y se mantienen elevados durante un periodo de 6-12 meses. Este patrén
-



temporal ofrece informacion valiosa sobre la actividad y la progresion de la enfermedad en el
individuo afectado (Salguero Vanegas, 2021).

Si hablamos de discapacidad generada por la EM, se estima que en la escala ampliada del
estado de discapacidad en la EM de Kurtzke (EDSS), la mitad de los pacientes alcanzan una
discapacidad de mas de 6 a los 26-28 afios tras el inicio de los sintomas. Se refiere que en
formas primarias progresivas este nivel de discapacidad suele ocurrir entre los 6- 21 afios de
evolucién, mientras que en remitente recurrente se alcanza a los 30 afios. Esta escala,
basada en la Escala de Estado de Discapacidad original de Kurtzke (DSS) y los Sistemas
Funcionales, se utiliza ampliamente como medida de discapacidad en ensayos clinicos en
EM (Kurtzke, 1983). Evalia ocho sistemas funcionales: piramidal, cerebeloso, tronco
encefalico, sensorial, visual, intestinal y vesical, cerebral o mental, y otros. Segun lo expuesto,
los individuos afectados por EM, representan una poblacion especialmente vulnerable a la
discapacidad. Esta vulnerabilidad se fundamenta, en primer lugar, en la naturaleza progresiva
de la enfermedad; al tratarse de una condicion crénica que afecta al SNC. En segundo lugar,
se observa una marcada variabilidad de los sintomas, caracterizada por lo que comunmente
se denomina “la enfermedad de las mil caras”. Esta diversidad sintomatica conlleva
dificultades para la realizacion de actividades cotidianas, lo que a su vez contribuye a la
discapacidad del paciente. Ademas, los episodios de recaida, durante los cuales los sintomas
experimentan un empeoramiento, seguidos de periodos de remisién, afiaden un elemento de
complejidad. Esta fluctuacién en la severidad de los sintomas puede obstaculizar la
adaptacion a la discapacidad y tener un impacto significativo en la calidad de vida del individuo

afectado.

En la actualidad, existe evidencia que vincula la practica de actividad fisica (AF) con un efecto
neuroprotector. Este fenébmeno se atribuye a la induccion de la secrecion de neurotrofinas,
tales como el factor de crecimiento nervioso y el factor neurotréfico, los cuales desempefian
un papel crucial en procesos como la neurogénesis, la neuroregeneracion, la remielinizacion
y la neuroplasticidad cerebral. La participacién en AF no solo se asocia con beneficios para
la salud general, sino que también parece tener un impacto positivo en la salud y el
funcionamiento del sistema nervioso (SN), proporcionando asi un enfoque potencialmente
preventivo y terapéutico en el contexto de diversas condiciones neuroldgicas (Salguero
Vanegas, 2021).



JUSTIFICACION

Los datos arrojan que la EM es un problema de salud en constante crecimiento en las ultimas
décadas, habiendo crecido en 500.000 nuevos casos a nivel mundial entre 2013 y 2019,
situandose en 2.8 millones de casos mundiales (SEN, 2023). Si bien a nivel mundial esto
resulta en una prevalencia de 35.9 casos por cada 100.000 habitantes, en Espafia
encontramos cifras relevantemente mas altas, entre 80 y 180 casos por 100.000 habitantes
(Pérez-Carmona et al., 2019). Este significativo aumento puede achacarse a la suma de
diferentes factores como el avance tecnoldgico, la especificacion de los criterios diagndsticos
o el aumento de la esperanza de vida, pero la realidad es que, en todo caso, cada dia nos
acercamos mas a las cifras reales respecto a la enfermedad. Todo esto, hace que la EM se

sitie como la primera causa no traumatica de discapacidad en adultos jévenes.

Considerando el alto impacto y la forma en la que desarrolla la enfermedad, es importante
recalcar el rol que la enfermera tiene en este tipo de pacientes. Es una afeccién que comienza
habitualmente en adultos entre 20 y 40 afios, y que acostumbra a tener una moderada
progresion. La enfermera comunitaria puede llegar a desempefiar un papel muy importante
en estos casos, al igual que con otras enfermedades crénicas de caracter discapacitante.
Muchas veces, desde la enfermeria, al ser la primera linea de contacto con el paciente, se
trabaja de forma holistica con este, y no solo se hace un seguimiento de los sintomas y la
adecuacion al tratamiento, sino que también es una gran oportunidad para, entre otros,
resolver dudas, ofrecer apoyo psicoldgico, orientar y promover unos habitos y estilo de vida

saludable.

Este trabajo sitla su punto de mira en este Ultimo tema, concretamente el papel que el EF
desempenfia en pacientes con esta enfermedad. Teniendo claro que un ambito sobre el que
el rol de la enfermeria puede desempefiar una gran labor, el desempefio de ejercicio en
pacientes con EM puede tener un gran impacto sobre los mismos. Hasta hace unos afios el
EF no estaba recomendado para pacientes de EM, ya que se pensaba que este afectaba
negativamente a los sintomas y producia mas brotes, pero hoy en dia, hay evidencia la cual
afirma que mas alla de no provocar nuevos brotes, los reduce minimamente (Pilutti et al,
2014). El EF regular, tanto el aerébico como el de fuerza, aportan beneficios no solo a nivel
cardiorrespiratorio, de movilidad o de equilibrio, sino que también ha demostrado reducir la

depresion, la fatiga, y mejorar la calidad de vida de los pacientes (Etxebeste, 2015).



Por todo esto, el presente trabajo se plantea con la finalidad de poder contribuir al &mbito,
demostrando mediante un estudio cualitativo el impacto del ejercicio en estas personas. Se
considera que la vision subjetiva de cada individuo respecto a este tema puede aportar

informacion valiosa respecto a la conocida como “Enfermedad de las mil caras”.
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1. MARCO TEORICO

1.1 ESCLEROSIS MULTIPLE

La esclerosis multiple (EM), constituye una patologia autoinmune y cronica caracterizada por
la desmielinizaciéon y neurodegeneracion en el sistema nervioso central (SNC). Su mayor
incidencia se registra en individuos con edades que se encuentran comprendidas entre el
intervalo de edad de 20 y 40 afos, destacandose como principal causa de discapacidad no

traumatica en adultos jovenes (SEN, 2023).

Aunque en la actualidad el origen de la EM permanece desconocido, se postula la interaccion
entre factores ambientales y la predisposicion genética en las etapas iniciales de la vida como
determinante inmediato. De este modo, la EM se configura como una enfermedad de
naturaleza multifactorial, en la cual el componente genético entrelaza su influencia con otros
elementos. Entre los factores ambientales incriminados se encuentran: la deficiencia de
vitamina D, el consumo de tabaco, la exposicién solar, la obesidad, el exceso de ingesta de
sal en la dieta y alteraciones en la microbiota intestinal, ademas, se ha identificado una
relacion entre agentes desencadenantes y procesos de la enfermedad, tales como los virus

de Epstein-Barr, herpesvirus y retrovirus.

En el analisis de factores genéticos asociados a la EM, se observa que el riesgo de
recurrencia o la posibilidad de que un miembro de la familia desarrolle la enfermedad varian
en relacion a la cantidad de genes compartidos. Un ejemplo ilustrativo es el siguiente (SEN,
2023).

Los gemelos monocig6ticos (un unico 6vulo fecundado), que comparten el 100% de sus
genes al ser idénticos, presentan una probabilidad del 30% de desarrollar EM si uno de ellos

la manifiesta.

Por otro lado, los gemelos dicigéticos (dos évulos fecundados), quienes comparten el 50% de
sus genes al no ser idénticos, experimentan una disminucién en la probabilidad, que

desciende al 5% de que uno desarrolle la enfermedad si el otro la padece.

En el caso de familiares de primer grado (vinculo directo de parentesco), la probabilidad de

presentar la enfermedad se reduce aun mas, alcanzando el 0,5%. Estos patrones reflejan la
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influencia directa sobre la carga genética en la predisposicion a la EM y subrayan la
complejidad de su etiologia

De acuerdo con la evidencia recopilada en la busqueda de informacion, la mayoria de los
genes identificados como asociados a la EM muestran una relacién directa con el Sl, en
contraste con una proporcién reducida de genes relacionados con el SNC, el 6rgano

primariamente afectado por la enfermedad.

Las variantes genéticas asociadas a la EM se han identificado en un 3% ligado al gen
codificante, mientras que para la mayoria de los genes, las variantes genéticas causales
permanecen desconocidas. Se han identificado genes con mayor susceptibilidad, aunque la

presencia de modificadores genéticos aln no ha sido aclarada (SEN, 2023).

En el contexto de la EM, se observa una alteracion en la tolerancia inmunoldgica, propiciando
la generacion de células autorreactivas que migran hacia el SNC, desencadenando asi una
respuesta inflamatoria. A pesar de que se observa un intento de reparacion de las lesiones,
la diseminacion de la zona afectada conlleva a la perpetuaciéon del fenémeno, contribuyendo

a la complejidad y cronicidad de la enfermedad.

En la comprension de los mecanismos patogénicos de la EM, se identifican dos modelos
distintos (SEN, 2023).

1. Outside-in: Este modelo implica un ataque inmunoldgico que se origina en la
periferia, dirigido contra la mielina, con el dafio axonal como consecuencia secundaria.
En este escenario, la respuesta inmunolégica desencadenada fuera del SNC resulta
en la inflamacion y dafio en la mielina, afectando posteriormente a las estructuras
axonales.

2. Inside-out: En este modelo, el proceso patogénico inicia en el axdon u
oligodendrocitos, con una respuesta inflamatoria desmielinizante secundaria. En
contraste con el modelo anterior (outside-in), aqui la perturbacion se origina
directamente en las estructuras neuronales o en las células productoras de mielina,
desencadenando una respuesta inflamatoria que conduce a la desmielinizacién de

esta.

Por lo tanto, con base en la evidencia acumulada, se sostiene que el Sl alterado desencadena

una disminucion en la tolerancia inmunolégica, dando lugar a la autorreactividad y propiciando
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la propagacién hacia un perfil proinflamatorio. Estos modelos aportan a la comprensién de la
complejidad de los procesos patogénicos involucrados en la EM (SEN, 2023).

Actualmente, se conocen cuatro formas de manifestacion clinica denominadas; Sindrome
clinico aislado (SCA), remitente recurrente (EMRR), secundaria progresiva (EMSP) y primaria

progresiva (EMPP) (Arteaga Noriega et. al. 2020).

En el presente trabajo cabe sumergirse en los tipos de EM, cada uno con sus propias
peculiaridades y manifestaciones, con el fin de proporcionar una vision integral que contribuira

a una comprension mas completa de esta enfermedad neurodegenerativa (Ruiz, 2020)

El SCA se define por la presencia de sintomas que se establecen por mas de 24 horas,
caracterizados por la aparicibn de signos indicativos de enfermedad inflamatoria
desmielinizante del SNC, como son, pérdida visual monocular, diplopia, debilidad,
entumecimiento, incontinencia urinaria, ataxia... excluyendo la presencia de fiebre y otros

diagnosticos plausibles.

La EMRR, ocurre en el 90% de los casos, se distingue por la manifestacion de brotes, durante
los cuales el paciente experimenta signos de alteracion neuroldgica, dependiendo de la
localizacién de las lesiones. Estos episodios son seguidos por periodos de remisién o

recuperacion total y pueden dejar secuelas.

En la EMSP, el 50% de los pacientes con EMRR evoluciona a este tipo, se observa una
acumulacioén progresiva de discapacidad, acompafiada de una reduccion en los periodos de

remision.

Existe, ademas, una variante denominada EMPP, que ocurre en el 10% de los pacientes,
caracterizada por una disminuciéon continua de la mielina y la ausencia de periodos de
remision, es decir, permanece un curso progresivo y generalmente lento desde el inicio de la

enfermedad.

Otra forma de presentacion seria la EMPR, la cual es, una forma atipica diferente de la EMPP
debido a la presencia de recaidas dentro de la misma progresion lenta de la propia

enfermedad.

El ultimo tipo a citar seria la esclerosis benigna, presentacion caracterizada por ser poco

comun, la evolucion de la enfermedad no produce empeoramiento ni incapacidad.
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Aunque en la actualidad no se dispone de un examen especifico para un diagnéstico definitivo
de EM, los criterios de McDonald, combinados con métodos diagndsticos como la resonancia
magnética, potenciales evocados y la evaluacion del liquido cefalorraquideo, permiten
establecer un diagndstico. Este proceso toma en consideracion la evolucion de la enfermedad
y las areas topograficas afectadas por las lesiones. Ademas, es importante sefalar que las
formas clinicas mencionadas anteriormente no son mutuamente excluyentes, permitiendo
gue un paciente pueda clasificarse en un tipo de EM y evolucionar hacia otro a lo largo del

tiempo.

La sintomatologia de la EM esta determinada por las zonas de lesion presentes en el SNC y
estas se presentan de acuerdo a la progresion, brotes y/o recaidas de la patologia. Los
sintomas de la EM se han dividido tradicionalmente en tres categorias:

Tabla 1: Sintomas primarios, secundarios, terciarios

Sintomas primarios Sintomas secundarios Sintomas terciarios
(secuelas)
Ocurren como consecuencia | Resultado de las | Consecuencia de reacciones

de la desmielinizacién aguda | alteraciones condicionadas | psicoldgicas a condiciones de
del sistema nervioso central | por las lesiones primarias estrés en la vida diaria

asociados a condicién crénica

- Ataxia - Dolor asociado a de la enfermedad
- Parestesias espasticidad
- Fatiga - Infecciones urinarias

- Déficit cognitivo
- Disfuncién vesical e

intestinal

Fuente: Elaboracién propia

El tratamiento farmacoldgico se clasifica en cuatro areas de intervencion:
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- Tratamiento modificador de la enfermedad: cuyo objetivo es disminuir la cantidad
e intensidad de brotes, ademas pretende retrasar la discapacidad generada por la
enfermedad.

- Tratamiento sintomatolégico: permite realizar tratamiento a los sintomas derivados
de las lesiones en el SNC (sintomas primarios y secundarios).

- Tratamiento arecaidas o brotes: pretende tratar sintomas agudos de la enfermedad.

- Tratamiento rehabilitador: se enfoca en mejorar 0 mantener la funcionalidad del

paciente para asi mejorar la calidad de vida de este.

Con la finalidad de responder a la pregunta de investigacion planteada, en el presente trabajo
de investigacion se pretende responder a la siguiente hipotesis: los pacientes diagnosticados
con EM que practican regularmente Ejercicio Fisico y mantienen una vida saludable
experimentardn mejora en su calidad de vida, manifestada por una disminucion en los niveles

de depresién y ansiedad.

Para responder a esta cuestion se deben clarificar los términos de “ejercicio fisico” y “calidad

de vida”.

1.3 CALIDAD DE VIDA

La OMS (1996) define calidad de vida como “ la relacion entre aspectos fisicos, psicoldgicos,
sociales y ambientales que influyen en la satisfaccion y bienestar de las personas. Incluye
factores como la salud, la educacion, el empleo, las relaciones interpersonales, el acceso a
servicios basicos como agua potable, entre otros”. Es importante aclarar este concepto ya
gue en una enfermedad como la EM la calidad de vida se ve deteriorada en aspectos como
la discapacidad fisica, el deterioro cognitivo y sintomas depresivos, este tipo de pacientes
sufren presencia de dolor, malestar general, dificultad de la realizacién de actividades de la

vida cotidiana, reduccion de la movilidad y en el autocuidado.

Segun un estudio realizado por la Universidad de Murcia (2003), los pacientes con EM
frecuentemente experimentan un deterioro de la calidad de vida relacionada con la salud,
principalmente debido a los sintomas fisicos, pero también relacionado con los psicolégicos,
ya que la depresion y la ansiedad son comunes, teniendo un alto impacto sobre la calidad de
vida. Segun los resultados arrojados, el 58,8% de los sujetos presentaban algin grado de
depresion, una cifra muy superior a la de la poblacidn general. En conclusién, se observa que
los sujetos con EM estudiados presentan puntuaciones significativamente inferiores en

escalas de calidad de vida, haciendo especial énfasis en los factores emocionales.
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Es por esta razén que es muy importante la consideracion no solo de la calidad de vida, sino
especificamente de los aspectos emocionales (depresion, ansiedad) para medir el impacto

de cualquier tratamiento, sea farmacolégico o no.

1.3 EJERCICIO FiSICO

A nivel de la poblacion general, los términos como Actividad Fisica (AF), ejercicio fisico (EF)
o deporte se utilizan practicamente como sin6nimos. Segun la OMS (2022), la AF se define
como “cualquier movimiento corporal producido por los musculos esqueléticos, con el
consiguiente consumo de energia superior al estado de reposo”. Esa puede ser tanto
intencionada como inintencionada, parte de una actividad disciplinada o parte del ocio, la
Unica condicién es que haya un gasto energético superior, siendo cuantificable en kilocalorias.

Al hablar del término EF se hace referencia una rama de la AF que implica una actividad
planificada, estructurada y repetitiva, cuya finalidad es la mejora o el mantenimiento de las
capacidades fisicas; cardiorrespiratoria, fuerza o movilidad, entre otras. (Caspersen et. al,
1985)

Por ultimo, se deberia utilizar el término deporte cuando nos referimos a una modalidad de
AF que se ejerce como juego o competicién, y su desarrollo esta adscrito a una serie de
normas o reglamentos (EXERNET, 2016).

Teniendo en cuenta estas definiciones, en el ambito de los pacientes con EM, lo mas acertado
seria hablar del impacto del EF, ya que es aquel del que son conscientes, e implica una
planificacién. Si bien la AF también puede tener impacto sobre la calidad de vida, al poder ser
involuntaria y englobar una gran variedad de practicas, resulta mas dificil de tomar

consciencia, y por tanto, medir.

1.4 EL ROL DE ENFERMERIA EN LA EM

Segun el consejo internacional de enfermeras (CIE, 2002) “La enfermeria abarca los cuidados
autbnomos y en colaboracion que se prestan a las personas de todas las edades, familias,
grupos y comunidades, enfermas o sanas, en todos los contextos, e incluye la promocion de
la salud, la prevencion de la enfermedad y los cuidados de los enfermos, discapacitados y

personas moribundas”. De esta definicion se puede entender que la enfermeria es un
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concepto muy amplio y que abarca muchas funciones diferentes que pueden llevarse a cabo
en diversos contextos. Teniendo en cuenta la gran amplitud del campo, si se reduce el
contexto a la EM, la enfermera sigue teniendo un papel importante y fundamental en relacion

a este tema.

La persona con EM requiere de una atencioén proveniente de un equipo multidisciplinar, que
garantice un cuidado integral, teniendo en cuenta todas las esferas y teniendo como eje
central, debido a la naturaleza de la enfermedad, la calidad de vida. Por supuesto, la

enfermera es parte de este equipo, y puede intervenir desempefiando diferentes funciones.

Asistencialmente, el profesional de enfermeria debe garantizar una serie de cuidados
centrados en el paciente. Para ello es fundamental el conocimiento de la enfermedad, sus
manifestaciones y sus tratamientos, ya que esto llevar4d a una deteccion eficaz de las
necesidades del paciente. Es muy importante saber identificar los principales sintomas
fisicos, asi como los brotes y pseudo brotes, y poder realizar un manejo de todos estos. Para
ello también hemos de conocer bien los tratamientos, tanto sintomaticos como los de la EM
en si, teniendo en cuenta sus vias de administracion (muchas veces es la enfermera quien

los administra), riesgos asociados y efectos secundarios (Neri Crespo, 2019).

Ademas, también hay una gran intervencion mas alla de la funcién asistencial, como puede
serlo en la promocién y educacion para la salud. La Esclerosis Mdltiple se puede intervenir
desde mas frentes que Unicamente el tratamiento farmacol6gico, como lo pueden ser los
habitos de la vida diaria como la dieta, el suefio o la actividad fisica. La enfermera también
debe incidir sobre estos puntos, puesto que la promocién de la salud forma parte de sus
funciones. No obstante, también tiene un papel de educacion respecto al tratamiento
farmacoldgico, puesto que muchos de los tratamientos son autoinyectables y plantean dudas
0 consultas que el profesional de enfermeria puede resolver, pudiendo asi asegurar una

adherencia terapéutica adecuada.

Robles-Sanchez et al. (2015) llevaron a cabo un estudio sobre el papel de las enfermeras en
la mejora de la calidad de vida de los pacientes con EM, publicado en la Revista Cientifica de
la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldgica. En este se valoraba la eficacia de una
intervencion enfermera que se centré en adquirir conocimientos, habilidades y estrategias
basicas de autocuidado para los pacientes con EM, es decir, una intervencion basada en la
funcion de educacion y promocioén para la salud. En él se evalué la calidad de vida mediante
el cuestionario MSQOL-54 (Anexo 1), un instrumento de autoevaluacién de la calidad de vida

especifico para la EM, antes y después de la intervencion enfermera. En el estudio se observa
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una mejora estadistica significativa en el grupo experimental, mejorando en patrones como la

salud fisica, la percepcion de la salud y la calidad de vida a nivel global.

Otra funcion en la que se puede intervenir es en la esfera psicolédgica del paciente, donde la
enfermera puede evaluar necesidades y desarrollar intervenciones de acuerdo a sus
competencias. Las actuaciones de enfermeria en este &mbito se centran en acompafar y
buscar estrategias de afrontamiento para mejorar la adaptacion a los cambios que supone la
enfermedad (Borjabad Cuesta, B. 2015).

Las diferentes etapas de la enfermedad implican necesidades diferentes, y la enfermera ha
de estar preparada para poder desempefiarse en todas ellas. Para ello los planes de cuidado
son una herramienta (til, ya que mediante un proceso estandarizado permiten identificar las

necesidades y desarrollar objetivos e intervenciones para su manejo.

Dentro de este, para la valoracion del paciente se pueden utilizar diferentes escalas de
evaluaciéon dependiendo del aspecto que se busque valorar. La escala principal en referencia
a la EM es la EDSS (mencionada anteriormente), pero también se pueden emplear las

siguientes:

- Escala EVA: permite a los pacientes expresar subjetivamente la intensidad de
sintomas como el dolor, la fatiga o la calidad de vida.

- Escala de Goldberg: Evaluacion de la depresion y ansiedad

- APGAR familiar: Cuestionario de cinco preguntas que evalla el estado funcional de la
familia. Sirve para evidenciar como los miembros de la familia perciben el
funcionamiento global de la unidad familiar en un momento dado. Es (til en la practica
ambulatoria para identificar problemas de conflictos o disfunciones familiares,
especialmente en contextos donde los pacientes no suelen expresar directamente sus
dificultades familiares.

- Escala Braden: Util en fases avanzadas de la enfermedad, en las que practicamente

no hay movilidad y hay riesgo de Ulceras por presion.
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2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO PRINCIPAL:

Conocer el impacto de una terapia de ejercicio fisico sobre la calidad de vida de las personas
diagnosticadas de Esclerosis Mdltiple.

2.2. OBJETIVOS SECUNDARIOS:

- Ofrecer informacién basada en la evidencia sobre la efectividad del deporte
frente las recaidas y recidivas de la enfermedad.

- Conocer y compartir la experiencia y vivencias de personas con EM.

- Estudiar factores que afectan generalmente a la calidad de vida de las
personas con EM ademas del ejercicio

- Contribuir a la visibilizacion del trabajo realizado por las asociaciones en el
apoyo a estos pacientes y sus familias.
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3. METODOLOGIA

3.1 BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Para poder elaborar el presente trabajo de fin de grado, en primer lugar, se realiz6 una
revision bibliografica para abarcar toda la informacién posible acerca de la EM, con la finalidad
de poder realizar el marco teérico y enfocar tanto los objetivos a proponer como las preguntas

a realizar a los pacientes durante la entrevista.

Para poder realizar una busqueda adecuada de articulos y un correcto descarte se han
utilizado palabras clave como son: EM, calidad de vida, habitos saludables, adaptacion,

tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico, brotes y ejercicio fisico.

Ademas, se utiliz6 como filtro el afio de publicacion, descartando estudios anteriores a 2019
y el idioma, seleccionando Unicamente articulos de habla castellana.

En dichos articulos se evidencia un vacio en el beneficio de la actividad fisica en pacientes
con EM y en el apoyo de las asociaciones a este tipo de pacientes, evidenciado en la
intervencion al abordaje de los pacientes con EM (Roig Bonet et al, 2021) donde se reafirma

esta hipotesis.

3.2 TIPO DE ESTUDIO

Se optd por la metodologia cualitativa, un enfoque de investigacion que se utiliza ampliamente
en las ciencias humanas. Aunque no existe una definicion Gnica y universalmente aceptada,
se caracteriza por su enfoque en aspectos no susceptibles de cuantificacion y su énfasis en

la comprension profunda de fenébmenos complejos (Denzin, Lincoln, 1994).

Esta metodologia discierne de aquellas que son mas empiricas ya que busca una
comprension holistica de un fenémeno, partiendo desde lo subjetivo. Segin Noguerol (1998)

esta definida por estas caracteristicas:

e Inductiva y flexible: No se adhiere a un disefio rigido. No tiene tanta importancia
establecer una hipétesis especifica ya que, de manera inductiva emergen los
resultados. Esto permite que el investigador pueda adaptar su enfoque a medida que

avanza en la investigacion.

20



e Perspectiva holistica, global del fenémeno.

e No busca establecer relaciones de causa- efecto, sino mas bien comprenderlas.

e |nvestigador como Instrumento: En este enfoque, el investigador no es un
observador neutral. Su subjetividad y perspectiva influyen en la interpretacion de los
datos. La introspeccion y la empatia son herramientas valiosas para comprender las
experiencias humanas.

e Pequefa escala: No busca estudiar una muestra representativa de una poblacion,
para poder generalizarlo a una escala mayor, sino que se centra en estudiar pocos
sujetos, pero en mayor profundidad. No busca la generalizacion, sino la especificidad
de la realidad observada.

e No propone, por norma general, probar teorias o hipétesis, sino mas bien acaba
siendo una herramienta para generarlas, que posibilitan futuras lineas de

investigacion.

Teniendo en consideracion el tema, que perfectamente podria haberse abordado desde otras
metodologias, se considera que puede ser de gran interés utilizar la metodologia cualitativa,
ya gque como sus propias caracteristicas lo mencionan, no busca establecer una asociacion
entre dos variables como el ejercicio y la EM (lo que podria ser una investigacion cuantitativa
perfectamente valida), sino mas bien profundizar en esa realidad desde el punto de vista

subjetivo e integral, poder entrar mas en esa realidad mediante una muestra mas especifica.

Desde la enfermeria, basada en el caracter mas humanista de la disciplina, dirigiéndose hacia
la poblacién como personas por encima de cualquier otra condicién (enfermos, pacientes,
familiares...). Este tipo de investigacion se centra en ellas, sus sentimientos y percepciones,
y la busqueda de significados (Figueroa Borda, 2017). Comprender los significados que las
personas otorgan a los diferentes procesos puede ayudar a mejorar la calidad del cuidado,

priorizar y mejorar la relacion entre los profesionales y las personas.

Dentro de esta metodologia, el tema se estudia desde un punto de vista fenomenoldgico, que
pone el foco en la subjetividad. La fenomenologia busca captar los significados que las
personas otorgan a los fendmenos y la percepcion de ellos mismos dentro de la conciencia.

Para ello se escogio la opcién de hacer entrevistas cualitativas semiestructuradas.
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3.3 RECOGIDA DE DATOS

Esta investigacion se llevo a cabo en colaboracidén con la Asociacion de Esclerosis Multiple
de Navarra, con la que se contact6 previamente y ofrecié su consentimiento para entrevistar
a las personas pertenecientes. Se realizaron entrevistas semiestructuradas, en las que se

grababa el audio mediante una grabadora de voz.

Las preguntas, redactadas en un guion de entrevista (Anexo 2), con el objetivo de poder
obtener informacion uniforme en todas las entrevistas, pero con el transcurso algunas

preguntas se omitieron o adaptaron segun las necesidades de la propia entrevista.

Se realizaron un total de 5 entrevistas a personas pertenecientes a la Asociacién de
Esclerosis Multiple de Navarra (ADEMNA). El total de ellas fueron realizadas en espacios
habilitados por la propia asociacibn y de forma presencial. Se procuré que fueran
habitaciones/oficinas cerradas, que pudieran aportar un ambiente relajado e intimo y facilitar
gue los informantes se expresaran. Hecho que, ademas, recalca importancia en la obtencion

de una grabacién de audio clara y sin ruidos ambientales de fondo.

Una vez recopilada la informacion mediante los audios, se procedi6 a la transcripcion literal

de las entrevistas, textualizando toda la informacién obtenida (Anexo 7).

Ademas, con cada informante se rellené una breve ficha (Anexo 3) con algunos datos no tan
relevantes para el contenido de las entrevistas, pero que podian resultar de interés y que
ayudan a contextualizar la situacién de cada uno de ellos. Con estos datos se realizé la ficha

del informante (tabla 3).

3.4 AMBITO DE ESTUDIO

La Asociacion de Esclerosis Mdltiple de Navarra (ADEMNA) es una entidad sin &nimo de lucro
fundada en 1995. Su objetivo principal es proporcionar atencion adecuada a las personas
diagnosticadas con Esclerosis Mdltiple (EM) y enfermedades neurodegenerativas, asi como

a sus familiares, con el propésito de mejorar su calidad de vida.

Desde su creacion, ADEMNA ha construido una estructura basada en valores humanos y
solidaridad. Ofrecen una variedad de servicios esenciales para las personas con EM,
incluyendo fisioterapia, apoyo psicoldgico, terapia ocupacional, logopedia y asistencia social.
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Ademas, cuentan con un equipo de profesionales preparados para brindar apoyo y

orientacion a quienes buscan ayuda en la comunidad foral de Navarra.

La asociacion también se esfuerza por ser un espacio donde las personas afectadas por la
EM encuentren apoyo mutuo, nuevas ideas y sugerencias, contribuyendo asi a construir una

sociedad mas inclusiva y consciente de la discapacidad.

La asociacion cuenta con un equipo multidisciplinar para llevar a cabo diferentes programas
relacionados con todos los procesos que tienen que ver con el bienestar de estas personas.

Algunos de sus servicios son:

1. Fisioterapia: Proporcionan sesiones de fisioterapia para ayudar a las personas con
EM a mantener su movilidad, fortalecer los musculos y mejorar la coordinacion.

2. Apoyo psicoldgico: Ofrecen asesoramiento y apoyo emocional para ayudar a las
personas a enfrentar los desafios mentales y emocionales relacionados con la
enfermedad.

3. Terapia ocupacional: Ayudan a los pacientes a desarrollar habilidades practicas para
la vida diaria, como la adaptacion a la discapacidad y la gestion del estrés.

4. Logopedia: Trabajan con personas con dificultades en el habla, la comunicacién y la
deglucioén debido a la EM.

5. Asistencia social: Brindan orientacién sobre recursos, derechos y beneficios
disponibles para las personas con EM y sus familias.

6. Programas de sensibilizacion: Campafias, charlas, actividades y proyectos con el

objetivo de concienciar a la poblacién general sobre la enfermedad.

Ademas, cuentan con un programa llamado Activa-T 360, un proyecto con el objetivo
principal de mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con la enfermedad

mediante actividad fisica, apoyo psicoldgico y la integracién social.

Dentro del mismo, se desarrollan actividades como el yoga, clases de entrenamiento

postural y flexibilidad y transicién a la actividad fisica.

Cuenta con dos sedes en la comunidad foral, una ubicada en el municipio de Ansoain, y
otra en la ciudad de Tudela. El espacio fisico con el que hemos trabajado nosotros ha sido

la sede de Ansodin, que esta en la Calle Lerin 25.

En su pagina web EM navarra es posible obtener informacién detallada acerca de su mision,

vision valores y servicios.
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3.5 POBLACION Y MUESTRA

El estudio va dirigido a pacientes con diagnéstico confirmado de EM que se presentan
voluntarios a participar tras la lectura de la hoja informativa y el consentimiento informado que
ha sido enviado previamente a los representantes de la correspondiente asociacién elegida

como referencia de estudio, en este caso la asociacion de EM de Navarra.

El tamafio de la muestra se determiné a favor de la cantidad de personas dispuestas a
participar y el tiempo del que se disponia, previamente citado en el cronograma. En el tiempo
establecido, se pudo entrevistar a 5 personas, las cuales todas ellas cumplian los criterios de

inclusién y exclusion.

Tabla 2: Criterios de inclusién y exclusion.

Criterios de inclusion Criterios de exclusion
- Diagnostico confirmado de EM. - Personas con la enfermedad en
- Personas que realicen ejercicio fisico estadios tardios y discapacidad.
con una frecuencia minima de 2 - Personas que no hablen castellano,
veces al mes. Catala o euskera.

Fuente: Elaboracién propia

El tipo de muestreo escogido es no probabilistico y por conveniencia, es decir, las personas
gue forman parte de la muestra se seleccionan Unicamente porque estan convenientemente
disponibles para el investigador. No se realiza una seleccién al azar ni se considera
representatividad de toda la poblacién. Por lo tanto, no todos los miembros de la poblacion

tienen la oportunidad de participar en el estudio.

Este tipo de muestreo puede ser una herramienta muy util en este tipo de investigaciones
cualitativas, ya que cuenta con la ventaja de que no supone coste econémico alguno y reduce
mucho los costes en tiempo, ya que es la forma mas rapida de llegar a obtener la muestra
deseada. No obstante, también puede suponer algunos inconvenientes como el propio sesgo

del investigador, ya que la seleccion subjetiva del investigador puede introducir sesgos en la
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muestra. Por ejemplo, si se eligen participantes convenientes, se pueden perder perspectivas

importantes.

3.6 ANALISIS DE DATOS

La etapa de analisis es una de las méas importantes de metodologia cualitativa, puesto que
es el proceso de convertir la base de datos “en bruto” en una serie de datos utiles, manejables,
gue aporten sentido y puedan ser interpretados y permitan comprender el fenbmeno de
estudio (Berenguera et al. 2014). Este proceso cuenta con un aspecto de subijetividad
inevitable, ya que es la interpretacion de los investigadores sobre los datos, por lo que se

realizé conjuntamente entre los dos miembros del equipo.

Se optd por un analisis tematico de los datos, aquel que tiene en cuenta el significado de las
palabras, frases y expresiones recogidas, enfatizando en el “qué se dice”. Esto propicia que
la informacién se categorice y divida en funcién de los diferentes temas que se tratan, para

luego poder estudiar los significados.

Después de la transcripcién de la entrevista explicada en el punto 3.3, se unificd toda la
informacion textual obtenida en un Gnico documento y se procedio a la familiarizacién de los
datos, mediante la lectura detenida de las entrevistas. Posteriormente se realizo la
categorizacion de los datos de forma mixta, donde fueron preseleccionadas unas categorias
tematicas en funcién de los rasgos generales de las entrevistas, que se fueron modificando

con lo descrito en el proceso de analisis.

A raiz del proceso, se pudo elaborar un sistema de categorias y subcategorias en funcion de

las tematicas mas relevantes de la totalidad de las entrevistas.

3.7. ASPECTOS ETICOS

Se ha rellenado el formulario de autoevaluacién de aspecto éticos (anexo 5), el cual ha sido
previamente enviado al destinatario de la direccion de correo electrénico
(carlos.garcia@ur.cat) adjuntado en moodle y la tutora de este trabajo de fin de grado.
Cuando se contactd con el CEIPSA, se confirmé con este cédigo, CEIPSA2024-TFG-0022,

la aprobacion para poder desarrollar el estudio.
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Con la finalidad de cumplir con el cédigo ético de buenas préacticas en la recoleccion de
informacion del presente trabajo de investigacion se ha accedido a los recursos
proporcionados por la Universitat Rovira i Virgili por medio de moodle.

Se ha contactado con la asociacion y presentado la iniciativa por medio del correo electronico,
explicando un breve resumen del estudio, con los objetivos, la metodologia y los criterios de

inclusion/exclusion.

También se pusieron a su disposicién una hoja informativa sobre el proyecto (Anexo 4), asi
como el documento de consentimiento informado (Anexo 5), el cual ha sido también
entregado a los participantes en las entrevistas, previamente a la realizacion de estas. Esto
garantiza que los participantes hayan tomado una decision voluntaria y consciente de
participar en el estudio.

Se han implementado todas las medidas adecuadas para proteger la confidencialidad y el
anonimato de los participantes utilizando cédigos o identificadores con el fin de no revelar la
identidad real de los sujetos en el andlisis de datos. Esto ayuda a garantizar la privacidad de

los participantes y a proteger su informacion sensible de cualquier divulgacién no autorizada.

Durante el proceso de recoleccion de datos, se ha asegurado el bienestar emocional y
psicologico de los participantes, creando un ambiente seguro y respetuoso a la hora de

realizar las entrevistas.

Finalmente, y con la finalidad de seguir las pautas establecidas para asegurar el cumplimiento
del cédigo ético, los objetivos, métodos y procedimientos utilizados durante la investigacion
se ha proporcionado una descripcion clara y detallada del estudio en el trabajo escrito. Esto
permite a los lectores evaluar la validez y la fiabilidad de los hallazgos, asi como reproducir

el estudio si es necesario.
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3.8 CRONOGRAMA

La investigacién comienza con la elaboracion de este TFG, y la recogida de muestra se realiza
entre los meses de enero 2024 y febrero 2024. Esta muestra esta compuesta por pacientes
gue acuden a la asociacion de Esclerosis Mdltiple de Navarra y la asociacion de 180° el

cambio, diagnosticados de Esclerosis Mltiple.

Se pretende utilizar la grabacién del audio de las entrevistas para facilitar la escucha,
transcripcion y el andlisis posterior de estas, para realizar las entrevistas, previamente se
planifican preguntas (Anexo 2), utilizando las mismas para todos los participantes para poder

realizar una comparacion en la que se utiliza la misma base.

Cronoldgicamente, el presente TFG comienza con la elaboracién de marco teérico y disefio
del trabajo, a continuacion, en el mes de diciembre se contacta con las asociaciones hacia
las que se pretende realizar el estudio, con la finalidad de comenzar las entrevistas entre los
meses de enero y febrero, a continuacion, se realiza la transcripcion y el andlisis de las

entrevistas realizadas en los meses de marzo y abril.
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Figura 1: Cronograma
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4. RESULTADOS

Los resultados obtenidos de esta investigacion se recogen en cinco participantes de los
cuales a raiz de entrevistas se han observado seis categorias entre las que se distinguen;
afrontamiento y duelo del diagndstico, impacto fisico, impacto psicologico, dia a dia con la
enfermedad, apoyos y ejercicios, a su vez, estas categorias se desglosan en distintas

subcategorias.

En la ficha del informante (Tabla 3) se puede apreciar las caracteristicas principales de cada
uno de los entrevistados, habiendo recogido un total de 5 entrevistas, de las cuales 4 fueron
a hombres y una Unica a una mujer. La edad de los informantes varia desde los 28 a los 55
afios, y en cuanto a la incapacidad/discapacidad a causa de la enfermedad, tan solo dos de
ellos tenian incapacidad para trabajar, pero todos ellos tenian capacidad para caminar con o
sin ayuda, pero ninguno utilizaba silla de manera cotidiana.

Tabla 3: Ficha del informante

Edad Sexo Ocupacion Observaciones

55 M Pensionista, Persona diagnosticada de EM en el afio 2012.
incapacidad laboral Contact6 con la asociacion el mismo afio del

diagnostico (2012). Actualmente practica ejercicio
fisico practicamente a diario, siendo las actividades
gue realiza:

- Marcha nérdica, por libre. A diario.

- Rehabilitacion en la asociacion, 2 dias a la

semana. Tanto en grupo como individual.

43 M Conductor Persona diagnosticada de EM en diciembre de
2016. Contact6 con la asociacion dos meses mas
tarde. Realiza ejercicio fisico en torno a una vez a la
semana, distribuida entre:

- Rehabilitacion, con la asociacion. Cada 2
semanas.

- Sesiones de “energia cuantica”. Ejercicios
dentro del marco de la medicina cuantica. 2
veces a la semana.

41 M Profesor Diagnosticado de EM en 2017. Tard6 3 afios en
contactar con la asociacion, en los que no realizaba
ejercicio fisico. Volvié a realizarlo después de
contactar con la asociacion, y sobre todo a raiz de
las horas en casa por la pandemia. Actualmente se
ejercita por su cuenta en la disciplina de calistenia
(ejercicio con peso corporal), ademas de la biciy la
natacion. También acude a sesiones de gimnasia
combinada en la asociacion una vez a la semana.
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P4

P5

28 F Parada (sin
incapacidad)
53 M Incapacidad 55%

Fuente: Elaboracién propia

En total refiere ejercicio fisico entre 3 a 5 veces por
semana.

Persona diagnosticada de EM con 17 afios (2013).
No es natural de Navarra, por lo que no contacté
con la asociacion hasta mudarse a la comunidad
(2023). Actualmente practica ejercicio unas dos
veces a la semana, combinando el gimnasio por su
cuenta con las sesiones de gimnasia combinada en
la asociacion.

Persona diagnosticada en 2010, que el mismo afio
tiene un primer contacto con la asociacion, en el que
refiere asustarse por la gente que vi6 dentro, y al no
guerer aceptarlo, volvié a contactar con ella a los 3
afios, en 2013, donde se quedd definitivamente.
Actualmente hace ejercicio entre 3y 5 veces por
semana. Sale a caminar casi todos los dias y
ademas realiza ejercicios de rehabilitacion en la
asociacion.

Después del analisis de las entrevistas realizadas a las personas seleccionadas para la

muestra, y tras la categorizacién tematica mixta, se han obtenido las siguientes categorias

principales.

Tabla 4: Categorias

Fuente: Elaboracion propia
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4.1 Afrontamiento y duelo del diagndstico

Tabla 5: Categoria 1

CATEGORIA 1: AFRONTAMIENTO Y DUELO DEL DIAGNOSTICO

Subcategoria Definicién

Informacién/Desinformacion Nivel de conocimientos que presentan las personas

previo o en el momento del diagndstico.

Retomar el gjercicio Hace referencia al tiempo que tardan los

participantes en volver a realizar ejercicio fisico

Impacto del diagndstico Consecuencias del diagnéstico inicial sobre la vida

de las personas en cualquier esfera

Fuente: Elaboracién propia

4.1.1. Informaciéon y desinformacion

Esta categoria s6lo se ha encontrado en la entrevista realizada con P1, cuando hace
referencia al nivel de conocimiento previo sobre la afeccién a la hora de afrontar el
diagnostico. Se ha observado la existencia de desinformacion prevalente en respecto a la
EM. Esto genera temor en los individuos a la hora de recibir el diagnéstico, dicho miedo
disminuye significativamente cuando se adquiere un entendimiento mas detallado del

desarrollo de la enfermedad, como se puede ver reflejado en las siguientes citas:

“Cuando tu no conoces algo o no entiendes su funcionamiento de primeras se
produce mucho miedo, luego ya vas viendo y vas conociendo a gente que tiene el
diagnostico desde hace ya bastantes afios, pues vas viendo que no hay un referente exacto
de que te va a pasar, pero si vas viendo unas nociones basicas de cémo se puede vivir con
la enfermedad, pues si que se va haciendo mas llevadero” (P1)

“Viendo que la ciencia habia avanzado y que los tratamientos eran totalmente
distintos y que habia posibilidades de ralentizar la enfermedad poco a poco te vas
sobreponiendo” (P1)
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4.1.2. Retomar el ejercicio

Todos los entrevistados detuvieron el ejercicio fisico, si es que lo realizaban, en el momento
del diagnostico. En esta categoria se observa cuanto tardaron en empezar a ejercitarse de

nuevo y de qué forma lo hicieron.

Estos resultados no manifiestan una tendencia clara entre los entrevistados, ya que no se
establece un patrén de tiempo en el que se retoma la actividad fisica ni una actividad clara,
sin embargo, la propia enfermedad actia como factor precipitante a la realizacion de actividad

fisica.

Los entrevistados experimentaron un paréntesis en la continuidad de su practica, sin
embargo, todos ellos reanudaron el ejercicio fisico, en algunos casos esta decision fue
impulsada por la propia asociacion.

“Después de contactar con la asociacion tardaria igual un par de meses, porque me
lo ofrecieron ellos”. (P2)

“Después del diagnéstico empecé a hacer algo de deporte dentro de mis limitaciones
porque me sentia mejor conmigo misma también”. (P4)

4.1.3. Impacto del diagndéstico

Enfrentarse a este diagnéstico implica pasar por un proceso de duelo. A través de las
entrevistas realizadas en el marco de esta investigacion, se hace referencia a una fase en la
cual los pacientes aceptan la pérdida de su rol en la dinamica familiar, laboral y en relacion

a los objetivos de vida que habian establecido.

“Ese proceso lo tiene que pasar todo el mundo. El proceso de, esto es como un
duelo, esto es como cuando se te muere... Si, Tienes que pasar. La negacion, todo eso. Los
cinco pasos” (P5)

En relaciéon con el duelo experimentado ante el diagnéstico, se pueden observar algunas

fases caracteristicas de este, en el siguiente ejemplo se evidencia de forma clara la negacion:

“Al principio yo pensaba que no me habia afectado(...)En un principio no me encontraba
tampoco muy mal fisicamente y me lo tomé un poco en plan vacaciones. O sea, intentaba
seguir con la vida que tenia, pero casi me lo pasaba como que hasta mejor. O sea, no me

encuentro mal del todo y tengo todo el dia libre para hacer lo que me dé la gana.” (P5)
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“al principio no me afecté tanto, porque no me afectd lo fisico, me afecté mas a lo sensorial.
Lo frio lo notaba caliente, lo caliente frio, el tacto era diferente. Lo detecté mi ex, porque es
médica, entonces vio parestesias y todo eso, entonces no le di tanta importancia porque
podia salir a correr, porque no me afectaba” (P4)

Se puede observar que esa fase pasa y algunos entrevistados refieren que emocionalmente
les afect6 posteriormente, todos ellos haciendo referencia a un proceso “duro” o “dificil”,

habiendo conllevado sufrimiento emocional.

“Pues, afecta, al principio afecta bastante. Lo que pasa es que muchas veces lo
haces interiormente” (P2)

“De ser una persona muy ocupada a cero, de repente, eso derivo en... al medio afio,
al afio, ataques de ansiedad... Porque parece que no... que no te pasa hada o que no...
Pero eso se va rumiando”. (P5)

“En el principio es muy dificil. Todos, todos, ese proceso lo tienen que pasar todos”

Ante el impacto que supone recibir un diagnostico de una enfermedad, se puede ver
reflejado en las entrevistas, que en los momentos iniciales, la noticia puede afectar a la
persona generando una avalancha de emociones que se experimentan, a menudo en
silencio. La carga emocional puede ser dificil de expresar a los demas, lo que deriva en una
lucha interna para estos pacientes. En este contexto, el impacto inicial de la enfermedad se
manifiesta principalmente en el &mbito emocional, marcando el comienzo de un duelo en
gue se pueden encontrar altibajos emocionales.
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4.2 Impacto fisico

Tabla 6: Categoria 2

CATEGORIA 2: IMPACTO FiSICO

Subcategoria Definicion

Impacto fisico de la enfermedad Secuelas fisiologicas directas de la
enfermedad.

Impacto fisico del ejercicio Consecuencias de la practica deportiva a
nivel fisico.

Impacto del tratamiento farmacoldgico Repercusion del tratamiento farmacologico

en el paciente de EM en relacién al ejercicio

Fuente: Elaboracién propia

4.2.1. Impacto fisico de la enfermedad

La EM es una enfermedad croénica y progresiva del SNC. Por este motivo, uno de los aspectos
mas destacados de la EM es su impacto fisico, el cual puede variar de una persona a otra en
funcién del grado de la enfermedad y los sintomas que se presentan, en la realizacion de
estas entrevistas los sintomas que mayoritariamente han sido expuestos son: dolor,
problemas de equilibrio y de coordinacion, fatiga y cansancio entre otros. Estos sintomas no
solo pueden afectar la capacidad de movimiento y funcionalidad fisica de los pacientes, sino

que también pueden interferir con su calidad de vida y bienestar general.

Ademas, la naturaleza impredecible de la EM implica que los sintomas pueden aparecer y
desaparecer de manera intermitente, lo que dificulta la capacidad de las personas para llevar

a cabo actividades diarias de manera consistente y predecible.

“Ademas que en esta enfermedad tenemos como caracteristica la fatiga y te
encuentras cansado todo el dia.” (P2)

“Pues, jugaba al futbol, ya no puedo, salia a correr, ya no puedo. Lo demas mas o
menos igual. El problema, que lo que ahora debo de hacer es trabajar con las piernas, me
duele, me genera un rechazo y lo trabajo menos de lo que deberia” (P3)
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“Ahora voy al monte y a veces arrastro la pierna para llegar a arriba y aun asi no
llego arriba.” (P3)

4.2.2. Impacto fisico del ejercicio

Se abordaran los beneficios fisicos del ejercicio segun lo expresado por los pacientes. Existe
un consenso entre ellos en que la practica regular de ejercicio fisico contribuye a reducir la
frecuencia de los brotes asociados a la enfermedad. Asimismo, manifiestan experimentar una
mejora general en su bienestar después de realizar actividad fisica. Estas percepciones

guedan reflejadas en comentarios expresados durante las entrevistas, como por ejemplo:

“el gjercicio me permite mejorar mucho el equilibrio, por ejemplo, el caminar...”(P1)

“Yo ahora mismo me incorporo y me siento y ya no tengo que andar apoyandome de
una manera bestial, el equilibrio ha mejorado una barbaridad. Hace unos meses no se si
podria ponerme a la pata coja y ahora mismo si, y ha sido todo gracias a mantenerme
activo y hacer rehabilitacion, o sea que por supuesto que tiene beneficios.”(P1)

“Y luego que me beneficia en la energia, notas mejoria,...” (P2)

“cualquier cosa que te haga hacer un ejercicio, osea al final es beneficioso, no se
como decirte, si tu no puedes levantar la mano hasta arriba, si la estas levantando
continuamente, llega una vez que llegas a levantarlo hasta arriba, porque lo haces

repetidamente, al final te vas exigiendo mas y cada vez tu cuerpo te hace hacer mas ¢no?y
notas que has mejorado. Pero con cualquier gjercicio ya no te digo uno en concreto.” (P3)

“Pues estuve, yo creo que, un mes y algo sin hacer ejercicio y lo noté mucho. Lo
noté mucho, porque estaba muy débil” (P4)

“Yo araiz de los ejercicios y de todo esto me he quitado el baston y todo. *(P5)

Tales testimonios ilustran el impacto positivo que el ejercicio fisico tiene en la salud y el

bienestar de los pacientes con EM.

Ademas de las reflexiones previamente expuestas, P3 relata como durante el periodo de la
pandemia dejé de realizar ejercicio enfocado en el tronco inferior, lo que resulté en una
pérdida de funcionalidad en las piernas. Sin embargo, durante este mismo periodo, comenzo
a realizar flexiones y abdominales, lo que ha resultado en un mayor nivel de resistencia en el
tronco superior en el momento actual. Este testimonio proporciona una clara evidencia del
impacto fisico que resulta de la relacién deporte/desarrollo de la enfermedad, donde se

constata como beneficioso para el mantenimiento de la funcionalidad.
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“Fue sobre todo en el confinamiento. Yo entré de una forma y sali de ofra, y mira que
empecé alli a hacer flexiones, abdominales.. Pero fue el abandono de las piernas lo que me
ha llevado ahora a estar al cincuenta por ciento de lo que estaba hace cuatro o cinco afios,

que fue antes del confinamiento, literal”. (P3)

Otro beneficio fisico derivado de la practica regular de ejercicio fisico es la mejora del patron
de suefio, como consecuencia del cansancio inducido por la actividad fisica. Se establece
una relacién directa entre la calidad del descanso y el estado fisico general; es decir, si se
experimenta un suefio de mejor calidad, al dia siguiente se percibe una mejora en el bienestar
fisico.

“si estas un poco nervioso, pues haz deporte antes de dormir, justo después estas
mas excitado pero como te has cansado, te baja el estrés, todo lo que sea cansar, gestionar
el sistema nervioso te ayuda a dormir.” (P3)

4.2.3. Impacto del tratamiento farmacoldgico.

Basandonos en las entrevistas realizadas, se observa que, aunque existen diversos tipos de
tratamiento farmacol6gico para la EM, los participantes no experimentan limitaciones actuales
en la practica deportiva debido a estos medicamentos. Sin embargo, algunos entrevistados
mencionaron haber utilizado previamente otros farmacos que si afectan su vida diaria debido

a efectos secundarios adversos.

En consecuencia, se puede concluir que, si bien es posible que el tratamiento farmacolégico
pueda restringir la actividad fisica debido a sus efectos secundarios, esta limitacién no es
universal. De hecho, hay casos en los que las personas no experimentan efectos secundarios

significativos y pueden llevar a cabo sus actividades diarias, incluido el ejercicio fisico.

“Yo tomo una medicacién que no tiene efectos secundarios, es una pastilla con la
gque consigo, en mi caso, que hay otros que les inyectan, o que les van mal o mil cosas. Yo
no noto ni mejoria ni retraso, yo me tomo la pastilla y punto.”(P2)

“Claro, hay muchos tratamientos, yo por ejemplo, en mi caso, he pasado por alguno
gue ha sido una vez al mes, que te ponen un intravenoso y te conectas unas horas por la
mafana, una vez al mes, llevaba corticoides y yo recuerdo que ese tratamiento tanto ese

mismo dia como el de después me dejaba hecho una mierda, con nauseas y de todo.
Entonces, evidentemente ese dia no puedes hacer deporte, no tienes fuerza, no puedes
hacer flexiones, se me hinchaban las articulaciones”(P3)
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4.3 Impacto psicoldgico

Tabla 7: Categoria 3

Subcategoria Definicién
Impacto psicologico de la enfermedad Respuesta emocional a la enfermedad.
Impacto psicoldgico del ejercicio Afeccion del EF en la esfera mental .

Fuente: Elaboracién propia

4.3.1. Impacto psicolégico de la enfermedad

Todos los entrevistados, de una forma u otra, refieren que la enfermedad les ha afectado en
la esfera psicoldgica, y que la enfermedad mas alla de los sintomas y secuelas fisicos, tiene
sintomas a nivel psicolégico, muchas veces mas dificiles de detectar y tratar. Se hace
referencia al hecho de tener que aceptar la enfermedad en la vida y los miedos y las
inseguridades que esto acarrea, como el tener que asumir que la enfermedad va a ir
evolucionando.

“ves que los limites se van acercando. Hace dos afios subia montes, y ahora, veo

gue subirlo es algo imposible para mi. Pues el ejercicio me ha puesto en todo momento
frente a la realidad y eso resulta duro.” (P1)

‘hay que asumir que tienes una enfermedad degenerativa y que te anula para
muchas cosas, y eso cuesta, infinito cuesta” (P3)

“no sabes lo que esta por encima, si lo que piensas por la enfermedad o todo lo que
te deriva detras. Al final es por la enfermedad. Y en eso nadie te ayuda. Te metes tu solo en
casa, 24 horas al dia porque ni trabajas ni nada, y son 24 horas al dia, dandole vueltas al
tema, dandole vueltas al tema” (P5)

Ademas, dentro de esta subcategoria se puede incluir una idea expresada por dos de los
entrevistados, que no refiere directamente a el impacto que la enfermedad tiene sobre su
psique, sino mas bien la relacion entre estos dos factores. Se observa, segun estas personas,
gue no solo la enfermedad es la que afecta a la mente, sino que este efecto puede darse al

sentido contrario.
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“Desde que estoy diagnosticado, siempre que suefio y salgo yo... salgo enfermo. Ya
salgo... En mis suerios salgo con esclerosis... Ademas, lo digo mucho eh, “Que no puedo
correr o lo que sea porque tengo esclerosis multiple” (en el suefio). Cosa que antes no... No
sé si me explico. Es curioso, es... No... Nunca he vuelto a sofiar que estaba bien. Que no...
Que no tenia la enfermedad. A lo que puede llegar la cabeza, ;eh? La mente.” (P5)

“Esto es muy psicolégico, sila cabeza no quiere, yo no puedo doblar la pierna para
subir una escalera, es que literal, y si estoy contento y no estoy pensando subo hasta arriba
y digo hostia...” (P3)

4.3.2. Impacto psicoldgico del ejercicio

Mas alla de los efectos del ejercicio a nivel fisico, también, y durante las entrevistas, los
informantes recalcan el impacto que este tiene sobre su estado mental. Principalmente la
tendencia es a expresar de forma literal los beneficios psicoldgicos, refiriéndose de forma

poco especifica el “buen impacto” del ejercicio fisico en este ambito.

“Cuando hago egjercicio me encuentro psicolégicamente mucho mejor” (P1)

“El dia que por lo que sea tengo una ocupacion que no me permite hacerlo, luego no me
encuentro bien. Osea cuanto menos me muevo peor estoy.” (P1)

“A nivel psicolégico si porque el deporte ya de por si, joder es bueno para muchas cosas, y
me hace sentir bien, y puedo hacerlo.” (P3)

A mi me gusta el ejercicio, me alegro de hacer ejercicio, te mueves y te viene bien” (P4)

No obstante, algunos informantes destacan también algo mas especifico en relacién a esto,
y es la satisfaccion que les aporta, no solo el hacer ejercicio, sino el hecho de poder hacerlo.
El ver que todavia pueden realizar determinadas actividades, o yendo mas alla, que pueden
conseguir hacer cosas que antes no podian a pesar de la evolucion de la enfermedad se
refleja como algo tremendamente positivo.

“el saber que puedes mantenerte activo y ver que puedes ir moviendote de un sitio a otro e
ir haciendo y que efectivamente aguantas el tiempo que aguantes caminando y que el

ejercicio que puedes hacer te da totalmente recompensa, osea sabes cual es tu limite y tu
sigues intentado luchar por mantener ese limite” (P1)

“es muy satisfactorio comprobar que efectivamente, todavia puedes hacer cosas y
experimentar.” (P1)

“Si, si te sientes mejor en el momento que puedes hacer cosas que tu creias que no.” (P2)
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“Puedes hacerlo, porque siempre tienes la losa en la cabeza de ostras, cuando no pueda
hacer esto... pero de momento puedes, nado, subo en bici, hago mis abdominales” (P3)

Esto se puede interpretar como una vision del ejercicio como un factor de empoderamiento
para los individuos, que es visto como una herramienta para hacerse valer y tomar parte

activa del manejo de la enfermedad, siendo ellos mismos los protagonistas del tratamiento.

4.4 Dia a dia con la enfermedad

Tabla 8: Categoria 4

Subcategoria Definicién

Obstaculos Circunstancias que ante un determinado contexto presentan
resistencia o dificultad para el desarrollo satisfactorio de
actividades cotidianas.

Perspectiva vital Cambios en la filosofia de vida de las personas a raiz de la
enfermedad.

Autoconocimiento Comprension consciente y reflexiva de uno mismo.

Disciplina/Motivacién Mensajes motivadores o en los que se recalca la

importancia de la constancia y perseverancia.

Fuente: Elaboracion propia

4.4.1 Obstaculos

Esta subcategoria hace referencia a las veces que los entrevistados han manifestado
dificultades relacionadas con la enfermedad, sin ser directamente sintomas o secuelas de
ella. Son diferentes circunstancias en las que han encontrado dificultades para poder

desenvolverse en la vida cotidiana como lo haria una persona sin la enfermedad.
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No hay consenso entre los entrevistados respecto a esto, ya que cada uno de ellos tiene su

forma de vivir, y su forma de ver aquello que le pasa, asi que cada participante ha reflejado
diferentes dificultades:

“Me gustaria hacerlo en compariia de otras personas, pero es muy dificil, porque aunque
cuando empiezo la marcha lo hago al ritmo del otro a la que llevo 10 min empiezo a
cansarme y a ir cada vez mas despacio. Entonces si lo hiciera con alguien mas lo obligaria
a ir a mi velocidad esperandome...” (P1, respecto a realizar ejercicio solo o en compania)

“Empecé como pedn, aun siento jefe, entonces ese trabajo se que ahora no lo podria hacer,
como otros muchos, no se si podria ser camarero o muchos otros trabajos y no se si podria
hacerlo, y tengo muchos compafieros que no podrian. No podrian llevar el dia a dia de
trabajar en una tienda por ejemplo de pie, o llevando bandejas, porque afecta al equilibrio.”
(P3)

4.4.2 Autoconocimiento

En este apartado se observa la importancia de conocerse a uno mismo en relacién a un
desarrollo 6ptimo de las actividades de la vida diaria, es decir, el como el autoconocimiento
puede ser de ayuda a la hora de sobrellevar la enfermedad. Tiene que ver con conocer qué

determinados factores tienen mas importancia para cada uno, y conocer tanto aquellos que
son beneficiosos como los perjudiciales.

“entonces me doy cuenta de que, si el ejercicio me viene muy bien pero tengo unos limites
que he de cumplir.”... “Entonces descubri que forzar los limites tiene repercusiones. A partir
de ahi, vas escuchando mucho mas y sabes hasta dénde puedes llegar y tienes que
reconocer que hay momentos que tienes que parar” (P1)

“Los estiramientos son lo que mejor me va, es lo que mas me pide hacer el cuerpo.” (P2)

“Yo sé hasta donde puedo llegar y si puedo llegar lo mas lejos que pueda llegar lo haré.”
(P2)

“El trabajo psicologico es lo basico, porque todo eso te va a llevar a gestionar mejor tu vida,
a que duermas bien, a que puedas organizarte para hacer deporte, hacer tu vida...” (P3)

4.4.3. Disciplina/Motivacion

Se observa cierta tendencia de los informantes a expresar diferentes mensajes motivadores,
la mayoria muy centrados en la perseverancia y la constancia. Ademas, una de las Ultimas

preguntas era la peticion de un consejo para un recién diagnosticado, donde se reflejan gran
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parte de estos. La categoria se construye de esta forma, incluyendo disciplina y motivacion,
debido a que en la mayoria de mensajes motivacionales se observa ese componente, esto
implica un alto grado de resiliencia.
“Si, antes era una cosa que hacias o no, y ahora es algo que si o si tienes que hacer
porque sabes que mejoras. No es que digas “bua pues esta semana igual hago... este dia
igual hago...”. No, es algo que se hace si o0 si, y si no estoy muy bien muchas veces cuando

terminas estas mejor que cuando has empezado, osea que hay que insistir y la verdad es
gue, en ese caso, me mantengo en sequir haciendo ejercicio.” (P1)

“Pues que no se rinda. Lo primero, que siga intentandolo porque al final hay que insistir, si
con el objetivo de caminar ves que muchas veces te cuesta iniciar, pero si consigues el
habito e insistes en caminar, o hacer el deporte que te permita la enfermedad, seguir
intentandolo y seguir haciéndolo.” (P1)

“dices “es que no me apetece, es que no puedo, esque tengo un cansancio atroz”, pero al
final si te pones esa piramide la saltas y funcionas.” (P2)

“Y que no le tengan miedo a la vida. Hay un porcentaje que... Porque en cuanto oyes
esclerosis mdltiple, lo asocias a una silla de ruedas. Y no es ni el 5% de la gente
diagnosticada que termina en silla de ruedas. No le tienen que tener miedo a la vida. La vida
continda. La esclerosis no te mata.” (P5)

4.4.4. Perspectiva vital

La enfermedad ha cambiado en muchos aspectos la vida de estas personas, y no solo a nivel
fisico y emocional. En esta subcategoria se observan cambios mas profundos vy filoséficos

gue reflejan los informantes, en relacion a la forma de ver la vida que tienen actualmente.

Algunos entrevistados coinciden en la idea de que la enfermedad aporta un factor de
incertidumbre inevitable respecto al futuro, y esto hace modificar la forma de planificar y

organizar la vida en los aspectos mas fundamentales, reduciendola a plazos menores.

“ El diagndstico te puede cortar todos los planes que tu tengas de futuro, pero los planes se
van cortando segun llega el tiempo, tu tienes que seguir con tus ideas que tenias, para
poder continuar, y si no, pues adaptarte a lo que puedes hacer en cada momento” (P1)

“cuando tienes una enfermedad si que cambia, disfrutas las cosas diferente ;sabes lo que
te quiero decir? Disfrutas cada momento, ya es como, no piensas en que tengo que estar a
una hora en un sitio porque no sé que, si llego tarde pues llego tarde, disfruto mas los
momentos.” (P4)
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“antes, la vida la basas a hacer planes a largo plazo. Me explico. Yo tenia un trabajo, yo me
casé, me compreé un piso, vas haciendo tus planes de futuro para... para luego dentro de no
Sé qué... un sitio de viaje o tener hijos o... o ir acumulando dinero para yo qué sé lo qué. Y
esto te los corta de raiz. Ahora no hago planes a largo plazo. Ni a largo ni a medio. O sea,
voy a... al dia. Hoy me levanto, si hoy estoy bien y el cuerpo me deja, aprovecho. Y no
pienso en el en mafiana. Y menos en la semana que viene.” (P5)

En estas citas se puede observar la idea de que efectivamente hay un cambio de perspectiva,
y que este cambio apunta hacia el vivir mas el momento, el corto plazo, y pensar menos en

el futuro.

4.5 Apoyos

Tabla 9: Categoria 5

Subcategoria Definicion

Vida laboral Relacion entre personas con EM y el

entorno laboral.

Social Interaccion entre los informantes y la
sociedad, a nivel de sensibilizacion y

comprension.

Instituciones Respaldo que ofrecen servicios sociales.

Fuente: Elaboracion propia
4.5.1. Vida laboral

Dentro del &mbito de la vida laboral, el trabajo puede ser clasificado como un elemento de
apoyo significativo, dado que implica el mantenimiento del rol vital de los individuos. Para
explorar esta dindmica, se llevaron a cabo entrevistas tanto con personas que actualmente
se encuentran empleadas como con aquellas que, debido a las secuelas fisicas de la
enfermedad, han dejado de trabajar por incapacidad. Durante estas, se pudo observar que
existen trabajos que no son aptos para personas con el diagnostico de EM, debido a las
demandas fisicas o cognitivas que conllevan. Sin embargo, también se identificaron roles

laborales que si son compatibles con las necesidades y capacidades de las personas
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afectadas por esta enfermedad. Este hallazgo subraya la importancia de la adaptabilidad
laboral y la necesidad de explorar opciones laborales.

“yo trabajo para la administracion publica, yo soy profesor y puedo perfectamente, es
un trabajo que a mis psicolégicamente me viene bien” (P3)

4.5.2. Social

Se examinan las percepciones de los pacientes con respecto al apoyo social recibido. En
primer lugar, se destaca la importancia del apoyo proveniente de su entorno cercano, el cual
consideran fundamental para adaptarse a su nueva situacion de vida. Todos ellos expresan
gue contar con el respaldo de familiares y amigos ha sido crucial en este proceso de

adaptacion.

“Si, el apoyo social es fundamental. Porque muchas veces, inconscientemente,
cuando no hay empatia o no hay un tal, la gente lo pasa mal, porque es muy facil” (P2)

“Yo creo que la confianza, la confianza en ti y los que te rodean, yo creo que poder
contar con alguien y contarle una cosa y saber que esa persona a lomejor te da un consejo
que te ayude o que te diga, “mira no tienes que hacer esto, tienes que ponerte a hacer
ejercicio”, que no que y no se cuantos, que te diga las cosas claras, esto siempre te viene
bien.”(P4)

“cuando la gente de alrededor no ve o no empatiza con una enfermedad, muchas
veces sin quererlo haces algo que perjudica a otra persona, sin querer hacerlo, osea si yo
ahora no puedo abrir la puerta por el motivo que sea dices, “oye pues voy a cerrar la puerta
para que no se escape el calor de la habitacion”, tu estas queriendo hacer bien pero no
estas pensando que detras tuyo esta una persona que no puede abrir la puerta.” (P2)

4.5.3. Instituciones

Por otro lado, algunos pacientes mencionan sentirse desatendidos por el sistema de salud
publica. En este sentido, manifiestan que no han recibido suficiente apoyo, tanto a nivel
psicologico como en lo concerniente a las secuelas fisicas derivadas de la enfermedad, como
la rehabilitacion y la fisioterapia. Esta carencia de recursos se ve agravada por las dificultades

para obtener el reconocimiento de discapacidad.

“desde el punto de vista de las instituciones... los apoyos la verdad es que son muy
pocos, 0 sea, conseguir una discapacidad o una incapacidad, resulta bastante complicado y
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desde la sanidad publica conseguir, rehabilitacion, fisioterapia y cosas de estas, es
practicamente imposible. Aunque vayas con un diagndstico hecho y afios de tratamiento,
resulta muy complicado, al final tienes que venir a una asociacién o sitio de estos para que
te puedan dar rehabilitacion particular y que funciones bien. Porque al final ellos lo enfocan
con mucho mas conocimiento.” (P1)

“Lo tnico que... Yo lo que he echo de menos en el diagndstico, en el dia del
diagnéstico, es ayuda psicologica. O sea, te diagnostican, te tratan, te mandan al neurélogo
y esto, pero nadie te deriva a un psicélogo” (P5)

Por ultimo, es crucial resaltar la importancia de las asociaciones de apoyo para personas con
EM. En estos espacios, los pacientes encuentran a otros individuos que comparten sus
mismas experiencias y desafios. Muchos de los pacientes entrevistados no eran conscientes
de la importancia del ejercicio fisico, el cual ha demostrado ser un factor transformador en

sus vidas, como se ha evidenciado en este proyecto de investigacion.

“El principal, las asociaciones, trabajan con la enfermedad continuamente y han visto
un montoén de casos y un montén de pacientes diferentes y ven como va evolucionando en
cada uno y qué es lo que mejor le puede venir’(P1)

“Cuando yo llegué aqui a la asociacion, habia un grupo de mujeres que fue
espectacular, porque tu crees que estas y eres el mas jodido del mundo, el que peor estas,
y llegas a un sitio en el que ves a una mujer sentada en una silla de ruedas, moviendo la
silla de ruedas con la boca con un botén, y sonriendote, y dices “de qué cofio me quejo yo si
puedo andar” ;sabes? tendré otros problemas pero de qué me quejo yo.”(P2)

Las asociaciones proporcionan a los pacientes el apoyo psicolégico, la rehabilitaciéon y la
fisioterapia que necesitan para enfrentar los desafios de la enfermedad. Por lo tanto, seria
recomendable que los profesionales de la salud, como enfermeros, promovieran activamente
la participacién de los pacientes en este tipo de asociaciones desde los propios hospitales.
Esto permitiria a los pacientes acceder a recursos adicionales y a una red de apoyo que

puede ser fundamental en su proceso de adaptacion y mejora de la calidad de vida.

“Las cosas se pueden ir complicando mas o menos y a una velocidad mas lenta o
mas rapida pero hay que adaptarse a las cosas mientras van llegando, asi que eso,
necesita el apoyo de las asociaciones y de otros pacientes que conviven con esta
enfermedad. “(P1)

“Es fundamental. El... Es el rodearte de... de buenas asociaciones” (P5)
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4.6 Tipos de ejercicio

Tabla 10: Categoria 6

Subcategoria Definicién

Diferentes tipos de ejercicio Diferentes actividades fisicas llevadas a
cabo por los entrevistados.

Ejercicio solo o en compafiia Preferencias de los entrevistados en
relacion a la practica deportiva en grupo o

individual.

Fuente: Elaboracién propia

Se han clasificado los ejercicios que han sido trabajados por los entrevistados, en funcién de
repeticiéon en su practica. Se denota mayor inclinacién a la practica deportiva asociada a
correr y andar, seguida de rehabilitacion y fisioterapia, como ejercicios preferidos 0 mas

recurrentes.

Correr o caminar (segun limitaciones): P1, P3, P4, P5
Rehabilitacion/Fisioterapia en la asociacion: P1, P2, P3
Gimnasia combinada en la asociacion: P3, P4
Ejercicios de pesas/musculacion: P3, P4

Pilates: P2, P4

Bicicleta: P3, P4

Hipopresivos: P1

© N o o s~ w DN

Energia cuantica: P2

En el ambito deportivo, que constituye el eje principal de este proyecto, se observa que todos
los entrevistados han incorporado el ejercicio fisico en sus vidas, influenciados por la iniciativa
de la propia asociacion. En su mayoria, prefieren realizar actividades deportivas en grupo,
aungue uno de los entrevistados menciona sentirse una carga debido a la dificultad para
adaptarse al ritmo de los demas participantes. Los pacientes entrevistados coinciden por lo

general, en que rinden mejor cuando realizan ejercicio en compaiiia, ya que esto les motiva
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a elevar su propio nivel de exigencia. Por tanto, se puede considerar como la opcion preferida
la practica deportiva en grupo.

“me gustaria hacerlo en compania de otras personas, pero es muy dificil, porque, aunque
cuando empiezo la marcha lo hago al ritmo del otro a la que llevo 10 min empiezo a
cansarme y a ir cada vez mas despacio. Entonces si lo hiciera con alguien mas lo obligaria
a ir a mi velocidad esperdndome, a no ser que lo haga con otra persona que tenga la misma
enfermedad y mas o menos le afecte como a mi, va a tener que estar esperando y por eso
es complicado hacerlo con otra persona”. (P1)

“si lo tuviera que hacer solo muchas veces, siempre tenemos excusas cuando lo haces en
compafiia siempre es todo mejor, entonces para mi yo creo que es mucho mejor que
siempre vayas con alguien, porque aparte que te animas a poder hacer cosas no estas solo
ante una situacion. Entonces creo que para mi es mejor en compania” (P2)

“En compadia rindes mucho mas, yo no soy tan exigente conmigo mismo si estoy solo. Ni
en la motivacion, ni en la exigencia, abandono antes, por la cabeza mas que otra cosa...”
(P3)

INFOGRAFIA

Una vez obtenidos los resultados de la investigacion, se elaboré una infografia en forma de
triptico como devoluciéon y agradecimiento para la asociacion de esclerosis mdultiple de
navarra (Figura 2). El objetivo de esta es poder devolver a la asociacion la informacion

obtenida gracias a su colaboracion.
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Figura 2: Infografia
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5. DISCUSION

En el marco de estudio de esta investigacion, el objetivo principal era analizar el impacto del
EF en las personas diagnosticadas de EM. En los resultados, se evidencian claros beneficios
somaticos y psicolégicos derivados de la practica regular de ejercicio fisico, expresados por
la totalidad de los informantes. Estos hacen referencia tanto a un mejor estado fisico como a
una mejora del animo. En la investigacion de Stroud et al. (2009), realizaron un estudio
transversal que compara los niveles de fatiga, depresion y calidad de vida entre personas con
EM que que realizaban algun tipo de actividad fisica (“ejercitadores”) y aquellos que no (No-
ejercitadores). Los ejercitadores mostraron puntuacion mas alta en las escalas referentes a
la depresidn y fatiga, y los niveles de calidad de vida eran mas altos en este grupo. Ademas,
este grupo también mostré puntuaciones mas bajas en la escala de impacto de la esclerosis
multiple (MSIS-29).

En cuanto a las secuelas o sintomas directos de la enfermedad, los resultados obtenidos de
las entrevistas reflejan que los sintomas principales son el dolor, problemas de equilibrio y
coordinacion, fatiga y cansancio, sintomas descritos por la Gltima guia de préctica clinica de
la Sociedad Espafiola de Neurologia. Ademas, se relata la capacidad de que estos sintomas
se agudicen y remitan, es decir, que se presenten en forma de brotes, lo que concuerda con
el tipo de EMRR (SEN, 2023).

En términos de diagndstico, una consecuencia que se deriva del enfoque emocional es el
afrontamiento de la enfermedad, la cual, implica atravesar un proceso de duelo debido a la
pérdida del rol y ruptura de planes futuros que los pacientes tenian previamente. Este proceso
concuerda con la teoria de las 5 fases del duelo de Kiibler-Ross (1969), Estudios posteriores
realizados en pacientes diagnosticados con cancer (Moral de la Rubia, Miaja, 2015) sugieren
gue estas mismas fases pueden observarse en otras enfermedades. Por lo que se puede
concluir un proceso normativo de afrontamiento, del que los informantes relatan haber pasado

por las distintas fases.

En el contexto de la EM, los pacientes enfrentan un desafio fundamental al recibir el
diagnostico de esta enfermedad cronica. Sin embargo, se observa un nuevo paradigma:
muchos de estos individuos logran transformar su perspectiva de vida hacia una visibn mas
positiva. Adopta una actitud centrada en aspectos significativos y en la apreciacion del
momento presente, sin prestar tanta atencion al estrés de la vida cotidiana. A pesar de que

tengan que afrontar el cambio de vida, encuentran motivacion para explorar nuevas facetas
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del dia a dia. Los entrevistados, como se ha citado en resultados, adquieren una disciplina
excepcional al comprometerse con el ejercicio fisico diario, percibiendo este hecho como una
toma de control sobre su salud fisica y, en consecuencia, de su enfermedad. Tras una revision
de la literatura existente, no se han encontrado articulos que traten este cambio de paradigma
en profundidad, lo que sugiere que podria ser relevante plantearlo en investigaciones futuras
para comprender mejor estos aspectos y su impacto en la calidad de vida de los pacientes
con EM.

El respaldo social se configura como un factor de vital importancia para todos los pacientes,
la presencia de un entorno familiar y social solido ha demostrado facilitar su adaptacién a la
enfermedad. En el contexto de la presente investigacion, se postula que el apoyo social
desempefia un papel fundamental en el sentido de seguridad y motivacion para afrontar los
desafios inherentes a su condicién, corroborando asi la hipétesis planteada en estudios
previos. En particular, se hace mencion a investigaciones que sugieren que, en casos de
enfermedades incapacitantes y degenerativas como el Alzheimer, el respaldo social puede
tener un efecto potencialmente beneficioso al ralentizar el avance de la enfermedad, mientras
gue la ausencia de dicho respaldo podria acelerar su progresion. (Castiblanco-Montafiez, R
et al, 2021).

Ademas, en el contexto de lo social también se hace hincapié en el factor de la sensibilizacion
de la sociedad respecto a la enfermedad. Los informantes recalcan la importancia de los
gestos que demuestran comprension y sensibilizacion respecto a estas personas, sefialando
qgue muchas veces no se encuentran en suficiente medida. Este fendmeno es vigente en otros
estudios cualitativos relativos al tema, haciendo referencia a que existe un estigma respecto
a la incapacidad que genera, y relatos en los que se habla de la sensacién de “padecer una
enfermedad invisible, desconocida en incomprendida por la sociedad” (Bravo-Gonzalez &

Alvarez-Roldén, 2014). Las asociaciones aqui también realizan un papel fundamental.

Cuando se recibe el diagnéstico de EM, los participantes de este estudio sintieron cierto grado
de “abandono” por parte del sistema sanitario, es por este motivo que el apoyo de
asociaciones resulta fundamental para ellos, ya que estas instituciones ofrecen la ayuda
psicoldgica, rehabilitacion y fisioterapia, entre otras. Ademas, cabe destacar que la posibilidad
de conversar con personas en situaciones similares resulta reconfortante para los pacientes.
En consonancia con esto, el articulo, de intervencion al abordaje de los pacientes con EM,
desarrollado por el Programa de Esclerosis Multiple de Espafia (Roig Bonet et al, 2021)

reafirma esta hipétesis.
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Es importante ofrecer una atencion holistica e integral por parte de los profesionales de
enfermeria a los pacientes con EM desde el momento del diagndstico para facilitarles el
proceso de adaptacién a esta nueva vida. Los niveles de atencién quedan citados en el
documento de intervencion al abordaje de los pacientes con EM, desarrollado por el Programa
de Esclerosis Multiple de Espafia (Roig Bonet et al, 2021) el cual divide los niveles de atencién
diferenciados por el servicio ofrecido en los Hospitales y el servicio ofrecido en Atencion
Primaria. Tras esta revision se observa que efectivamente los recursos son escasos y por
este motivo la atencién y servicios que se ofrece desde las asociaciones resulta tan
importante. En este mismo documento se afirma que las asociaciones son la principal fuente
de informacion para los pacientes y que desde los propios hospitales no existe una buena

coordinacién para estos pacientes

Por ultimo, un aspecto que podria englobar la totalidad de este trabajo de investigacion, es
gue a lo largo de las 5 entrevistas realizadas, se han encontrado una gran diversidad en las
respuestas y relatos de los informantes. Cada entrevista ha situado al investigador en un
paradigma completamente diferente a la anterior, entendiendo, que esta enfermedad, a pesar
de que recoja a sus portadores bajo el mismo nombre, se vive de formas remotamente
diferentes entre cada uno de ellos. Es por ello que es llamada “la enfermedad de las mil
caras”, afecta a cada persona de forma muy singular en todas las esferas del paciente
(Carrascal-Rueda, 2022).

Referente a las manifestaciones clinicas, segun Fernandez, Fernandez y Guerrero, (2015),
“La caracteristica clinica mas llamativa de la EM es su gran variabilidad: los sintomas y signos
estan determinados por la localizacion de las lesiones desmielinizantes que pueden ocurrir a
todo lo largo del neuroeje”. En dicho articulo también se incluyen las frecuencias de los
diferentes sintomas, siendo las alteraciones sensitivas (45%) el mas frecuente de los
sintomas iniciales. Este porcentaje en el sintoma inicial mas frecuente explica bien esa
heterogeneidad, ademas de concordar bien con los relatos de nuestros entrevistados. En
cuanto a la sintomatologia durante el transcurso de la enfermedad, nuestros resultados
reflejan que los pacientes mayoritariamente hablaban de Fatiga y dolor, que son los mas

frecuentes (fatiga, 70%, Dolor 50%) segun el articulo de Fernandez et. al.
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6. CONCLUSIONES

Tras la realizacion del presente trabajo de investigacion, se puede concluir que el ejercicio
fisico tiene un impacto significativo sobre la calidad de vida de las personas con EM,
evidenciado en los diferentes resultados de este estudio.

En primer lugar, se evidencia la mejora de los sintomas fisicos y emocionales de los

participantes, tras la realizacion de EF.

Por una parte, refieren avances fisicos derivados de ejercitar grupos musculares, los
pacientes, poco a poco consiguen mejorar sus limites superandolos respecto al inicio, a su
vez que se la practica de este indice en el mantenimiento de la funcion somatica de estos, es
decir, si no mejoran los limites presentes al momento en sus vidas como, por ejemplo, andar
cuatro kilbmetros seguidos, esta actividad les permite que no se reduzcan estos limites,

evidenciado en las entrevistas.

En segundo lugar, si nhos centramos en los beneficios psicoldgicos, con esta practica los
pacientes toman el control de su enfermedad, lo que les hace participes de la evolucién del
prondstico, ademas, el mismo beneficio fisico les inspira y motiva a continuar trabajando en
ellos, esto respalda la hipétesis principal de este trabajo cuyo objetivo principal se basa en
conocer el impacto del EF sobre la calidad de vida.

Derivado de las entrevistas se han podido observar distintos aspectos importantes entre los
gue se encuentran: el afrontamiento del diagnéstico, el cual resulta impactante y tiende a
marcar resultar dificil de asumir, otro aspecto emitido de las entrevistas radica en la
importancia del apoyo social tanto en el diagnéstico como en el dia a dia, al igual que en otras
enfermedades como se ha descrito en la discusion, ademas del apoyo de las familias y
amigos, resulta indudable la necesidad de la existencia de asociaciones, en la cuales los
pacientes conectan con personas que se encuentran en la misma situacion que ellos, les dan
la informacién que falta desde la planta cotidiana de un hospital o el centro de atencion

primaria, evidenciado y refutado en la discusion.

Otro aspecto relevante que ha sido identificado es la falta de informacion en la poblacion
general de esta enfermedad, esto puede resultar un obstaculo para las personas objeto de
estudio, ya que pueden no sentirse comprendidos, e incluso pueden sentir que son un peso

para el resto.
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Cabe resaltar también el cambio de paradigma sobre la visién de la vida que tienen estos
pacientes, como un aspecto motivador a la hora de realizar el trabajo, precisamente el hecho
de encontrar fin a la vida que conocian les ayuda a establecer prioridades a la hora de valorar

qué es importante o por qué motivos no merece la pena preocupese.

Finalmente, poniendo el punto de mira sobre la enfermeria, consideramos que con este
trabajo se ha colaborado en la investigacidn respecto a la EM. Las personas con EM, acuden
a los servicios de salud ante diversas situaciones que pueden darse. Desde la enfermeria,
nos podemos encontrar con ellos en cualquier servicio, y somos el punto de contacto principal
para el paciente. Es por ello que es necesario conocer bien la enfermedad, sus
manifestaciones, sus tratamientos, y saber que es primordial centrarse en la calidad de vida.
Consideramos que este estudio aporta a todo ello, a conocer la dimensién subjetiva de los
pacientes, sus gustos, y reivindicar, como enfermeras/os, la labor de la educacién para la

salud, siempre fundamentada en la investigacion cientifica.

6.1. LIMITACIONES

La principal limitacién de este estudio es referente a la metodologia escogida. Como en
cualquier investigacién cualitativa, en esta no puede ratificarse la validez externa. La validez
de este estudio no puede aplicarse mas alla de los casos estudiados, por lo que no puede ser
representativa de toda la poblacion con EM. Ademas, este tipo de investigacién puede llevar
a algunos sesgos, como el sesgo de seleccion (El método de muestreo) o el de respuesta (el

sesgo en las respuestas de los participantes por su deseo de agradar al investigador).

Originalmente se pretendia dirigir el estudio hacia un rango de edad especifico dentro de la
poblacién afectada por EM (20 y 40 afios). Sin embargo, durante la ejecucion del estudio, se
encontré necesario ampliar este rango de edad para incluir una gama mas diversa de
experiencias y perspectivas. Esta ampliacion podria afectar en la comparabilidad de los

resultados entre diferentes grupos de edad.

Ademas en la planificacion inicial del estudio se pretendia contactar con dos asociaciones
diferentes para facilitar el reclutamiento de participantes para las entrevistas. Sin embargo,
una de estas asociaciones no respondio a la solicitud de colaboracidn. Esta falta de respuesta
podria haber limitado el acceso a una parte significativa de la poblacion objetivo y afectado la
representatividad de la muestra, asi como la diversidad de experiencias exploradas en el
estudio, este hecho nos lleva a otra limitacion del estudio como es la homogeneidad de la

muestra en términos de caracteristicas demograficas.
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6.2. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Resulta de suma importancia el empoderamiento de los pacientes afectados por EM,
proporcionandoles el respaldo necesario para fomentar su participacion en actividades
deportivas. Este enfoque se postula como un pilar fundamental en la mejora de la calidad de
vida de estas personas, no solo por los beneficios fisicos y emocionales inherentes a la
practica deportiva, sino también por el efecto motivador que puede ejercer sobre otros
individuos que padecen esta enfermedad. Al dotar a los pacientes de herramientas y apoyo
para que integren el ejercicio fisico en su rutina diaria, no solo se promueve su bienestar
individual, sino que también se sientan las bases para una comunidad mas activa y saludable
en el contexto de la EM. La continuacién de este estudio podria ser crucial para profundizar
en los métodos y estrategias mas efectivas para empoderar a los pacientes y promover un
estilo de vida activo que contribuya a mitigar los efectos adversos de la enfermedad y
fortalecer la resiliencia y autoestima de los pacientes que la padecen.

Se puede considerar este estudio como el asentamiento de unas bases para continuar la
investigacion en esta misma direccion. Debido a lo mencionado en el apartado de
limitaciones, esta investigacion sirve para estudiar muy profundamente los casos
seleccionados, pero una futura investigacién podria tener como objetivo reflejar una mayor
representatividad y validez externa respecto a lo que se ha observado en los resultados de

esta.
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ANEXOS

ANEXO 1: Cuestionario sobre la calidad de vida especifico de
esclerosis multiple MSQOL-54

Por favor conteste las siguientes preguntas. Algunas preguntas pueden
parecerse a otras pero cada una es diferente.

Tomese el tiempo necesario para leer cada pregunta, y margue con una cruz la
casilla que mejor describa su respuesta.

iGracias por contestar a estas preguntas!

1. En general, usted diria que su salud es:
Excelente Muy buena Buena Rieqular Mala

1 Oz s (s Os

2. {Como diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace un ano?

Mucho mejor Algo mejor Mas o menos  Algo peor ahora Muchio peor
ahora que hace  ahora que hace  igual que hace gue hace un  ahora que hace
ur afio un afio U afio anio un afo

L1 L2 mE []4 Lls
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Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia
normal. Su salud actual, éke limita para hacer esas actividades o cosas? Si es asi, douanto?

Si, me limita 5i, me limita Mo, no me
e muchio un poco lirmita nada

3. Esfuerzos intensos, tales como correr, levantar I:I 1 D 3 I:‘ 3
objetos pesados o participar en deportes agotadores

4. Esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar

la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una |:| 1 |:| 2 |:| 3
hora

5. Coger o llevar |a bolsa de la compra [:I 1 |:| 2 D 3
6. Subir varios pisos por la escalera D 1 D 2 D 3
7. Subir un sdlo piso por la escalera ]2 []z HE
8. Agacharse o arrodillarse |:| 1 |:| 2 |:| 3
9. Caminar un kilimetro o mas [} [z HE
10. Caminar varios centenares de metros D 1 D 2 D 3
11. Caminar unos 100 metros e [z HE
12. Bafarse o vestirse por si mismo []1 [z []3

20. Durante las 4 (limas semanas, £hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, kos amigos, los
VECinos u otras personas?

Nada Un poco Regular Bastante Mucho

1 Oz WE []a s

DOLOR

21, éTuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Gltimas semanas?
Si, Si, S,
Mo, ninguno  muy poco S, un poco moderado Si, muche  muchisima

! mE Oz Oa s (e

22, Durante las 4 dlitimas semanas, £hasta gué punto el dolor le ha dificultado su trabajo
habitual (incluido & trabajo fuera de casa v las tareas domeésticas)?

Nacla Un poco Regular Bastante Mucho

1 Oz s [a s



Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido v como le han ido las cosas durante
las 4 dltimas semanas. En cada pregunta responda lo que se parezca mas a como se ha sentido
usted. Durante las dltimas 4 semanas, £écon qué frecuenda...

_sti Algunas Sblo alguna

Siempre  siempre  vecoes ez Munca
23. se sintid lieno de vitalidad? Oy Oz O >Os Os
24. estuvo muy nervioso? 1 Oz Os [(]a s
iij;e;ﬁ;:; bajo de moral que nada |:| 1 I:l 2 D 3 Dq |:| .
26. se sintid calmado y tranquilo? Cr Oz O3 Os [Os
27. tuvo mucha energia? Cr Oz O3 O« Os
28. se sinti6 desanimado y deprimido? Oy Oz O O« Os

28. se sintib agotado? Or D2z O [>—O« »dOs
30. se sintid feliz? CJr Oz O O« Os
31. se sintié cansado? Or Oz Oz Qs s

32 intid descansado al desperta
porﬁr?iaﬁana? °e pertare Dl DI D3 Dq DE

33. Durante |as 4 (ltimas semanas, {oon qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sodales (como visitar a los amigos o familiares)?

Algunas Shlo
Siempre Casi siermpre Weres alguna vez Munca

1 Wk mE (4 mE



Durante las 4 dltimas semanas, {oon qué frecuenda ha tenido alguno de los siguientes problemas
en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

Siempre

Caci Algunas Sblo alguna
SEMpre  Veoes ez Munca

13. éTuvo que reducir e tiempo dedicado |:| 1

al trabajo o a sus actividades cotidianas?

14. {Hizo menos de lo gue hubiera |:| 1
querido hacer?

15. éTuwo que dejar de hacer algunas
tareas en su trabajo o en sus adividades |:| 1

cofidianas?

16. éTuvo dificultad para hacer su trabajo
o sus actividades cotidianas (por ejemplo, D 1
le costd mas de lo normal)?

12 O 0O« [Os

O: 0Os 0O« Os

O Os O« Os

Durante las 4 ditimas semanas, {oon qué frecuendia ha tenido alguno de los siguientes problemas
en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de alglin problema emocional (como estar

triste, deprimido o nervioso?

Siempre

Casi Algunas Sdio alguna
ShfIprE  veoes VBZ Murca

17. éTuvo que reducir el tiempo dedicado
al trabajo o a sus actividades cotidianas, |:| 1
por algin problema emocional?

18. {Hizo menos de lo gue hubiera
querido hacer, por algin problema |:| 1
emocional?

15, Hizo su trabajo o sus actividades

cotidianas menos cuidadosamente que D 1
de costumbre, por alglin_problema

emocional?

O [Os O« Os

O: 0Os 0O« Os
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SALUD EN GENERAL

Por favor, diga si le parece CIERTA o FALSA cada una de las siguientes frases:

Totalmente Bastante

Bastante Totalmente

cierta cierta  Nobo sé falsa falsa
34. Creo que me pongo enfermo mas
facilmente que otras personas D 1 D 2 D 1 I:I 4 D 2
35. Estoy tan sano como cualquiera [} W WE Ja s
36. Creo que mi salud va a empeorar s ]z HE [Ja s
37. Mi salud es excelente [Ja RE HE Ja s
PREOCUPACION POR LOS PROBLEMAS DE SALUD
Durante las 4 Gltimas semanas, éouantas veces...
Casi Muchas  Algunas Sdlo

Siempre siempre  veces veces  alguna vez Nunca
38. estuvo desanimado por sus
problemas de salud? (! O: []a s Os »ds
39. se sintid frustrado por su salud? Oy Oz O O« Ods Qe
40, fue su salud una prescupacidn en
su vida? o Oy Oz O O« Os s
41. se sintid agobiado por sus
problemas de salud? Dl |:|2 D 3 Dq D5 D 5
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| - ESee——

FUNCION COGNITIVA 11040142

Durante las 4 dltimas semanas, {0UANtas Veres...

Casi Muchas Algunas  Sdlo
Siempre  siempre  veoes veces  alguna ver Nunca

42, |e costd concentrarse y pensar? [ [z 3 [a s (e

43. le costd mantener la atenddn en
una actividad durante mucho tiempo? D 1 D 2 D 3 D 4 EI » D &

44. tuvo problemas de memoria? Oy Oz O Ods Ods [Os

45. notaron otras personas, como

familiares o amigos que tiene 1 7 3 4 5 "
problemas de memaria o D D D D D D
concentracion?

FUNCION SEXUAL

Las preguntas que siguen s& refieren a su funcidn sexual y su satisfaccion con ésta.
Por favor, conteste con la mayor exactitud posible refiriéndose solo a las 4 dltimas
SEMmanas.

Durante las 4 lltimas semanas, £hasta qué punto fue para usted un problema cada uno de los
siguientes aspectos?

Nada Lni poco Bastante My
s problemtico problemdtico problemtico problemdtica
46. Falta de interés sexual ] ]2 I []a
47. Dificultad para conseguir o mantener
la ereccion s e HE [1a
48. Dificultad para tener un orgasmo [} [z HE [a
49, Capacidad para satisfacer D 1 D?- D3 D‘*

sexualmente a su pareja

MUJER Nada Un poco Bastante Muy
problematics  problemdtion problemidtico problemédtioo

46. Falta de interés sexual [ [ ]2 [s [ ]a

47. Tener una lubricacion vaginal

insuficente O: [z HE (14

48. Dificultad para tener un orgasmo D 1 D 2 |:| 3 |:| 4

49, Capacidad para satisfacer D 1 D?- D3 D‘*

sexualmente a su pareja
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50. En general, durante las 4 (itimas semanas, {hasta qué punto estuvo satisfecho con su

funcion sexual?
Mury Algo Mi satisfecho ni Algo Muy
satishecho satisfiecho insatisfecha insatisfecho insatisfecho
(1 ]2 kS []a s

51. Durantes las 4 Ultimas semanas, {hasta qué punto problemas intestinales (estrefimiento,
etc) o urinarios han dificultado sus actividades sociales habituales con familiares, amigos,

verinos u otras personas?
Un poco Reqular Bastants Mucho

Nada
(s ]2 s []a s

52. Durante las 4 Ultimas semanas, £ hasta qué punto el dolor e ha limitado para disfrutar

de la vida?
Bastante Mucho

MNada Un poco Regular
1 ]2 s [J4 s

CALIDAD DE VIDA

53. En general, {como valoraria usted su calidad de vida? Margue un nimero en la escala

“”“@@@@@@

|
1 0

L] I
i0 9 B 7 5 4 3 2
O O O Od O O 0O 0 0O d
La mejar La peor calidad de vida
calidad de vida pasible, igual o peor gue
posible estar musrto

54. iCudl de las siguientes opciones describe mejor coma se siente con su vida en general?

B waces
safisfecho v
En general, a veces En gemeral,
Huarribe Infeliz insatisfecha  insatisfiecho satisfecho Corberibo
17

L1 L]z HE []4 Os s

ANEXO 2: Guion de la entrevista

Introduccién

¢ Practicabas ejercicio fisico previo al diagnéstico?
¢, Como te afecto el diagnostico de EM a nivel emocional?

Encaritacda
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¢ Supiste gestionarlo?

Desde el momento del diagndstico, ¢ Notas cambios en tu vida a nivel emocional?

Experiencia con el ejercicio fisico

Cierre

¢Lo has (re)incorporado a tu vida después de este? si es asi, ¢Cuanto tardaste en
hacerlo?

¢ha cambiado el tipo de ejercicio que realizas?

¢, Qué tipo de actividad consideras que es mas beneficiosa para ti?

¢ Prefieres realizarlo solo o en compafiia de otras personas?

¢ El' hecho de practicar ejercicio ha tenido algun impacto sobre los sintomas fisicos de
la enfermedad? (impacto en brotes, movilidad, sensibilidad)

¢A nivel emocional/psicoldgico, sientes algin beneficio por practicarlo?

¢,Crees que te ha podido ayudar en relacion al tratamiento médico de alguna forma?
SAlgo mas (Positivo/Negativo) que hayas notado/sentido en tu vida que quieras

destacar?

¢, Ha cambiado la enfermedad tu perspectiva sobre la vida?¢ En relacion a la actividad
fisica?

¢, Cémo afrontar los desafios que pueden derivar de la enfermedad?

¢ Sientes que el apoyo social es importante para afrontar la esclerosis multiple?
¢,Darias algun consejo a una persona que se plantea incorporar el EF a su vida tras

el diagndstico de esclerosis multiple?

ANEXO 3: Recogida de datos

CUESTIONARIO DE RECOGIDA DE DATOS

Edad: Sexo: M/ F

Localidad: Ocupacion:

Afio del diagnaéstico:
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Afio de contacto con la asociacion:

ACTIVIDAD FISICA

¢ Realiza ejercicio fisico de forma regular? SI / NO
Frecuencia:

- Menos de 2 veces al mes
- 2-4 veces al mes

- lvezalasemana

- 2veces ala semana

- 3-5veces por semana

- Practicamente a diario
Actividad(es) que realiza:

¢Realiza alguna de estas actividades mediante la asociacion? Si es asi, indique cuales:

ANEXO 4: Hoja informativa

HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE:

TITULO: TRABAJO DE FIN DE GRADO SOBRE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Investigador Principal:
Txomin Astiz Saraglieta y Belén Rodenas Maya

INTRODUCCION:

Nos dirigimos a usted para invitarle a participar en un estudio de investigacion

clinica, nuestra intencion es que usted reciba la informacion correcta y suficiente para que
64



pueda evaluar si quiere o no participar en este estudio. Para ello, lea detenidamente esta
hoja informativa. El personal implicado en la realizacion de este estudio estara disponible
para aclararle todas las dudas que le puedan surgir en el momento y después de la
explicacién del estudio. Ademds, puede consultar con las personas que considere
oportuno.

Para decidir su participacion en él, usted debe comprender la finalidad del estudio.
La informaciéon que usted necesita se encuentra en esta Hoja de Informacion que se le
proporciona para que lea con detenimiento. Si después de haberla leido y haber aclarado
sus dudas con el personal investigador desea participar, se le solicitard que firme el

Consentimiento Informado y se le proporcionara una copia del mismo.

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir
no participar o cambiar su decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin
gue por ello se altere la relacién con su médico ni se produzca perjuicio alguno en su

tratamiento.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Usted va a formar parte de un estudio que estamos realizando a personas
diagnosticadas de esclerosis mdultiple. En dicho estudio queremos analizar detalladamente
aspectos emocionales, sociales y fisicos de la vida cotidiana de pacientes afectados por

EM, con un enfoque particular en la relacion entre el ejercicio fisico y el bienestar general.

Este estudio tiene un disefio cualitativo mediante el uso de entrevistas, usted va a

ser tratado de la misma manera tanto si decide participar en el estudio como si no.

Si usted decide participar, tendra que firmar un documento de consentimiento
informado. Su participaciébn en el estudio consistira en consentir que se recoja la
informacion de su historia clinica que sea relevante para el estudio y que se le realicen una
0 varias entrevistas que tendran relacién con su vida cotidiana, este estudio sera utilizado
en un trabajo de fin de grado de la facultad de enfermeria de la URV (Universitat Rovira i

Virgili, Tarragona).

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO:

Es posible que usted no se beneficie directamente de participar en este estudio. No obstante,

esperamos que los resultados de este estudio contribuyan a un mejor conocimiento de la
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utilizacién de técnicas relacionadas con la actividad fisica que puedan mejorar su calidad de
vida, asi mismo usted esta contribuyendo al estudio de la enfermedad y el avance de

conocimientos sobre esta.

Usted no se va a someter a ningun riesgo extraordinario con motivo de su participacion en

el estudio, ya que no se contempla la realizacién de ninguna prueba extraordinaria.

CONFIDENCIALIDAD Y PROTECCION DE DATOS:

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cédigo, de manera que
la informacion que pueda identificarle estara debidamente protegida. Unicamente el
investigador principal (IP) del estudio o sus colaboradores podran relacionar dichos datos con
usted y con su historia clinica. Por lo tanto, su identidad no sera revelada a persona alguna

salvo excepciones en caso de requerimiento legal.

Con la firma del documento denominado CONSENTIMIENTO INFORMADO que acompafa
a esta HOJA DE INFORMACION, usted declara que, de conformidad con la normativa
vigente en materia de proteccion de datos, consiente expresamente el tratamiento de sus

datos para la participacion en el estudio.

El centro participante en el estudio y responsable de tratamiento de sus datos personales
seré la investigacion que se va a llevar a cabo, cuya razon social es la investigacion de la
esclerosis multiple. Tratara sus datos con la finalidad exclusiva de llevar a cabo el estudio

identificado.

La base legitimadora del tratamiento de sus datos es su consentimiento expreso
manifestado en este documento. Sus datos seran conservados mientras se realiza el

estudio, asi como posteriormente por un periodo maximo de diez afios.

Para responder a las obligaciones legales que hayan podido surgir de la relaciéon. En cuanto
a los datos tratados con finalidades de investigacion cientifica las Autoridades de Control de
las Comunidades Auténomas, podran, previa solicitud del responsable del tratamiento y
conforme al procedimiento reglamentariamente establecido, acordar el mantenimiento
integro de determinados datos, atendidos los valores historicos, estadisticos o cientificos de
acuerdo con la legislacion que resulte aplicable a cada caso. El acceso a su informacion
personal quedard restringido a la enfermera investigadora del estudio y sus colaboradores

de acuerdo a la legislacion vigente (Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y
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del Consejo de 27 de abril de 2016 de Proteccion de Datos (RGPD), de Proteccion de Datos
de Caracter Personal, Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales, y las previsiones al respecto contempladas
en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la Autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica, asi como a
cualquier normativa vigente y aplicable). Por lo tanto, su identidad no sera revelada a
persona alguna ni sus datos comunicados a terceros salvo excepciones en caso de urgencia

médica o requerimiento legal.

Se le informa de la posibilidad de realizar transferencias internacionales a terceros paises u
organizaciones internacionales sobre los que no existe decisién de adecuacion por parte de
la Comisién Europea ni garantias adecuadas que por tanto ofrecen un menor nivel de

proteccion de sus datos personales.

Por ultimo, usted puede retirar el consentimiento prestado y ejercer los derechos de acceso,
rectificacion, supresion, limitacién del tratamiento de sus datos, oposicidn y portabilidad,
para lo cual deberé dirigirse de forma presencial ante el servicio de atencion al paciente del
centro sanitario donde haya realizado el estudio, o0 mediante correo
marina.gomezdequero@urv.cat dirigido a Marina Gomez de Quero Cordoba.

PUBLICACION DE LOS RESULTADOS:

Los resultados de este estudio se haran publicos, segun alguno de los cauces aceptados
por la comunidad cientifica, manteniendo en todo caso la confidencialidad y derechos de los
participantes. En ningun caso se publicaran datos que permitan identificar a los

participantes.

COMPENSACION ECONOMICA:

Este estudio es una iniciativa independiente de alumnos de enfermeria de la facultad de la
universidad de Rovira i Virgili y su tutora, que no cuenta con fuente de financiacion especifica
ni &nimo de lucro. Ni los investigadores, nilos pacientes, ni el centro recibirdn compensacion
economica derivada de su participacion en el estudio. Su participacion en el estudio tampoco

le va a suponer ningun gasto.

OTRA INFORMACION RELEVANTE DURANTE LA REALIZACION DEL ESTUDIO:

67



Cualquier nueva informacion referente al estudio y que pueda afectar a su disposicion para
participar en el estudio, que se descubra durante su participacion, le ser& comunicada lo
antes posible. También debe saber que puede ser excluido del estudio si el promotor o los
investigadores del estudio lo consideran oportuno. Si usted precisa mayor informacién sobre
este estudio, puede contactar con los investigadores del grupo:

marina.gomezdequero@uryv.cat, txomin.astiz@estudiants.urv.cat 0

belen.rodenas@estudiants.urv.cat

ANEXO 5: Formulario sobre los aspectos éticos del proyecto

Declaracién responsable sobre los aspectos éticos del Trabajo de Fin de Master (TFM) /

Trabajo de Fin de Grado propuesto

Los aspectos éticos son fundamentales para la Universitat Rovira i Virgili. Por ello, es
necesario que realice la siguiente evaluacién ética sobre su trabajo de fin de master (TFM)
/ trabajo de fin de grado (TFG). Responda Si / NO a las preguntas que se detallan a
continuacion. Sitodas sus respuestas son NO, no se necesitan mas detalles. Si, en cambio,
responde Si a alguna de las preguntas siguientes, es necesario, segun objeto de estudio i

comité de evaluacion y seguimiento competente:

° CEIm-1ISPV: Informe favorable

° CEEA: Informe favorable
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° CEIPSA: Declaracion responsable y compromiso formal del profesorado

y alumnado implicado por lo que se refiere al seguimiento de la normativa aplicable,

segun consta al final del documento.

Nombre del profesor/a responsable:

Tutora TFG: Marina Gomez de Quero

Nombre del alumno/a:

Alumne: Txomin Astiz Saragieta

Alumne: Belén Rédenas Maya

Titulacion:
Grado en Enfermeria

Titulo del . TFM / [ TFG (marque la casilla que corresponda)

Investigacion cualitativa sobre calidad de vida de pacientes con esclerosis multiple: ejercicio

fisico
Breve descripcion del TFM / TFG (méx. 1000 caracteres, espacios incluidos):

Estudio cualitativo fenomenolégico de usuarios de la asociacién esclerosis multiple de
Navarra. El objetivo principal de la realizacion de este trabajo de investigacién es conocer
el impacto del ejercicio tanto emocionalmente como fisico en la calidad de vida de un

paciente con esclerosis multiple.

Los objetivos secundarios son ofrecer informacion basada en la evidencia sobre la
efectividad del deporte frente a las recaidas y recidivas de la enfermedad, conocer la
eficacia del ejercicio fisico en la reduccion de sintomas como la depresion y ansiedad
y colaborar en la investigacion acerca del tratamiento de la esclerosis multiple con la

finalidad de poder ofrecer avances en este.

Indique si el TFM / TFG que quiere desarrollar incluye alguno de estos aspectos.
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Apartado S5i No
¢ Implica células madre embrionarias humanas (CMEH)? O .
¢Implica el uso de embriones humanos? H .
¢Implica el uso de tejidos / células fetales humanas? H .

¢Implica la participacion de seres humanos?

¢Son voluntarios en el ambito de las ciencias sociales o las humanidades?

¢Son personas incapacitadas para dar su consentimiento informado?

¢Son individuos o grupos vulnerables?

¢Son menores de edad?

¢Son pacientes?

¢Sonvoluntarios sanos para estudios médicos?

¢ Implica intervenciones fisicas en los participantes?

O{O0|o|{o|m| O]
HEENC O O

¢lmplica células o tejidos humanos (diferentes de los embriones / fetos humanos

de la seccion 1)?
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¢ Implica la recogida o tratamiento de datos personales?

e (Implica la recogida o tratamiento de datos personales sensibles, como, por
ejemplo, salud, vida sexual, raza, opinion politica, convicciones religiosas o
filosoficas?

e (lmplica el tratamiento de informacion genética?

e ;lmplica el seguimiento u observacion tecnoldgico de los participantes (tales
como datos de vigilancia o localizacion, y datos WAN, tales como direccion IP,
MAC, cookies, etc.)?

¢Implica un tratamiento de datos personales recopilados previamente a este
TFG/TFM (uso secundario)?

Implica experimentacion con animales

En caso de que se desarrolle, de manera total o parcial, en paises que no
pertenecen a la Union Europea, éel proyecto de [+D+i plantea problemas
potenciales de ética?

iTiene previsto utilizar recursos locales (por ejemplo, muestras de tejidos animales
o animales, material genético, animales vivos, restos humanos, materiales de valor
histdrico, muestras de fauna o flora en peligro de extincién, etc.)?

iTiene previsto importar material (incluidos los datos personales) de paises que no
pertenecen a la Unidn Europea en la Unién Europea?

iTiene previsto exportar material {incluidos los datos personales) desde la Unidn
Europea a paises que no pertenecen a la Unidn Europea?

En caso de que el proyecto genere beneficios e impligue paises de bajos ingresos o
bajos ingresos medios, itiene previsto las acciones de reparto de beneficios?

éPodria la situacidn en el pais poner en riesgo a los participantes?

élmplica el uso de elementos que pueden causar dafios al medio ambiente,
animales o plantas?

iTrata sobre la fauna o flora en peligro de extincion o dreas protegidas?

élmplica el uso de elementos que pueden causar dafios a los humanos, incluido al
personal investigador?
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8. Uso dual

élmplica productos de doble uso en el sentido del Reglamento 428/2009! u otros
articulos para los cuales se requiere autorizacion?

9. Foco exclusivo sobre aplicaciones civiles

éPodria necesitar aclaraciones en relacion con un enfoque exclusivo sobre
aplicaciones civiles?

10. Uso malintencionado de los resultados

iTiene potencial para que sus resultados sean utilizados erreneamente?
11. Otros aspectos éticos

éHay algin otro aspecto ético que deberia ser tomado en consideracion?
Especifique, por favor:

! Productos de doble uso son aquellos productos, incluido el soporte l6gico (software), y la tecnologia que
puedan destinarse a usos tanto civiles como militares y que incluyen todos los productos que puedan ser
utilizados tanto para usos no explosivos como para ayudar a la fabricacion de armas nucleares u otros

dispositivos nucleares explosivos. Véase Reglamento CE 428/2009 del Consejo de 5 de mayo de 200S.

Confirmamos que hemos valorado todos los aspectos éticos descritos mas arriba y que,

en caso afirmativo, los firmantes nos comprometemos formalmente, segun objeto de

estudio y comité de evaluacion y seguimiento competente, a:

° CEIm-1ISPV: Elaborar una descripcion de los problemas éticos implicados y la

documentacion requerida, de acuerdo con las indicaciones de la “Guia del investigador/a”.

° CEEA: Elaborar una descripcion de los problemas éticos implicados y la

documentacién requerida, de acuerdo con las indicaciones de la “Guia del investigador/a”.



) CEIPSA: Actuar de acuerdo con la normativa aplicable en el caso de que el trabajo
en cuestion tenga implicaciones éticas y respetar las recomendaciones éticas que emanen

de este Comité.

Seguir les directrices establecidas en la “Guia del investigador/a” y la “Guia sobre proteccion
de datos personales en los Trabajos de Fin de Grado y Master de la Universidad Rovira i

Virgili”.

Respetar la confidencialidad de los datos personales que se puedan obtener en la actividad
de I+D+i, tanto en lo referente al uso académico como a la difusién publica de los mismos.
Si consideramos que algun resultado de la actividad de I+D+i pudiera llegar a afectar o
pudiera ser de interés para las personas o colectivos participantes, o comunicaremos con
antelacion.

No utilizar los datos personales obtenidos en el proyecto para otros estudios distintos. En

este Ultimo supuesto, solicitaremos antes el correspondiente permiso de este Comité.

Localidad, Tarragona

Firma del profesor/fa responsable

GOMEZ DE Firriada digitale nat
QUERD por GOWMET DE QUERD
CORDOEBA :
MAARIHA, -
(4a27021L JernEs s

Firma del alumno/a

Nota: una vez rellenado, convertir el documento a formato PDF, firmar digitalmente y
enviar a carlos.garcia@urv.cat
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ANEXO 6: Hoja de informacion para la asociacion

Estimado participante,

Somos dos estudiantes de 4° afio de Enfermeria, y estamos haciendo nuestro trabajo de final
de grado sobre la Esclerésis Multiple. El objetivo de nuestro trabajo es analizar el impacto
(tanto positivo como negativo) que el ejercicio y la actividad fisica pueden tener en las

personas con esta enfermedad.

Creemos que mediante el ejercicio fisico y otros buenos habitos es posible mejorar mucho la
calidad de vida de estas personas, y queremos poder aportar nuestra pequefa investigacion
a esta causa. Para ello, hemos llegado a la conclusion de que seria interesante, antes que
hacer cualquier estudio mas profundo, escuchar a las propias personas, y recoger algunos

testimonios de personas con la enfermedad que realizan algun tipo de actividad fisica regular.

Realizamos este trabajo mediante unas entrevistas de aproximadamente 15-20 minutos, en

las que recogeremos las respuestas, para mas tarde analizarlas y poder llegar a conclusiones.

En este proyecto de investigacion, la identidad de los entrevistados no se revelara en ningan
momento, los testimonios son completamente anénimos. Si estas interesado/a, leeras una
hoja informativa con todos los aspectos éticos y legales, y tendras que firmar un

consentimiento informado para que el audio de la entrevista pueda ser grabado.

Sabiendo esto, si tienes EM y practicas cualquier ejercicio de forma regular(y nos puedes

prestar 20 minutos del dia), jAnimate!
Muchas gracias por tu ayuda,

Txomin Astiz, Belen Rédenas Universitat Rovira i Virgili
ANEXO 7: Entrevistas por categorias y subcategorias

PACIENTE P1

T: Buenas tardes, estamos realizando un trabajo cualitativo para un trabajo de fin de grado
sobre la Esclerosis Mdltiple, por este motivo a continuacién te haré unas preguntas, que como
paciente que participa en esta asociacion podras responderme. La primera pregunta va en
relacion al ejercicio fisico, por lo tanto, ¢ practicabas ejercicio fisico previo al diagnéstico de la
enfermedad?
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P1: Ejercicio fisico y actividad fisica, probablemente cuando mas en mi vida unos dos o tres
afos justo antes del diagnéstico. Porque me dediqué a subir montes y a andar en bicicleta y
hacer parte del camino de Santiago, osea que fijate si hacia deporte antes.

T: Vale, ¢Y previamente no verdad?

P1: Previamente muy poco, cuando era joven jugaba igual a fatbol los fines de semana y
alguna cosa asi, alguna pachanga con los amigos pero ejercicio fisico asi como tal muy poco.

T: Vale, pues si te parece pasamos a lo que es el diagnéstico en si, que bueno, antes de
preguntarte sobre el ejercicio de nuevo lo primero gque te quiero preguntar es ¢ Cémo afectd
el momento del diagnéstico en ti a nivel emocional y si crees que supiste gestionarlo o no.

P1: Pues en principio fue, en mi caso, supongo que en el de cualquiera, pero en mi caso fue
especialmente doloroso porgque yo tenia un antecedente en la familia, mi tia, que estuvo con
EM toda su vida hasta que fallecié y ademas el diagnéstico fue en una época muy complicada
porque habia sido en los sesenta 0 una cosa asi que no habia tanta informacién.

Entonces, por los antecedentes familiares, en el momento del diagndéstico fue duro para miy
ademas me costé como un mes revelarlo a la familia y decirles lo que tenia, entonces pues
si fue duro. Luego a partir de ahi, viendo gque la ciencia habia avanzado y que los tratamientos
eran totalmente distintos y que habia posibilidades de ralentizar la enfermedad poco a poco
te vas sobreponiendo, pero si es verdad que al principio me costo.

T: Osea, que te vas sobreponiendo. ¢ Dirias que ha cambiado, osea tu forma de ver la
enfermedad digamos desde el momento del diagndstico hasta dia de hoy?

P1: Si, porque cuando tu no conoces algo o no entiendes su funcionamiento de primeras se
produce mucho miedo, luego ya vas viendo y vas conociendo a gente que tiene el diagndstico
desde hace ya bastantes afios, pues vas viendo que no hay un referente exacto de que te va
a pasar, pero si vas viendo unas nociones basicas de como se puede vivir con la enfermedad,
pues si que se va haciendo mas llevadero.

T: Vale, perfecto pues vamos ya sobre la experiencia con el ejercicio fisico mas actual ya,
entonces te quiero preguntar, ahora ¢has reincorporado el ejercicio en tu vida después del
diagnostico?

P1: Si.
T: Entonces, ¢ cuanto tardaste en hacerlo?

P1: En empezar a hacer ejercicio, pues en cuanto sali del diagnéstico a las dos semanas
pasé por la asociacién que aqui empecé conlfehabilitacionyatisioterapia y he pasado por las
manos de 7 u 8 profesionales de fisioterapia, porque algunos profesionales se cambian de
trabajo y aparecen otros nuevos. Pues cada vez que un fisio me ha puesto a hacer trabajos
en la sala y luego me ha recomendado cosas para hacer en casa pues he ido incorporando
ejercicios en casa. No los he ido acumulando todos, si no que cada vez que me dicen de

75



hacer uno nuevo lo hago y voy retirando los antiguos, pero siempre he ido incorporando
NuUevos ejercicios.

T: Osea ¢ desde el primer momento?

P1: Si, desde el primer momento que me dijo una fisio “pues igual te vendria bien hacer

hipopresivos” pues i SECEICONIOSINIDOPISSVOS]

T: ¢Y ha ido cambiando el ejercicio que realizabas antes y el que haces desde el momento
del diagndstico?

P1: Si, pero yo creo que he ido cambiando mas en funcién de lo que la enfermedad me
permite hacer. Justo antes del diagnostico yo subia montes y ahora mismo camino a pie llano,
O0sea a suelo llano, por la cera durante media hora, ya lo de subir montes esta fuera de mi
alcance entonces, pues claro ya ido cambiando porque la enfermedad me obliga a cambiarlo,
claro ya no puedo subir montes.

T: Vale, ¢y hoy en dia qué tipo de actividad consideras que es la que mas te gusta o que
consideras que es la méas beneficiosa para ti?

P1: Pues no se si gustar, pero por ejemplo con los [HijSBIESNMes voy funcionando, lo hago
todas las mafianas y yo creo que me va bien. Luego voy incorporando también lo que me van
diciendo los fisioterapeutas, tanto de
IEBBHBIBRES. Otra cosa que noto que me va bien es [EEIMMEL poder andar pues 20 minutos a
la mafiana o a la tarde o0 media hora seguida, si puedo, me viene bien. El dia que por lo que
sea tengo una ocupacion que no me permite hacerlo, luego no me encuentro bien. Osea
cuanto menos me muevo peor estoy.

T: Y en relacién a esto también ¢ prefieres realizar el ejercicio solo o en compafiia de otras
personas?

P1: Pues me gustaria hacerlo en compafiia de otras personas pero es muy dificil, porque
aunque cuando empiezo la marcha lo hago al ritmo del otro a la que llevo 10 min empiezo a
cansarme y a ir cada vez mas despacio. Entonces si lo hiciera con alguien mas lo obligaria a
ir a mi velocidad esperandome, a no ser que lo haga con otra persona que tenga la misma
enfermedad y més o menos le afecte como a mi, va a tener que estar esperando y por eso
es complicado hacerlo con otra persona.

T: Vale, ahora vamos un poco a lo que es el impacto que tu crees que genera en ti los
diferentes ejercicios que hagas. Entonces, lo primero respecto a esto es, a nivel fisico ¢ el
hecho de realizar ejercicio ha tenido algun impacto en el desarrollo de tu enfermedad? tanto
fisico como emocionalmente, como la reduccion de brotes, la sensibilidad o la movilidad, osea
¢écrees que ha tenido beneficios el deporte?

P1: Descubri que por ejemplo, si hago demasiado ejercicio y me exijo muchisimo, por
ejemplo, en algun viaje que he estado caminando una barbaridad que no podia mas pero
insistia en llevar el ritmo del grupo, pues me hizo tener un semi brote. Cuando volvi del viaje
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tenia fiebre, estaba malisimo, no podia moverme. Entonces descubri que forzar los limites
tiene repercusiones. A partir de ahi, vas escuchando mucho mas y sabes hasta donde puedes
llegar y tienes que reconocer que hay momentos que tienes que parar.

Cuando estas haciendo un paseo puedes parar en cualquier momento. Pero si estas de viaje
en grupo es muy complicado, entonces me doy cuenta de que, si el ejercicio me viene muy
bien pero tengo unos limites que he de cumplir.

Luego por otro lado, qué me ha producido algun otro efecto adverso sin llegar al semi brote
este, pues en alguna ocasién, descubres gue las compensaciones que tu haces en la marcha,
vamos a decir, mas tiempo caminando, tiene repercusiones en la postura para caminar que
luego los fisios lo ven y te dicen “pues estas balanceando mal, estas haciendo mas peso en
una parte...” y al final son ellos los que te tienen que reeducar para conseguir hacer la marcha
lo més correctamente posible sin introducir desviaciones o lesiones o sobrecargas.

T: ¢Osea a nivel de sintomas fisicos diriamos que es practicamente todo negativo?

P1: ¢ El qué el hacer ejercicio? No, no, no. El ejercicio resulta tremendamente positivo pero
tienes que saber en todo momento que no te puedes exceder de lo que realmente puedes
hacer.

Cuando hago ejercicio me encuentro psicolégicamente mucho mejor y el ejercicio me permite
mejorar mucho el equilibrio, por ejemplo, el caminar, aunque sea con los dos bastones. Hay
tipo [CCHEINoIGIeal jora muchisimo en equilibrio.

Yo ahora mismo me incorporo y me siento y ya no tengo que andar apoyandome de una
manera bestial, el equilibrio ha mejorado una barbaridad. Hace unos meses no se si podria
ponerme a la pata coja y ahora mismo si, y ha sido todo gracias a mantenerme activo y hacer
rehabilitacién, o sea que por supuesto que tiene beneficios.

T: Pasamos al aspecto mas emocional y psicolégico. Misma pregunta, impacto que haya
tenido tanto positivo como negativo

I|| -U
=

Pero por otra parte, el saber que puedes mantenerte activo y ver que puedes ir moviendote
de un sitio a otro e ir haciendo y que efectivamente aguantas el tiempo que aguantes
caminando y que el ejercicio que puedes hacer te da totalmente recompensa, osea sabes
cual es tu limite y tu sigues intentado luchar por mantener ese limite sin que desaparezca o
se acergque cada vez mas.

Hay algin momento que te sorprende y que tu por ejemplo normalmente haces dos
kilbmetros, y llega un dia que te sorprendes y sin darte cuenta llega un dia que has hecho
cuatro kilémetros y pico, que es lo que hice el otro dia y me quedé totalmente alucinado.
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T: Lo tercero respecto a esto es si, puede que no pero, ¢ puedes llegar a encontrar alguna
correlacion con el tratamiento farmacolégico que llevas? Osea si te ha ayudado con la
adherencia terapéutica o no o al contrario que te ha costado mas.

P1: Pues no lo sé, probablemente, el tratamiento con el que estoy ahora mismo sera el que
menos efectos secundarios me produce.

Tratamientos previos que tuve,si me dieron efectos secundarios que me dejaban hecho polvo,
este por ejemplo no, eso supongo que mejorara la adherencia al tratamiento, pero no se si la
pequefia mejora que llevo teniendo se debe a este tratamiento, porque llevo con él dos afios
y algo y no se si es por eso o0 porque se ha juntado todo,

Yo creo que las dos cosas se han unido, que el tratamiento no me hace mal y el poder
mantenerme a mi, que es lo que hago ahora mismo, el poder seguir una rutina, me esta
viniendo bien.

T: Vale, ¢ hay algo méas que quieras aportar o destacar de lo que no hayamos hablado?
P1: Pues no se, he probado a hacer esporadicamente algtin otro tipo de ejercicio, de deporte
efectivamente, todavia puedes hacer cosas y experimentar. Por ejemplo probé el [l y alguna

otra cosa mas que he intentado y tengo en mente probar alguna otra cosa y si me parece
muy interesante, el ponerme activo y ver que hay cosas en las que me puedo mantener activo,
y no te diré competir pero si obviamente disfrutar.

T: Vale, perfecto, pues vamos cerrando ya y con las preguntas finales que me gustaria
preguntar, aunque has comentado un poco anteriormente ¢ha cambiado tu perspectiva de
vida la enfermedad y el deporte?

P1: Si, la vida si, la ventaja del diagndstico es que te hace presente el saber que no tenemos

T: En relacién a la actividad ¢ ha cambiado también la perspectiva?

P1: Si, antes era una cosa que hacias o no, y ahora es algo que si o si tienes que hacer
porque sabes que mejoras. No es que digas “bua pues esta semana igual hago... este dia
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igual hago...”. No, es algo que se hace si 0 si, y si ho estoy muy bien muchas veces cuando
terminas estas mejor que cuando has empezado, osea que hay que insistir y la verdad es que
en ese caso, me mantengo en seguir haciendo ejercicio.

T: Vale, cambiando un poco el tema ¢ sientes que el apoyo social es importante para afrontar
la EM?

P1: Si, el apoyo social pero también el conocimiento de la enfermedad. Mucha gente cuando
le dices el diagnéstico que tienes, lo primero que tienen es susto porque falta mucha
informacidn, entonces tu intentas informarle y asi consigues que efectivamente entiendan un
poco qué es lo que ocurre y este apoyo pues viene bien, que sepan en qué situacion te
encuentras.

Tampoco es necesario que te intenten ayudar en todo momento, pero que sepan que si tu
necesitas ayuda y se lo pides, es porque efectivamente esa necesidad la tienes y aunque
muchas veces a los enfermos o diagnosticados no se les ve.

Hay momentos en lo que te encuentras muy bien y la gente te dice “ uy qué bien estas” y
cuando sales a pasear de casa todo el mundo te dice “asi me gusta cuando te veo andando
estupendamente” y cuando pasan 25 minutos estas que te caes, pero entonces no te ven
para decirte qué mal estas, entonces si que es cierto que el conocimiento hace que la gente
apoye mucho mas.

T: Entonces seria social, pero también que la gente conozca ¢ verdad?

P1:Si, que la gente conozca, porque socialmente osea desde el punto de vista de las
instituciones... los apoyos la verdad es que son muy pocos, osea, conseguir una discapacidad
0 una incapacidad, resulta bastante complicado y desde la sanidad publica conseguir,
rehabilitacion, fisioterapia y cosas de estas, es practicamente imposible. Aunque vayas con
un diagnostico hecho y afios de tratamiento, resulta muy complicado, al final tienes que venir
a una asociacion o sitio de estos para que te puedan dar rehabilitacién particular y que
funciones bien. Porque al final ellos lo enfocan con mucho mas conocimiento.

T: Vale, y para acabar me gustaria que explicaras un poco ¢,qué aspectos consideras, pilares
fundamentales para convivir con la enfermedad y qué consejo le darias a una persona que
acaba de ser diagnosticada de la enfermedad y que puede estar planteando incorporar
también el ejercicio fisico? Es decir, ¢ qué consejos le darias asi un poco en general?

P1: Pues que no se rinda. Lo primero, que siga intentdndolo porque al final hay que insistir,
si con el objetivo de caminar ves que muchas veces te cuesta iniciar, pero si consigues el
h&bito e insistes en caminar, o hacer el deporte que te permita la enfermedad, seguir
intentandolo y seguir haciéndolo. Porque eso te va a reportar beneficios emocionales y
beneficios fisicos y vas a hacer que la enfermedad se retarse, que la evolucién no sea tan
rapida, todo lo que puedas mantener. Si estas sentado en una silla y puedes moverte, hazlo,
no te quedes en la silla, y si puedes hacer algun ejercicio mientras estas sentado hazlo.
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.El diagndéstico te puede cortar todos los planes que tu tengas de futuro, pero los planes se
van cortando segun llega el tiempo, tu tienes que seguir con tus ideas que tenias, para poder
continuar, y si no, pues adaptarte a lo que puedes hacer en cada momento No dejes de hacer
planes, ni plantearte que quieres hacer esto y porque ahora tienes un diagndstico ya no vas
a poder hacerlo nunca mas. Pruebalo, igual tienes posibilidades de hacer un ejercicio y
actividad fisica adaptada, hay muchisimas posibilidades de hacer cosas. Hay gente que
puede seguir esquiando, nadando, montando en moto, en bicicleta, hay triciclos y montones
de posibilidades técnicas ahora mismo para seguir haciendo ejercicio adaptando a uno segun
avanza la enfermedad

T: Osea, asi para orientar un poco a esa persona ¢.en qué pilares le recomendarias que se
apoyen sobre todo?

P1: El principal, las asociaciones, trabajan con la enfermedad continuamente y han visto un
monton de casos y un montén de pacientes diferentes y ven cdmo va evolucionando en cada
uno y qué es lo que mejor le puede venir.

Entonces, yo recomendaria que lo primero fuera ir a una asociacién gque trate directamente
esta enfermedad y luego que hable con gente que ya esta diagnosticada y vivan con esta
enfermedad, porque seran casos reales, no cosas que pueda leer por ahi uno y se plantee
gue conforme llega el diagndstico a las tres semanas va a estar en una silla de ruedas para
toda la vida. Las cosas se pueden ir complicando mas o menos y a una velocidad mas lenta
0 mas rapida pero hay que adaptarse a las cosas mientras van llegando, asi que eso, necesita
el apoyo de las asociaciones y de otros pacientes que conviven con esta enfermedad.

T: Pues damos por finalizada la entrevista, muchas gracias por tu tiempo, la informacién
recogida me ha sido muy util.

PACIENTE P2

T: Buenas tardes, estamos realizando un trabajo cualitativo para un trabajo de fin de grado
sobre la Esclerosis Multiple, por este motivo a continuacion te haré unas preguntas, que como
paciente que participa en esta asociacion podras responderme. La primera pregunta va en
relacion al ejercicio fisico, por lo tanto, ¢ practicabas ejercicio fisico previo al diagnéstico de la
enfermedad?

P2: Pues no, ya habia dejado de hacer deporte pero si que estaba siempre que no paraba,
siempre haciendo cosas pero el deporte como tal lo habia dejado hace afios.

T: Entonces decimos que no.

P2: Exactamente

T: ¢Y cuando eras pequefo?

P2: Si, cuando era un crio hacia muchas cosas. He hecho artes marciales, danza y musica,

aungue eso no es un deporte, pero tocaba el acordedn y demas.
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T: Vale, entonces ahora vamos al momento del diagndstico de la enfermedad y la primera
pregunta es ¢a nivel emocional te afectd mucho? ¢ supiste gestionarlo?

T: Vale, entonces crees que supiste gestionarlo digamos ¢,no?
P2: Si, si

T: Vale. Volviendo al ejercicio ¢ después del diagndstico has incorporado el ejercicio a tu vida
verdad?

P2: Si, eso es, desde que me dieron el diagnéstico he hecho por mejorar ciertas cosas. [
RIS SUEIESIBIReSE. .. ucgo estoy haciendo ahora ESIOSHEICIGIBIOE Cue me
propusieron y la verdad que me vienen bien, estoy super encantado. Y luego que me beneficia
en la energia, notas mejoria, osea al final ta, al final si tu no haces un ejercicio o haces algo
tu cuerpo es como que se atrofia, como que te vas quedando ahi estancado y cuando vas ha
hacer algo como que te duelen las cosas mas. Ademas que en esta enfermedad tenemos
como caracteristica la fatiga y te encuentras cansado todo el dia. Cuando te pones a hacer
ejercicio regularmente, la fatiga la llevas mejor y tu cuerpo esta mejor, tienes menos dolencias
y demas]

T: ¢ Cuanto tardaste en incorporar el ejercicio?

P2: Después de contactar con la asociacion tardaria igual un par de meses, porque me lo
ofrecieron ellos. Pero que tampoco era algo que yo tenia en mente, si no que ellos me
ofrecieron hacer ejercicios para poder manejar mi cuerpo de una manera mas eficiente.

Me gusté mucho, aprendi muchas cosas de como manejar mi cuerpo con menos esfuerzo,
poder manejarlo mejor y luego poco a poco me fueron ofreciendo hacer pilates y demas,
estuve un tiempo con pilates y me fue bien. Las cosas me han ido yendo bien y ya te digo
gue no tardaron mucho en decirme desde la asociacion.

T: Vale, osea que fueron ellos quienes te motivaron a empezar con el deporte

P2: Si, osea ellos me contactaron y me dijeron “mira te interesa esto” y yo dije que si. Y la
verdad que notas mejora.

T: Vale, a dia de hoy ¢ qué tipo de actividad consideras que es mas beneficiosa para ti?
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P2: Mas beneficiosa... Es que es complicado saber cual es mas beneficiosa, cualquier cosa
gue te haga hacer un ejercicio, osea al final es beneficioso, no se como decirte, si tu no
puedes levantar la mano hasta arriba, si la estas levantando continuamente, llega una vez
gue llegas a levantarlo hasta arriba, porque lo haces repetidamente, al final te vas exigiendo
mas y cada vez tu cuerpo te hace hacer mas ¢no? y notas que has mejorado. Pero con
cualquier ejercicio ya no te digo uno en concreto. Si te pones hacer karate, pues cuando
empiezas eres malo, cuando llevas un tiempo eres mejor y cuanto mas afios llevas pues
mejor eres y es mas facil hacer ciertos movimientos porgue integras. Cualquier ejercicio es
bueno, ahora ¢ cual mejor? no sabria decirte

T: ¢ Cual te gusta mas?

P2:I8
T: ¢ Prefieres hacerlo solo o con otras personas?

P2: Pues te voy a ser sincero, si lo tuviera que hacer solo muchas veces, siempre tenemos
excusas cuando lo haces en compafiia siempre es todo mejor, entonces para mi yo creo que
es mucho mejor que siempre vayas con alguien, porgue a parte que te animas a poder hacer
cosas no estas solo ante una situacion. Entonces creo que para mi es mejor en compania, o
alguien que te asesore que te asesorara mejor. Te dira “tienes que estirar este musculo pues
te voy a ayudar a estirar este musculo”, no que digas tu en casa tengo que estirar este
musculo y lo haces de tal forma pero no lo estiras realmente.

A veces cuando estas solo no te apetece y te dejas y no lo haces, sin embargo cuando estas
con otra persona dices venga va que nos toca hacer y lo hacemos sabes.

T: Ahora vamos a enfocar el ejercicio desde tres esferas digamos ¢el hecho de practicar
ejercicio ha tenido algun impacto sobre los sintomas fisicos de la enfermedad, en movilidad,
reduccion de brotes, si aumenta el dolor...? cualquier sintoma fisico

P2: Pues en principio yo no me ha dado ninguno. A ver, si. Cuando haces ejercicio tienes
agujetas, sobre todo cuando has estado mucho tiempo, al principio tienes agujetas pero como
hacer ejercicio y que me pueda dar un brote por haber hecho el ejercicio o por haber hecho
ejercicio tenga una lesiébn que me cueste recuperar, en principio no me ha pasado a mi.

Al final el ejercicio si lo haces bien tu cuerpo puede tener lo que te digo agujetas, puede tener
cansancio, pero en el momento que estas haciéndolo regularmente, tu cuerpo ese cansancio
ya no lo tiene igual y haces mejores cosas que antes no podias y yo creo que es mejoria, no
porque digas ahora tengo esta lesion, bueno a lo mejor si te tuerces el pie o te pasa no se
gue, pues igual te haces una lesion, pero en principio si haces el ejercicio bien no perjudica
en nada, yo creo que no. No creo que te de un brote por eso.

T: A nivel emocional ¢ beneficios/perjuicios?
P2: A ver emocional y psicolégico, partiendo desde la base que tengo una enfermedad que

psicolégicamente es dura. El Unico problema que puedes tener psicologico, del deporte o el
82



ejercicio que hagas, si te refieres a eso, el Unico perjuicio que puedes tener es el hecho de
afrontarse de que hoy no te apetezca y digas “cofio que tengo que ir”, pero no tienes
problemas psicolégico por hacer deporte, es lo que tu creas que puedes hacer contigo mismo,
si te dejas es cuando tienes el problema psicoldgico, cuando no haces nada por cambiar
nada. Porque te dejas, esa es mi percepcion.

T: Entonces, dices que tiene mas beneficios que perjuicios

P2: Si, si, si. Hombre tu cuando haces un ejercicio te encuentras mejor fisicamente, en el
momento que has hecho cosas que creias que no podias hacer, te sales “cachondo”, perdona
la expresion. Decia “que cofio yo pensaba que no podia hacer esto”, yo antes bailaba y hacia
vueltas en el suelo y mil cosas, y claro cuando tienes esta enfermedad hay cosas que pierdes
y hay cosas que no podrias hacer y dar volteretas en el aire y todo eso que hacia.

Me acuerdo un dia que intenté hacer algo y un amigo me dijo ya no eres el que eras, y yo le
dije “no, pero lo seré ¢ porque tengo que dejarme y ser el que me estas diciendo que tengo
que ser? no”, igual tengo que pelear para ser quien quiero ser, entonces ahora hago cosas
gue antes no me atrevia, yo creo que una voltereta la hago, porque me concentro y la hago.
Osea yo creo que es pensar que puedes.

T: Entonces consideras que la motivacion es importante

P2: Si, si te sientes mejor en el momento que puedes hacer cosas que tu creias que no. A
cualquiera, imaginate que te quieres comprar un coche y no te lo puedes comprar, tienes
frustracion, ahora si te lo puedes comprar pues eres el mas feliz del mundo porque tienes el
coche que querias, pues igual con esto. Si quieres dar una voltereta al igual tienes frustracion
al principio, porque no puedes, pero si insistes en el momento que te sale una voltereta, pues
tienes motivacion y te puedes comer el mundo. Es mi punto de vista.

T: Vale, siguiente, a nivel de tratamiento médico farmacoldgico ¢ de alguna forma el hecho de
hacer ejercicio ayuda o perjudica? Es decir, por ejemplo ¢ te ayuda el hecho de estar haciendo
ejercicio y mantener una rutina a tomarte mas en serio todo? o si te ayuda a mantenerte mas
consciente con el tratamiento, o si estas tomando alguno que te deja mas cansado y no te
permite realizar deporte, hablame un poco de esa relacion.

P2: Yo a ver, en principio no se cual es el tratamiento que puede tener cada persona, en mi
caso yo te puedo hablar que en mi caso personal.

Yo tomo una medicacién que no tiene efectos secundarios, es una pastilla con la que consigo,
en mi caso, que hay otros que les inyectan, o que les van mal o mil cosas. Yo no noto ni
mejoria ni retraso, yo me tomo la pastilla y punto. A mi lo que me dicen que esa pastilla me
va hacer, es que es como un mantenimiento, que si me da un brote sea lo mas tarde posible
y lo més bajo posible, osea que me afecte lo menos posible, es como si fuera un
mantenimiento, yo no noto que las pastilla que haga nada, que no se pisan.

Por eso yo hago mi vida normal, lo que yo quiera hacer en mi vida, si es verdad que al igual
se me descompensa otros valores del cuerpo que ya no se si es por la EM, por las pastillas
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gue tomo o por no lo se. La cuestidn es que si, que ti desde que me diagnostican la EM, se
gue los valores de mi cuerpo no son los que eran, si antes tenia todo perfecto de repente,
‘oye P2 que la vitamina D la tienes por el suelo”, que es algo muy comun en la gente que
tiene EM, “oye que el colesterol te ha subido...” osea tienes descompensacion en el cuerpo,
gue luego las vas regulando pero de la noche a la mafiana se te descompensa todo, entonces,
efectos la pastilla como tal para hacer deporte en principio no, en mi caso.

T: Vale, ¢algo mas que quieras destacar que hayas notado desde que haces ejercicio?¢ Algo
gue nos hayamos dejado?

P2: No, lo que te he dicho antes, que estds mejor, que te encuentras y te sientes mejor y
luego que haces cosas que eso tu creias que no podias hacer, con la fatiga y demas y dices
“es que no me apetece, es que no puedo, esque tengo un cansancio atroz”, pero al final si te
pones esa piramide la saltas y funcionas.

T: Vale, pues vamos con las Ultimas preguntas, un poco mas generales ¢la enfermedad ha
cambiado tu forma de ver la vida?

P2: Si, eso fue al principio. A ver, una de las cosas, que en cada caso sera un mundo, en el
mio cuando me dio el brote fue muy fuerte, estuve muy mal, en ese momento porque no podia
andar ni hacer nada, no me podia tocar la nariz ni hacer nada. Ese momento lo recuerdo
ademas hasta bien.

Mentalmente tenia una claridad que no la has tenido ni antes ni después, una claridad en la
mente que para mi fue increible, es la que mas me hacia pensar las cosas correctas. LUEGO
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. No se si respondo bien con eso, pero mas o menos.
T: Si, por supuesto ¢.crees que el apoyo social es importante para el afrontamiento?

P2: Si, el apoyo social es fundamental. Porque muchas veces, inconscientemente, cuando
no hay empatia o no hay un tal, la gente lo pasa mal, porque es muy facil.

Vamos a poner un ejemplo claro de por eso se hace hoy en dia: las rampas de los pasos de
peatones para las sillas de ruedas o tal, es facilitar a esa persona la vida de una manera que
no te puedes imaginar. Entonces, cuando la gente de alrededor no ve o0 no empatiza con una
enfermedad, muchas veces sin quererlo haces algo que perjudica a otra persona, sin querer
hacerlo, osea si yo ahora no puedo abrir la puerta por el motivo que sea dices, “oye pues voy
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a cerrar la puerta para que no se escape el calor de la habitacion”, tu estas queriendo hacer
bien pero no estas pensando que detras tuyo esta una persona que no puede abrir la puerta.

Creo que lo social es importante que la gente empatice y que sepan y que colaboren en hacer
cosas. Porque no sabes hasta qué punto una persona necesita ayuda de otra, y considero
gue soy una persona que necesita poca ayuda, pero veo gente de mi entorno con diferentes
enfermedades y hostias, es complicado. Una de las imagenes que te voy a contar para que
veas. Cuando yo llegué aqui a la asociacion, habia un grupo de mujeres gue fue espectacular,
porgue tu crees que estas y eres el mas jodido del mundo, el que peor estas, y llegas a un
sitio en el que ves a una mujer sentada en una silla de ruedas, moviendo la silla de ruedas
con la boca con un botén, y sonriendote, y dices “de qué cofio me quejo yo si puedo andar”
¢sabes? tendré otros problemas pero de qué me quejo yo. Entonces, dices cofio muchas
veces te dan golpes que ensefian, no puedes hacer ciertas cosas pero, no se deja de hacer
lo que sea, si te tienes que mover con un botén en la boca, lo hago y me muevo yo con ella.
A mi eso me dej6 impactado la primera vez que vine aqui

T: Vale para ir acabando, ¢Qué otros aspectos consideras pilares fundamentales para llevar
mejor la enfermedad?¢Qué aconsejarias a una persona con un diagnéstico reciente?

P2: Primeros pilares... para mi creo que es la familia, fundamental, la familia y el entorno que
tienes alrededor tuyo y dependiendo cémo ellos colaboren contigo, eso es fundamental.

Porque muchas veces nosotros, como te he dicho antes, muchas veces nosotros aunque
estemos mal, pensamos en los demas en cofio mi mujer, mis hijas... al final dices hostia, ellas
no tienen que estar pensando en ayudarme a mi ¢,no?, estaba yo pensando en ayudarles.

Al final tiene que ser algo mutuo, y cuando tienes el apoyo de la familia, es como todo mucho
mas féacil, porque al principio es como que notas cosas raras y claro piensas en todo tu
alrededor y claro, si lo vas a pasar mal, ellos lo pasaran mal. Ellos tienen que hacer un poco
por ellos mismos, de sentirse mejor para que ta te sientas bien, a mi si mi madre o mi mujer
o mis hijas se ponen a llorar por lo que me ha pasado, a mi me afecta y me duele también y
al igual a mi el diagnéstico no me afecta para mal porque me lo he sabido tomar. Si yo sonrio
yo quiero que te esfuerces y sonrias conmigo y te esfuerces como yo en mejorar, no decir “no

pues no puedes hacer, ahora tu”, no para. ¥o'Sé hiasta'dénde piedo liegary sipuedoliegar
[OiESISGSIGUSIPUSHANIETARIGNIERS. cse apoyo que lo tengas es inyeccion.

T:¢Algo mas que quieras destacar?
P2: Lo que hemos dicho de la sociedad, que lo ponga mas fécil y tengas apoyo sobre todo
de amistades y cosas asi que siempre pues hagan empatices un poco, solo con ciertos

detalles te animan a subir y subir peldafios.

T:¢ A una persona que se esta planteando incorporar el ejercicio a su vida, ¢Qué consejo le
darias?
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P2: Que no piense en intentar aplicar el ejercicio si no que lo aplique directamente. Osea
como todo en esta vida, si ho lo pruebas no puedes decir, por ejemplo: soy fumador, quiero
dejar de fumar, pero es muy bonito decir “quiero dejar de fumar” pero ¢ lo he intentado? no,
tengo que proponerlo y decir, “No, yo lo hago” y cuando lo haga, notaré si hay mejoria, si
tengo ansiedad al principio o no, pero hasta que no lo haces no puedes decir, sélo puedes
imaginar.

T: Perfecto pues esta era la Ultima, muchas gracias por la colaboracion.

PACIENTE P3

T: Buenas tardes, estamos realizando un trabajo cualitativo para un trabajo de fin de grado
sobre la Esclerosis Multiple, por este motivo a continuacion te haré unas preguntas, que como
paciente que participa en esta asociacion podras responderme. La primera pregunta va en
relacion al ejercicio fisico, por lo tanto, practicabas ejercicio fisico previo al diagnéstico de la
enfermedad?

P3: Si, mas que ahora
T: Vale, ¢ qué deporte practicabas?

P3: Pues, jugaba al fatbol, ya no puedo, salia a correr, ya no puedo. Lo demas mas o menos
igual. El problema, que lo que ahora debo de hacer es trabajar con las piernas, me duele, me
genera un rechazo y lo trabajo menos de lo que deberia. Entonces todos los dias hago

[EXCHES, EBCORMIREES, intento meter EEMGGIIESEPero como me duele, no lo trabajo
suficiente. Dia a dia intento SHBIMUCHESIESEaIEas] no cojo el ascensor casi hunca.

T: Vale, pues vamos al momento del diagnéstico, lo primero que te quiero preguntar sobre
eso es si crees que te afectd el diagndstico a nivel emocional y si supiste afrontarlo o no
tuviste las herramientas.

P3: No, al contrario, al principio no me afects tanto, porque no me afecté lo fisico, me afect6

importancia porque podia salifacorrer, porque no me afectabal Fue a raiz del confinamiento,

que me pasoé tanto a mi como a mis comparieros gue entramos de una forma vy salimos de

otra muy diferente, por el estancamiento, el dejar de hacer, el dejar de salir a correr, dejar de
andar. Salimos fatal, muchos. Yo lo noto muchisimo.

T: Osea, ¢ esto no fue en el momento del diagnéstico verdad?



P3: No, no, no. Fue sobre todo en el confinamiento. Yo entré de una forma y sali de otra, y
mira que empecé alli a hacer flexiones, abdominales.. Pero fue el abandono de las piernas lo
gue me ha llevado ahora a estar al cincuenta por ciento de lo que estaba hace cuatro o cinco
afos, que fue antes del confinamiento, literal.

T: Vale, y durante todo ese periodo ¢ has notado cambios a nivel emocional sobre todo?

P3: A nivel emocional si, porque cuando te afecta lo fisico todo te pesa, y los psicolégico...
por eso también, aqui en la asociacién tenemos profesionales. Yo vengo todos los lunes aqui
a la psicologa y hay que asumir que tienes una enfermedad degenerativa y que te anula para
MmUchas cosas) Y eso cliestayinfinito'cliesta) es lo que mas frena mi vida.

fioMe'jode miicho: miicho; muicho ainivel personalime fienal T: Volviendo un poco al tema

del ejercicio. ¢ Ahora lo has reincorporado a tu vida?

P3: Si, desde el confinamiento llevo haciendo deporte, pero no trabajando las piernas lo que
deberfa, porque me afecta a lo emocional, SEIGONGNEONEl. Cuando salia, 300 metros, me
duelen las piernas y digo “a tomar por culo”, te vuelves a casa. Sin embargo, me pongo a
hacer [IEXIBHESEy si ves ese momento de ahora hago 15, ahora 20 y ahora hago series de 30
0 40, cuatro veces al dia. O me pongo a hacer [IEHGHES, primero duraba 30 segundos, luego
un minuto y ahora un minuto y medio, mi hijo se pone encima que pesa 30 kilos y hago
planchas de medio minuto. Hay evolucién, hay motivacion, no hay evolucién y si hay dolor
no hay motivacion, si hay abandono.

T: ¢ Cuanto tardaste en volver a empezar a hacer ejercicio?

P3: En 2017 es el diagnostico, pero el confinamiento que nos puso a todos a hacer cosas,
pues haré tres afios o asi. También hacia deporte antes, pero no era tan exigente conmigo
mismo, ni tan continuado, ni tan rutinario.

T: ¢Ha cambiado mucho el tipo de ejercicio que realizas?

P3: Si, obligatorio, ya te digo antes iba mucho al monte, subia corriendo. Ahora voy al monte
y a veces arrastro la pierna para llegar a arriba y aun asi no llego arriba.

T: ¢ Qué tipo de actividad, que practicas, consideras que es la mas beneficiosa para ti o que
es la que mas te gusta?

P3: Nadar, nadar

T: ¢Por qué un poco?
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P3: Porque es deporte que me ha gustado toda la vida, me obliga a salir de casa, cojo la i,
me meto en la [liSGIMA, luego tengo la sauna, me ayuda a la cabeza, estoy concentrado. Eso,
me ayuda

T: ¢ Prefieres hacer ejercicio solo 0 en compaiiia de otras personas?

P3: En compafiia rindes mucho mas, yo no soy tan exigente conmigo mismo si estoy solo. Ni
en la motivacién, ni en la exigencia, abandono antes, por la cabeza mas que otra cosa...

T: Osea es por el rendimiento y porque te ayuda mucho mas...

Sin ir mas lejos, yo puedo estar con mi hijo horas dando vueltas por mil parques, horas, y otro
ejemplo, salir con ganas de hacer pis de mi casa, si me bajo del ascensor bua, muchas veces
aungue me haga pis subo por las escaleras, tardo mas pero mi cabeza no relaciona ciertas
cosas, porque me monto en el ascensor y digo hostia me voy a mear encima. Hago
abdominales, tengo que hacer muchos, es tu cabeza cuando conecta, haces lo que tu cabeza
guiere. Manda la cabeza.

T: Vale, vamos a ver como afecta en diferentes esferas, lo primero es relacionado con
sintomas fisicos de la enfermedad, ¢notas que te afecta para bien o para mal el hacer
deporte? Es decir, beneficios o si notas que tienes mas dolor.

P3: No, osea dolor no, al contrario. El ejercicio te quita, es como vaciar una pila, pero te
sientas y te recarga la pila, es flipante, me ves entrar aqui arrastrando la pierna, me siento
tres minutos me levanto y ya no arrastro la pierna.

A veces sientes que hacer ejercicio te gasta la pila, pero hay veces que ese ejercicio, por
ejemplo, una hora de los pedales de la playa, dices “bua una hora no aguanto”, pero es al
contrario sales y estas renovado. En la evolucion con el tiempo, pues no lo se, no lo se.
Porque a mi me ha afectado mas a la parte de tronco inferior y yo lo que mas trabajo es el
tronco superior, si se nota la evolucion, se nota, por eso estoy aqui.

T: Lo mismo, pero a nivel psicol6gico o emocional, como quieras llamarlo ¢,.crees que te aporta
beneficios el hacer ejercicio, tanto a corto como a largo plazo?

P3: Si, esta pregunta me la tendras que volver a hacer en junio, que es cuando podras ver
mas evolucion. A nivel psicologico si porque el deporte ya de por si, joder es bueno para
muchas cosas, y me hace sentir bien, y puedo hacerlo.
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T: ¢ Ta estas con tratamiento farmacol6gico?
P3: Si

T: ¢ Ha influido el ejercicio sobre el tratamiento para bien o para mal? Es decir, notas que el
tratamiento te deja mas apagado y que no puedes hacer deporte después, en tu caso.

P3: Claro, hay muchos tratamientos, yo por ejemplo, en mi caso, he pasado por alguno que
ha sido una vez al mes, que te ponen un intravenoso y te conectas unas horas por la mafana,
una vez al mes, llevaba corticoides y yo recuerdo que ese tratamiento tanto ese mismo dia
como el de después me dejaba hecho una mierda, con nauseas y de todo.

Entonces, evidentemente ese dia no puedes hacer deporte, no tienes fuerza, no puedes hacer
flexiones, se me hinchaban las articulaciones. Ahora tengo otro que pues, de alguna forma
no lo noto, esa misma tarde puedo hacer deporte y es cada seis meses. Tengo companeros
gue se pinchan una vez a la semana y estan que les deja echos una mierda. En mi caso, este
que tengo ahora ese mismo dia pues...

T: Quieres decir que no interfiere ¢ verdad?

P3: No, no mucho.

T: ¢ Algo mas que quieras aportar o destacar mas que nos hayamos dejado?

P3: No, bueno duermes mejor y si duermes mejor, el cuerpo funciona mejor, hacer ejercicio
te hace dormir mejor y eso es primordial, al final es importante en el ejercicio, duermes bien,
tienes energia y si tienes energia pues trabajas bien. El dia que no duermes bien no puedes
trabajar.

T: Vale, otro punto de esta entrevista es el tema del trabajo ¢ c6mo se relaciona un poco con
todo esto que estamos hablando?

P3: Se relaciona, pues es lo que te digo, [yoifabajo’para‘la‘administracion publica, yo soy

tanto conocerme como enfermo de esclerosis, que lo sepan mis comparieros, sin caer en la
pena, pero si hecesitas ayuda que lo sepan. De momento no la necesito, me las apafio yo
solo.

Pero qué pasa que cuando trabajas en el sector privado, bajo exigencia, yo pienso que ahora
mismo, a mi que me diagnosticaron esto, trabajando en una empresa privada. Como
ingeniero, utilizaba mucho la potencia fisica, desde hacia muchos afios, pues en la obra a mi
me costaria trabajar. Empecé como pedn, aun siento jefe, entonces ese trabajo se que ahora
no lo podria hacer, como otros muchos, no se si podria ser camarero o muchos otros trabajos
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y no se si podria hacerlo, y tengo muchos compafieros que no podrian. No podrian llevar el
dia a dia de trabajar en una tienda por ejemplo de pie, o llevando bandejas, porque afecta al
equilibrio.

Es que el fisico también, nosotros con el deporte mejoramos el equilibrio, o lo intentamos,
pero si se te va el equilibrio y la fuerza pues por ejemplo como vas a poder trabajar de
camarero. Sin embargo, yo como profesor pues estoy protegido, o tu de enfermero no se si
podrias trabajar.

T: Entonces podemos decir que a ti no te influye ¢ notas cansancio?

P3: Si me influye, claro que me influye, tengo que estar subiendo escaleras o dando vueltas
por los pasillos. Hay dias mas potentes y dias como hoy, que no he dormido, que estoy hecho
una pena. Es como lo que hemos dicho de arrastrar el pie, si lo arrastras pues te sientas y

recuperas, para gue no se vea por fuera, porque si no descansas pues si se va a ver.

T: Vale, vamos ya al ultimo blogue de preguntas para cerrar la entrevista, ¢ la enfermedad ha
cambiado tu perspectiva o tu forma de ver la vida en general?

P3: Hombre claro, muchisimo

T: ¢ Sientes que el apoyo social es importante para afrontar la esclerosis?

P3: Si mucho, y no esta, no no esta.
T: ¢A que te refieres?

P3: A veces parece que el apoyo es dar pena, te llevo, te empujo, te subo las escaleras...
parece que es dar pena. Es como tantas cosas en esta vida que son diferentes, como en la
identidad de género o el machismo, cosas que a la gente le pueden rechinar, no se como
explicarlo de alguna forma es como que en la sociedad das pena, y la mayoria de gente no
sabe ni lo que es, no lo saben ni los médicos, a unas personas les afecta de forma que se
guedan en silla de ruedas, otros pierden la vista, sin mover el brazo, otros no tiene gusto u
olfato... yo que sé, es la enfermedad de las mil caras

T: Osea achacas un poco esto a la desinformacion que hay de la enfermedad
9
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P3: Falta de informacion de la propia enfermedad, al final, es de pronto tu sistema inmune
empieza a alimentarse de tus cables de cobre, que es como , los cables de cobre que
conectan tu cerebro con cualquier parte del cuerpo, a cual te das cuenta que se han comido
primero, tu detectas que tienes la enfermedad cuando se rompe un cable, ¢ era el que movia
el dedo, el que me hacia ver? No lo sabes, no sabes a que te va afectar

T: ¢Qué otro aspecto consideras un pilar fundamental para afrontar la enfermedad o

, €s lo que te intensifica, si tu me
das aqui un golpe mi cuerpo tiembla hasta abajo, noto que me llega hasta la punta de los
dedos.

T: Osea que al final trabajar el nivel psicolégico puede ser la clave

P3: Si, sin duda. Es tener el sistema nervioso en calma, que es lo que pasa cuando haces
deporte, si estas un poco nervioso, pues haz deporte antes de dormir, justo después estas
mas excitado pero como te has cansado, te baja el estrés, todo lo que sea cansar, gestionar
el sistema nervioso te ayuda a dormir.

T: Vale, pues ultima pregunta ¢ qué consejo le darias a una persona que se plantea comenzar
a hacer ejercicio fisico después del diagndstico de la enfermedad?

P3: Que no tarde, hostia es que yo mismo me arrepiento mil veces de no haber hecho més,

T:¢,Qué crees que te ha frenado? Para aconsejar a otra persona

P3: Pues lo que te he dicho psicolégicamente, porque hacer algo que te esta doliendo o que
te cuesta, que estds en un momento depresivo, una persona con depresion no puede hacer
nada, aunque realmente no es estar depresivo, haces un poco. Es lo que te digo yo puedo
hacer flexiones y abdominales y veo evolucién pero por ejemplo lo otro como me duele pues
me desmotiva, pero bueno que sin duda. Haz deporte, haz deporte, estas tardando mucho.

9

=



T: Perfecto, pues damos por concluida la entrevista, gracias.
PACIENTE P4

T: Buenas tardes, estamos realizando un trabajo cualitativo para un trabajo de fin de grado
sobre la Esclerosis Mdltiple, por este motivo a continuacion te haré unas preguntas, que como
paciente que participa en esta asociacion podras responderme. La primera pregunta va en
relacion al ejercicio fisico, por lo tanto, practicabas ejercicio fisico previo al diagnéstico de la
enfermedad?

P4: Pues si que practicaba ejercicio antes del diagnéstico, me gustaba salir a correr, cosa
gue ya no puedo hacer porque el correr con la estabilidad mal. Ya te lo digo. Ahora pues hago
ejercicio dentro de mis limitaciones y ahi voy.

T: ¢ Salias a correr? ¢ Alguna otra actividad?

P4: No, salia mas a correr.

T: Vale, pues vamos al momento del diagndstico y lo primero que te quiero preguntar es ¢te

afect6 emocional y como te afect6?¢ Crees que supiste gestionarlo y tuviste las herramientas
para hacerlo?

P4: Vale, pues a ver. Yo empecé muy joven y llega un momento que cuando eres tan joven

T: ¢ Notaste cambios en tu vida a nivel emocional?

P4: No, no mucho

T: Podemos decir entonces que no te afecté mucho a nivel emocional entonces

T: Y alolargo de los afos?

P4: Pues va empezando, va empezando eso si es verdad, porque el diagnostico cuando

llevas muchos aios dices fhostia quellieve 15 afios y estoy bien; puedo dar gracias™ zsabes?

T: Pues volviendo al tema del ejercicio, me has dicho que antes salias a correr ¢has
incorporado nuevos ejercicios?
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P4: Si, exactamente.

T: ¢ Cuénto tardaste en volver a incorporar el ejercicio?

P4: Pues estuve, yo creo que, un mes y algo sin hacer ejercicio y lo noté mucho. Lo noté
mucho, porque estaba muy débil, muy decaida, hasta emocionalmente. Osea te cambia el
cuerpo directamente, osea, el ejercicio es algo mental también. Te ayuda en lo mental
¢sabes? En ponerte en forma, en salir, es ponerte retos, no sé.

T: ¢ Tardaste un mes desde el diagnostico?

P4: Si, osea, después del diagnéstico empecé a hacer algo de deporte dentro de mis
limitaciones porque me sentia mejor conmigo misma también.

T: ¢Ha ido cambiando el tipo de deporte que realizabas y realizas?
P4: Si que ha ido cambiando porque claro, quieras o no tengo menos estabilidad y claro,
tienes que ir agarrandote de las cosas, esto lo otro, pero, yo mas o0 menos me mantengo, me

veo igual.

T: Vale, ¢ qué tipo de actividad, hoy en dia consideras que es mas beneficiosa para ti 0 que
realizas?

P4: Pues yo disfruto mucho con la [BiGiGleld, saliendo a BOMEE, utilizandojiEHCRGHCHRe]

BIRESE. A mi es lo que mas me gusta.

T:¢ Prefieres hacer ejercicio sola o en compairiia de otras personas?

P4: Me da igual, sola o en compaifiia, lo disfruto igual la verdad.

T: Osea sin diferencias ¢no?

P4: Sin diferencias.

T: Ahora, para las siguientes preguntas iremos como por esferas ¢ Has notado algiin cambio
fisico desde que realizas deporte, beneficios o impacto negativo en brotes, sintomas y
movilidad?

P4: A ver, si es verdad que muchas veces cuando haces ejercicio al dia siguiente estas
reventado, es como si te hubieran pegado una paliza, con agujetas y demas, a cualquiera le
pasa pero con nosotros es diferente, yo tengo mucho mas dolor. Duermo directamente con
almohadas debajo de las piernas y las manos cuando hago ejercicio, porque la sensibilidad
me cuesta mas ¢ sabes lo que te quiero decir? Es como dolor que me toque piel con piel.

T: ¢Algo positivo?
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P4: A mi me gusta el ejercicio, me alegro de hacer ejercicio, te mueves y te viene bien

T: Esto a nivel fisico

P4: Si, a nivel fisico a nivel emocional todavia mas

T: Esto encara la siguiente pregunta ¢ sientes beneficios a nivel emocional con el deporte?
P4: No sabria que decirte porque osea, no sé.

T: ¢ Como te afecta a nivel psicoldgico?

P4:

T: ¢ Te ayuda en eso hacer ejercicio?

P4. Pues si que me ayuda bastante, yo soy una persona que, pues, ir al gimnasio, ponerse
los cascos y ponerme a pensar y dejar de pensar en que tengo EM ¢ Sabes lo que te quiero
decir?

T: Vale, lo siguiente es en cuanto al tratamiento ¢ estas tomando tratamiento farmacolégico?
P4: Si, ahora he empezado con uno nuevo y ahi vay. Al principio me ha costado hacerme a
este tratamiento, porque entre los sintomas que tenia, yo creo que el peor era la fiebre que
tenia y que no sabian de dénde venia la fiebre. Estuvieron dos semanas haciendo pruebas
para saber porqué tenia fiebre.

T: ¢Y era el tratamiento?

P4: Si, era del tratamiento.

T: ¢Y crees que de alguna forma se pueden pisar el tema de tratamiento y deporte? Si te
afecta al ejercicio que puedes hacer y el rendimiento o lo contrario.

o
B

T: ¢ Algo mas que quieras destacar que nos hayamos dejado del tema ejercicio y demas?
P4: No.

T: Vale pues vamos ya con el ultimo bloque. Lo primero, ¢crees que la enfermedad ha
cambiado tu perspectiva de la vida?

)
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T: ¢ Crees que el apoyo social es importante para afrontar la EM y convivir con ella? ¢ Crees
gue hay suficiente o falta?

P4: Es importante si, para mi si. A mi se me hace no se, me es importante para mi, no se
decirte porque.

T: ¢ A nivel de la sociedad en general o de la familia y gente cercana?

P4: El estar con mi gente, estar con amigos, con todos ¢,sabes lo que te quiero decir? Es asi.

T:. Vale, pues para finalizar ¢darias algin consejo a una persona que acaba de ser
diagnosticada de EM y se esta planteando empezar a hacer ejercicio, que no sabe muy bien
gué hacer o por donde empezar?

T: Y con tu experiencia ¢,por donde le dirias que empezara por ejemplo?

P4: Pues lo que més le gustase, osea si caminar, tirarse por paracaidas, osea lo que mas le
guste, lo que él quiera, que disfrute al maximo, no sabria qué consejo darle mas.

T: Vale y por ultimo, mucho mas general ¢ hay algun otro aspecto que consideres que es muy
importante para convivir con la enfermedad? Un pilar fundamental, hemos hablado de
ejercicio y apoyo social ¢algo mas que consideres importante en tu caso?

P4: Yo creo que la confianza, la confianza en ti y los que te rodean, yo creo que poder contar
con alguien y contarle una cosa y saber que esa persona a lomejor te da un consejo que te
ayude o que te diga, “mira no tienes que hacer esto, tienes que ponerte a hacer ejercicio”,
gue no que y no se cuantos, que te diga las cosas claras, esto siempre te viene bien.

PACIENTE P5

T: Y eso. Vale. Pues mira, la primera entrevista, como va con todo el tema del ejercicio fisico,
es si antes del diagnéstico practicabas ejercicio fisico y si es asi, pues ¢ qué hacias?

P5: Si, estuve muchos afios andando mucho en bici. Bicicleta. No a nivel profesional, pero
anddbamos bastante. Después ya estuve 8 o 10 afios que no con el trabajo me llegaba. Y
luego, a raiz del diagnostico, ' En los primeros afios del diagnostico no hacia gran cosa.



T: Si, eso vamos luego, ¢vale? Llegamos al diagnostico, ¢no? La primera pregunta sobre
esto es un poco coémo te afectd el diagndstico a nivel emocional. Y si crees que supiste
gestionarlo ta.

P5: A nivel emocional...

T: Vale. Bueno, ahora ya, como has dicho, has reincorporado el ejercicio a tu vida. ¢.cuanto
tardaste en hacerlo después del diagnéstico?

P5: El ejercicio, unos dos o tres afios. Dos o tres afios. O sea, con el primer diagnostico si
gue te manda a Ubarmin (centro de rehabilitacion de navarra) Te mandan con el primer
diagnostico 15 o 20 dias a hacer un poco de rehabilitacion alla y luego ya te... te tienes que
buscar tu la vida para hacer algo mas. Ademas, yo no sé,

Bigl8. Y yo, en un principio, no me encontraba mal, pero tampoco me veia... Si que llevaba
bastén y esto, y no me creia capaz de... -asi como ahora ya no llevo baston ni nada- de salir
aandar o de... Y ademas, cuando te afecta con la medicacion, a mi me dieron una medicacion
gue me levantaba a las mafianas con 130 pulsaciones por minuto, 0 sea, como con esas
ejercicios.

T: O sea, unos tres afnos, ¢no?

P5:Si, unos tres afos.

T:¢ Por qué te dio por empezar otra vez?

P5: Vine a fisio... A raiz de esto, de un amigo mio que era entrenador personal en un
gimnasio... Y etapas que vas pasando en la vida. O sea, no puedes estar todo el dia tumbado
en el sofa.

T: ¢Ha cambiado el tipo de ejercicio que realizas durante los afios?

P5:¢Aqui o los que realizaba yo?

T: En general, de todo lo que haces.
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P5: Si, antes... Hubo un tiempo que meti [Jilll@8Ipor el medio, luego dejé de hacerlo, hice algo

de [IEIESIGH .

T: Vale. ¢Y a dia de hoy qué tipo de actividad o qué actividad consideras que es mas
beneficiosa para ti? ¢ O te gusta mas o te sienta mejor?

P5: Me noto... Ahora, desde hace dos o tres meses, antes venia a fisioterapia y mas que
fisioterapia era... Te tocaba mas... Yo tengo el lado izquierdo, el lado afectado, si me
engancha mucho la escapula, la y esto, te tumbaba en la camilla. O sea, era yo el que les
decia “tbcame aqui’, pero era ejercicio como pasivo. Me tumbaba en la camilla y
desengancharte. Y a raiz de hace tres o cuatro meses, tuvieron para mi una buena idea, nos
juntan a grupos de los gue mejor estamos, 0 sea gue tenemos todavia bastante movimiento,
y hacemos tablas de ejercicios. Pero ejercicio activo, no ejercicio pasivo. O sea, flexiones...

Si. Y luego EEliICHOEIMNGE. S .

T: Vale. Perfecto. Vale, ahora te voy a ir preguntando como crees que te afecta todo lo que
me has contado que haces. Y lo primero es a nivel fisico, tanto de sintomas, de movilidad,
fuerza, tanto positivo como negativo. Si igual hay impacto en brotes, pues todo eso,
sensibilidad, tal.

P5: Yo me noto mejor. O sea, ahora mismo venimos de hacer, cada equis tiempo, nos hacen
una tabla de ejercicios para ver... Esa misma tabla de ejercicios nos la hicieron hace tres
meses. Y hoy la hemos vuelto a hacer a ver si hemos mejorado o empeorado. Y hemos
mejorado. Fisicamente me encuentro mejor, mentalmente me encuentro a mi mejor. Porque
es algo que yo no llegaba a entender, que, o sea, uno de los sintomas que tiene la esclerosis
multiple es que tenemos demasiada fatiga. Y una de las cosas que me decia o0 nos dicen los
neur6logos es que para la fatiga lo mejor es ejercicio. A mi me costé mucho llegar a entender,
y aun a dia de hoy todavia no lo entiendo muy bien, eh. Porque es como que se pega, ¢no?
Que te diga, hostias, tengo una fatiga de la hosti y me voy a poner a hacer ejercicio para la
fatiga. Pero si que se nota, eh. Si. Yo a raiz de los ejercicios y de todo esto me he quitado el
bastén y todo.

T: ¢ A nivel emocional o psicolégico, mental, como quieras llamarlo? Si, si, si, que te nota
también. ¢ Como te afecta, digamos?

P5: Me siento mejor. O sea, no es que me sienta mejor solamente por el ejercicio, eh. Pero
también me viene bien para... Como hay dias que no me apetece, me apetece estar en el
soféa. Pero no es que no me apetezca, porque me he encontrado mal. Porque estoy vago y
no me da la gana... Como cualquiera. Pero eso tampoco quiere decir que lo vayas a hacer 30
dias a la semana, a veces. O sea, hoy me lo permito, pero mafiana no... no sé si me explica.

T: Si, si, si. Eh... Ahora es en relacién al tratamiento médico. Supongo que habras tenido
diferentes tratamientos, ¢no? A lo largo de los afios. Y si en algiin momento crees que se han
solapado el tema de hacer ejercicio fisico con el tratamiento médico. Me explico. Tanto que
el ejercicio te haya podido venir bien, pues, por ejemplo, si no tenias suficiente adherencia al
tratamiento y te ha ayudado a estar disciplinado, o si el tratamiento te dejaba... Ves que te
dejaba con menos fuerzas...
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P5: No. Yo lo de los tratamientos no lo entiendo muy bien. O sea, no lo entiendo en el sentido
de... Cuando te diagnostican, te dan varias alternativas de tratamiento. Pero eres tu el que la
tienes que elegir. Que es algo que no termino yo de entender. ¢ Cémo es que soy yo el que
tengo que elegir el tratamiento de algo que no conozco? Porque hay eso... inyectables,
pastillas, no sé qué. Ellos te recomiendan mas o menos el que creen que es mejor, pero entre
eso te dan a elegir. Y yo tengo primaria progresiva, que a dia de hoy no hay ningun tratamiento
efectivo para primaria progresiva. O sea, ¢es0 qué quiere decir? Que nos estan tratando con
tratamientos de... de mi tinta recurrente. Que es mas o menos el 80%. Dicen que van bien.
Yo no... Ni voy a peor ni voy a mejor. O sea, yo al ser primaria progresiva llevo casi 14 afios
y estoy bastante... bastante bien. ;Que es a raiz del tratamiento? Pfff... Yo me lo tomo. No
VoY a peor ni tampoco voy a mejor. Ni avanza tan rapido. Lo que pasa es que eso es un poco
incongruente. Yo cuando empecé, pues... Empecé con... me dieron unas pastillas y empecé
con las pastillas porque era menos engorroso que pincharse. A las tres semanas las tuve que
dejar porque... me dejaban... era cuando me despertaba, me levantaba a la mafiana con 120
pulsaciones por minuto. Era por culpa del tratamiento. Luego me han dado otros
tratamientos... O sea, yo tengo un tratamiento principal, que es una pastilla al dia. Y tomas
como otros tratamientos secundarios. Estuve tomando durante un tiempo una pastilla que a
la gente le va bien y a mi me iba fatal. O sea, es... ¢Si vas solapado una cosa o la otra? me
imagino yo que si. Digo yo.

T: ¢De alguna forma se molestan en uno o en otro o se benefician?

P5: En un principio no se molestan. Pero eso, beneficiar... Tampoco lo sabes. Tampoco te lo
sé decir. Vale, si, si, perfecto. Yo llevo tres tratamientos distintos. Uno inyectable todos los
dias yo en casa. Otro inyectable una vez al mes en el hospital. Y ahora llevo uno de una
pastilla al dia. Si te digo la verdad, yo no he notado diferencia de ninguno de los tres. Lo Gnico
es la comodidad. El pasar de tomarte una pastilla a tener que pincharte todos los dias que
era un cofiazo o... 0... Yo no he notado diferencia.

T: Vale, pues vamos ya acabando...
P5:No se si te he respondido

T: Si, si, si, si. Es un poco eso, la relacion que hay entre... pues entre el tratamiento y el
ejercicio. Si, porque queremos ver un poco al final si... si afecta de una forma u otra.

P5: Yo si te digo la verdad, yo creo que me beneficia mas el ejercicio que el tratamiento. Si,
bueno, o sea... Porque yo he notado mas diferencia con el ejercicio que con el tratamiento.
Igual dejo de tomar las pastillas y en tres o cuatro dias estoy como un tiesto, ¢ eh?Pero...

T: O sea, bueno, pero si, lo que estamos viendo es que... pues que es independiente. Que
normalmente no hay un tratamiento que te vaya a dejar hecho polvo ni tampoco el estar
haciendo ejercicio te va... te va a potenciar... pues es un poco eso lo que estamos viendo.
Pero bueno. Entonces, ya para ir acabando con el Ultimo bloque, que eso ha sido un poco
mas general otra vez, a ver si la enfermedad ha cambiado tu perspectiva y tu forma de ver la
vida.
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P5: Si.

7

T:¢En qué sentido un poco?

P5: Yo antes, o... o casi todo el mundo

-. Si que hago cosas...Quiero decir, ahora si que he hecho un plan... o sea, en junio
viene a un concierto aqui al Navarra Arena, me compro la entrada, porque igual me quedo
sin ella. Pero eso no quiere decir que... que el dia del concierto me levante o tres dias antes
y me dé un brote y no pueda ir. O lo que sea. Pero intento no hacer planes a... a largo plazo.

T: Vale. ¢ Sientes que el apoyo social es importante para afrontar la enfermedad?

P5: Solo social o... social en general. Social tanto de... Amistades, familia... Tu entorno como
e...

o

T: Si, si. Toda la sociedad.

P5: Es fundamental. El... Es el rodearte de... de buenas asociaciones,

z

T: Vale. ¢ Qué otros aspectos consideras como pilares fundamentales para ayudar a convivir
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como el que tiene cancer o el que tiene... es... Yo tengo una mala costumbre. Yo no sé si sera
mala o buena o algo. Yo me levanto todas las mafianas y me reseteo un poco y me hablo...
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14 afios... Lo que es la cabeza, ¢eh? Los 14 afos que llevo yo diagnosticado... Siempre...
Desde que estoy diagnosticado, siempre que suefio y salgo yo... salgo enfermo. Ya salgo...
En mis suefos salgo con esclerosis... Ademas, lo digo mucho eh, “Que no puedo correr o lo
gue sea porque tengo esclerosis multiple” (en el suefio). Cosa que antes no... No sé si me
explico. Es curioso, es... No... Nunca he vuelto a sofiar que estaba bien. Que no... Que no
tenia la enfermedad. A lo que puede llegar la cabeza, ¢eh? La mente.

T: Venga, y la Ultima. Darias algin consejo a una persona que, pues, o le han diagnosticado
recientemente o lo que sea, que se esta planteando incorporar el ejercicio fisico en su vida.

P5: Si. Es més, o sea, a mi me han dado nimeros gente... EStoy en un grupo de gente que
estarecién diagnosticada o lo que sea para hablar con ellos e ir comentandoles un poco como
va el... Ami me parece... Yo con quien mas he aprendido es... Eso, estuve tres afios sin venir
aqui, con esta... Viendo a las personas estas que estan en sillas o lo que sea, y con quien...
De quien mas he aprendido, al final ha sido de ellos. Entonces, de quien mas aprendes.

T: ¢qué consejo les das?
P5: ¢ Aparte de que vengan a la asociacion?
T: Si. O sea, para empezar, €s0, ¢No0?

P5: Eso, que vengan a la asociacion, que hagan ejercicio, que hagan caso a sus médicos,
gue no les dé miedo el entablar conversaciones o conocer a gente que esté diagnosticada. o
gue se encuentren en un estado, en un deterioro fisico. Porque eso es lo que da mas miedo,
lo que més miedo. Y que no le tengan miedo a la vida. Hay un porcentaje que... Porque en
cuanto oyes esclerosis multiple, lo asocias a una silla de ruedas. Y no es ni el 5% de la gente
diagnosticada que termina en silla de ruedas. No le tienen que tener miedo a la vida. La vida
contindia. La esclerosis no te mata..

Lo dnico que... Yo lo que he echo de menos en el diagndstico, en el dia del diagndstico, es
ayuda psicoldgica. O sea, te diagnostican, te tratan, te mandan al neurd6logo y esto, pero nadie
te deriva a un psic6logo o lo que sea. Pues mas del 75% de los diagnosticados de esclerosis
multiple tenemos ataques de ansiedad. Y nadie te deriva a un psicélogo. Y te viene asi, de
buenas a primeras. Yo estuve 4 0 5 afios a base de ansioliticos y de... Pero todo recetado por
el médico de cabecera y esto. No me vio mas que una vez un psicologo aqui (asociacion). Y
yo creo que es parte fundamental.

T: ¢Y eso te ha ayudado la asociacion sobre todo con el tema? Si, si, si. ¢O crees que ha
sido también trabajo tuyo personal?

P5: Si, un poco de todo. Aqui estoy hablando con la psic6loga, haciendo sesiones semanales.
Cogi mucho miedo, mucho miedo a salir, mucho miedo a... Y no es como una secuela directa
de la enfermedad, pero si que es derivado de eso. Si. Y nadie se preocupa de que... YO
conozco mucha gente que, ostia, lo pasa... De estar... O ya no solamente el diagnéstico, es
el diagnostico. Es... Te quitan de trabajar. Yo ya... A mi al principio casi me preocupaba mas
el tema salarial que el tema de la enfermedad. Porque vale, eh... Tienes un diagnostico de
una enfermedad. Yo si me acababa de comprar un piso, todavia me... Era el 2010, una
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T: Vale, entonces, ¢,qué? ¢De cara a ti habiendo pasado ya todo esto? ¢ Qué le dirias a eso?
¢ Como le ayudarias a una persona para que le sea mas leve todo ese proceso o intentar
ahorrarselo? ¢ Qué consejos le darias?

||
A

T: Si, pero para hacérselo mas ameno, o sea, sabiendo a ti todo como lo has llevado, si lo
tuvieras que volver a pasar, por ejemplo, ¢como lo solventarias?

P5: Yo te digo, yo creo que se volveria a pasar igual. Yo creo que se volveria a pasar igual.
Si, porque es algo que no puedes evitarlo. No, nadie esta preparado. Mira, yo siempre, en las
charlas y todo esto, siempre lo he dicho. Yo creo también que es un tema de educacion. A
ver, Yo con esto no quiero decir que a los chavales, a esos de pequefios, chavales y chavalas,
les tengamos que educar para lo malo. Pero el tema de educacion nos educa siempre para
lo bueno.

hayan pasado en el dia. Es la hostia de dificil. De dificil, ¢no? Pero la hostia, ¢eh? ¢Por qué?
Porqueestamos eduicados allogrande. O sea, ¢qué quiere decir eso? Joder, es que no me
ha tocado la loteria. O no ha venido un pibén de la hostia y me ha venido... O no me ha tocado
un Ferrari, 0 no me ha tocado lo que sea. Es super dificil, ¢eh? Cuando es algo tan sencillo
como... He salido a andar y me he sentado en un banco y me he tomado un café con uno que
ni lo conocia. O he estado viendo los patos en el rio. O... cosas sencillas. O sea, nos educan
para ser tan... O sea, quiere ser youtuber de las de... qué sé yo, de la pasta... eso. Si. Otra
vez me decia, y quiero tener un novio que sea guapo Yy rico. Hostias, no te vale con que sea
10
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guapo... No, no, tiene que ser guapo y rico y futbolista. Me cago en el coplero, o sea... La§

Yo en el grupo este que estoy... Pues intento decirles... Eh... Intentar... o sea..._ELgéneto

lIER8! Es exactamente igual. Lo que pasa es que es mucho mas facil... Esto es como todo en
la vida, o sea... TU puedes hacer una cosa mil veces bien que no va a haber nadie que venga
a decirte que lo has hecho bien. Pero lo haces una vez mal y ahi cola para arrearte. Si. O
sea, te... la cola dobla la esquina para... Para calzarte... para calzarte de hostias y para estar
diciéndote que lo has hecho mal. ¢Qué les diria a la gente? Ya les digo, pues eso, ¢no?
Intentar llevarlo lo mejor posible y... ¢ Que hay que llorar?, hay que llorar. Yo no digo que no.
Pero... Dedicate tiempo... Vale, es muy dificil, eh. Pero... Pues voy a llorar de 10 a 12. Y
después... Es que no puedes estar todo el dia llorando. O... Vale, hoy no me apetece salir,
pero mafiana si. Pero no, hoy no me apetece, mafiana tampoco, no paso tampoco... No puedo
estar todo el dia llorando y lamentandote. Igual... No sé, te estoy pegando un rollo aqui de la
hostia, eh. Mira, cuando a mi me diagnosticaron la primera vez que... Mira a lo que llega... Lo
gue te digo de que somos la... Los recién diagnosticados los mayores enfermos de baja la
capa del cielo. Me mandaron alli a Ubarmin a hacer la rehabilitacion. Eso yo con mi bastén,
tenia que ir hasta alla y no sé qué. Mira hasta donde llegaba y decia que estos hijos de puta
no son capaces ni de mandarme una ambulancia, como voy a ir yo hasta alla... O sea, las
cosas que ti mismo te metes... Y luego entras alla, ves aquello y dices... Pero si yo estoy
hecho un chaval, vale. Claro. O sea, ya ves, es triste que para contarte tu bien, tenés que ver
a los demas vy tal. Pero si, si, yo estuve mucho tiempo... Hijos de puta... El tema de la
incapacidad. El 55%... Si no puedo ni andar... Cémo no me dan el 100%... O sea, pum...

A la gente yo le diria que venga a la asociacién. Que venga a la asociacion y que no les de
miedo juntarse con gente que esta peor... La gente... Lo que quiere es hablar. Y montar
grupos en plan Alcohdlicos Anénimos o algo asi. Identidad y... Y soltar, hablar. Y... “Ah, pues
a mi me pasa lo mismo” “Y a mi también, no se qué”... Y no es lo mismo que te lo diga el
médico que que te lo diga una persona que esta igual que tu. Es totalmente diferente.
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