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JUSTIFICACION

El sentimiento de pertenencia se entiende como aquella sensacion que tiene el ser humano de
ser aceptado, de sentirse parte e identificarse con un grupo de personas, con su comunidad y/o
la sociedad de la que forma parte. Ello ocasiona que la autoestima, los vinculos afectivos y el
desarrollo emocional de la persona se vean reforzados positivamente. Pero ¢qué ocurre cuando
la sociedad no te permite llegar a sentir este sentimiento de pertenencia?

Esto es lo que le sucede a la mayoria de las personas que padecen el diagnostico y/o la
sintomatologia de una Enfermedad Rara (ER). Al tratarse de enfermedades poco investigadas
y conocidas con una baja prevalencia, resulta muy dificil que las personas que estan en esa
situacion puedan llegar a sentirse parte del circulo social con el que viven o han de convivir.
Todo ello es consecuencia de la falta de conocimiento que tienen aquellas personas que no
estan familiarizadas con las enfermedades raras, las cuales, en la mayoria de los casos, no llegan
a comprender la incertidumbre, el miedo y las necesidades individuales de cuidado que
requieren las personas con un diagndstico de ER. Ello produce que la persona con dicho
diagnostico no llegue a tener el sentimiento de pertenencia, al no sentirse aceptado y, por ende,

identificado con estas personas.

Si bien es cierto, cada vez es mas escuchada la nomenclatura de “Enfermedad Rara” en medios
de comunicacion, en nuestro dia a dia, en las redes sociales... No obstante, su aparicion es
minima en comparacién a otros temas de interés que producen mucho mas rédito monetario
que este tipo de patologias. Este hecho, sumado a la postura individualista que en la actualidad
estd cada vez mas marcada versus la perspectiva colectivista ocasiona todavia mas una
limitacion y dificultad para que las personas con una ER puedan llegar a sentirse integradas y
aceptadas por la sociedad dado que; si a esta carencia de conocimiento y comprension le
sumamos una perspectiva individualista, donde se van a priorizar mas los intereses y
necesidades propias que las del resto, y le afiadimos el diagndstico de una patologia que, solo
tiene un numero reducido de personas y sobre la cual ain falta mucha informacién para poder
abordar a nivel médico, la persona con dicho diagnostico puede llegar a plantearse: ¢a quién le
pido ayuda? ;me querran ayudar? ;como lo expreso si ni tan solo yo mismo/a lo entiendo?
(cuanta gente va a comprenderme? Y lo que es mas importante, ¢cuanta gente va a querer

comprenderme?



El presente Trabajo de Fin de Master se ha elaborado bajo la finalidad de demostrar la
necesidad y el impacto directo que tienen los grupos y las relaciones intergrupales en la salud
y la calidad de vida de las personas con una Enfermedad Rara, mas especificamente con la
enfermedad rara Miositis Inflamatoria Idiopéatica. Con ello se pretende remarcar la importancia
del sentido de pertenencia grupal y como ello mejora el bienestar de las personas que forman
parte y se sienten parte de un grupo. El trabajo se basa en una intervencién grupal presencial
con pacientes con Miositis Inflamatoria Idiopatica que aborda las dificultades y las
caracteristicas a las que estos pacientes se enfrentan en su dia a dia, buscando la manera de
abordarlas y sostenerlas con el grupo. Demostrando cémo el grupo, el sentirse parte de un
grupo, puede llegar a tener un impacto positivo en el bienestar de las personas que se enfrentan

a una misma situacion.



ANTECEDENTES Y ESTADO DEL ARTE

A continuacidn, con el objetivo de contextualizar la relacion de los grupos y su impacto en la
salud, se mencionan un conjunto de articulos y ensayos que corroboran dicho impacto.
Posteriormente, se hace alusion a las metodologias de intervencién grupal con mayor uso en el

ambito de las enfermedades raras:

Impacto de las intervenciones grupales en el bienestar de los participantes

Son varios los estudios que han corroborado los beneficios para la salud y el bienestar de la
participacion grupal. Entre ellos y entre los més recientes tenemos el estudio de Lima, M. et al.
(2021), junto al estudio de Camilo, C. et al. (2024). Ambos estudios corroboraron la relacion
entre el incremento del bienestar fisico y emocional de los individuos tras su participacion en

un grupo de personas con el que se sentian identificados:

Lima, M. et al. (2021), focalizo su estudio en los beneficios para la salud y el bienestar de la
participacién grupal asociativa.

Su objetivo fue corroborar conclusiones de investigaciones anteriores en las que se relacionaba
una participacion grupal intensa y profunda junto a un compromiso en la

asociacion con un incremento en la salud y el bienestar de las personas que participaban en el

grupo.

Para ello seleccionaron una muestra de 848 personas, de Espafia, Portugal, y Brasil, y a todos
ellos, se les administrd una encuesta en linea difundida principalmente a traves de

asociaciones.

A través de los andlisis estadisticos se obtuvieron unos resultados que permitieron concluir:
- Solo el compromiso asociativo participativo esta relacionado con la mejora de los
niveles de salud mental y fisica y del bienestar.
- Generalmente una participacion activa (como voluntario o un lider de la asociacion)
predice mayores beneficios psicolégicos.
- Lasalud no se encuentra vinculada a la mera pertenencia a una asociacion o al tiempo
que se dedica en ella, haciendo alusion al valor de ser miembro de una asociacion y al

trabajo voluntario.



Por otro lado, Camilo, C. et al. (2024) en su estudio, quiso realizar un analisis multinivel que
permitiese corroborar los vinculos entre las relaciones y la salud, a través de la comparacién

de las vias por las que las relaciones con los demaés influyen positivamente en ella.

El estudio se bas6 en las conclusiones obtenidas de investigaciones anteriores que
referenciaban la existencia de maltiples tipos de relaciones sociales y como en las condiciones
adecuadas, todos estos tipos de relaciones sociales se veian relacionadas positivamente con el

incremento de la salud y el bienestar general.

Se concluyd, que las relaciones estrechas y de grupo se asocian positivamente con la salud y
que las vias entre estos tipos de relaciones también se ven implicadas de manera positiva con
la misma.

Por otro lado, se obtuvo que los efectos de las relaciones son diversos y que se

encuentran asociados a medidores de la salud. En los vinculos personales estan asociados a
medidores como la soledad y el apoyo social, mientras, a nivel grupal, se ven implicadas la

integracion social y las identidades multiples.

Partiendo de la base del conjunto de estudios que quisieron comprobar el impacto en el
bienestar de la participacion grupal, otros autores incidieron de manera mas especifica en el
impacto psicosocial de la participacion grupal en personas con un diagndéstico de enfermedad
rara. Son varios los estudios que podemos encontrar en los que se hace referencia a la
importancia del apoyo social y por ende, del grupo con un diagnéstico de una enfermedad rara,
aludiendo al beneficio que tiene a nivel emocional en su bienestar tras sentirse comprendidos,

escuchados, aceptados e integrados.

Entre estos estudios, podemos destacar el estudio reciente de Gonzalez-Lozano, C. et al. (2022).
En este estudio se concluy6 el impacto beneficioso que tuvo que personas con un diagnostico
de ER compartiesen un grupo presencial heterogéneo de edad y momento de la enfermedad. A
partir de esta participacion se obtuvo la importancia de que las personas con una ER compartan
su diagnostico y busquen brindar apoyo entre los pacientes méas jévenes. En consecuencia, de
esto Ultimo, las personas se percibian a si mismos como modelos a seguir, pero también,
algunos llegaban a percibir que podian ser ejemplos de posible regresion y discapacidad. Por

lo que se encontrd que participar en grupos de personas con el mismo diagndstico, pero en
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distintas etapas, permitia dar ese respaldo, pero también existia el miedo a poder desarrollar o
desencadenar una serie de sintomatologia que podia llegar a generar malestar.

Por ello, es necesario en una intervencién grupal tener en cuenta todo tipo de aspectos
emocionales y cognitivos que pueden ir surgiendo a lo largo de la evolucion grupal en cada
individuo, disponiendo de las herramientas y aptitudes necesarias para abordar dichos aspectos

y/o necesidades.

Modelos de desarrollo grupal en el ambito de las Enfermedades Raras

Como veremos a lo largo de este trabajo, en el ambito de las enfermedades raras el apoyo social
es clave tanto para los pacientes como para sus familias.

La dinamica y el desarrollo de estos grupos de apoyo se puede entender a través de diferentes
modelos de desarrollo grupal. En cuanto a los modelos més utilizados en este contexto podemos

referenciar:

Modelo de desarrollo grupal de Tuckman (1965)

En el contexto de las enfermedades raras, este modelo ayuda a describir la evolucion de los
grupos de apoyo desde su formacidon/inicio hasta su disolucion, gracias a la diferenciacién de

fases grupales que establece (en el apartado 5 de este trabajo se detalla de manera especifica).

El modelo de desarrollo grupal de Bales (1970)

Bales presentd un modelo que se centra en el equilibrio entre las tareas y las necesidades
socioemocionales del grupo.

En el campo de las enfermedades raras, este modelo es util para comprender como los grupos
deben abordar tanto los desafios practicos (organizar recursos y difundir informacién) y a su
vez, la importancia de que se proporcione apoyo emocional entre los participantes del grupo.
La capacidad de un equipo para equilibrar estos dos aspectos puede determinar su eficacia y

sostenibilidad.

El modelo de desarrollo grupal de Bennis y Shepard (1956)

El modelo de Bennis y Shepard se centra en la dinamica del poder y la autoridad dentro de los

grupos.



Los grupos de apoyo para enfermedades raras suelen tener lideres; personas que dirigen y
organizan las actividades del grupo.

Este modelo ayuda a identificar como se establecen y negocian estas dindmicas y como pueden
afectar las dinamicas a la cohesion y eficacia del equipo, lo cual como veremos a lo largo del
trabajo, tiene un impacto directo con el sentimiento de pertenencia y, en consecuencia, con el

bienestar de la persona.

Modelo de desarrollo grupal (Palacin y Aiger, 2013)

Modelo en que el eje principal del grupo para su desarrollo es la comunicacion mediante la
actividad grupal y a través de la interaccion, el intercambio de informacién entre los miembros
del grupo y, la interdependencia. Ademas, es un modelo que permite identificar de forma clara
la evolucion y las tematicas a desarrollar en una linea temporal.

Este modelo sera detallado en este trabajo mas adelante.

De este modelo, nace la estructura del modelo de desarrollo grupal del proyecto
CIBERFEDER, una linea de trabajo entre el Master Autoliderazgo y Conduccion de Grupos
(UB) y la Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER). En este proyecto se trabaja
con la siguiente estructura temporal atendiendo a las diferentes tematicas y procesos de un

grupo de personas con un diagnostico de enfermedad rara:

Tabla 1: Resumen de las sesiones por tematica, desarrollo y procesos grupales segun el modelo
desarrollado por el Master Autoliderazgo y Conduccion de Grupos (UB) en su proyecto
CIBERFEDER, basado en el modelo de desarrollo grupal de Palacin y Aiger (2013).
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La aplicacion de estos modelos en el ambito de las enfermedades raras no solo ayuda a mejorar
la comprension en los procesos grupales, también dota de herramientas para poder facilitar y
mejorar el apoyo que se da en estos grupos, en vista a promover un entorno mas eficaz y

sostenible para apoyar a los pacientes de enfermedades raras y sus familias.



MARCO TEORICO

1. ENFERMEDADES RARAS

Las enfermedades raras (ER), también denominadas enfermedades minoritarias o
enfermedades huérfanas, es el término que hace referencia a aquellas enfermedades con una
baja prevalencia en la poblacion, para ser mas exactos, con una prevalencia de menos de 5
casos por cada 10.000 habitantes. A la baja prevalencia le acompafia una carencia de
investigacion, razon por la cual, se denominan también enfermedades huérfanas, en tanto que
se consideran enfermedades “poco atractivas” para foco de investigacion o estudios clinicos

(Cortés, F. 2015).

La Organizacion Europea para la Enfermedades Raras (EURODIS) estima que existen entre
6.000 y 8.000 enfermedades raras y que entre el 6% y el 8% de la poblacién europea sufre de

alguna de estas patologias.

La baja prevalencia y la poca atraccion hacia la investigaciébn ocasionan un menor
conocimiento de ellas por parte de los profesionales médicos, generando asi en la mayoria de
los casos un diagndstico tardio y poco preciso (en aquellos casos en los que existe la posibilidad
de obtenerlo). Ello dificulta el alcance al mismo, teniendo un coste econémico mayor y
perjudicando de esa manera a la calidad de vida de los pacientes y de sus familiares (como
efecto colateral), quienes, habitualmente deben pasar por distintas opiniones y especialistas

antes de llegar, en el mejor de los casos, a un diagndstico preciso.

1.1. IMPACTO EN EL BIENESTAR

Tal y como apuntan en su libro Palacin, M. & Aiger, M. (2011), es esta falta de conocimiento
e informacion social, lo que ocasiona que las personas con un diagndstico de una enfermedad
minoritaria, se encuentren en la mayoria de situaciones con una carencia de comprension y
apoyo por parte de su entorno, afectando a sus necesidades psicosociales y emocionales,

Ilegando a sentirse personas aisladas de la comunidad médicay de su entorno ya sea por la falta



de conocimiento sobre su patologia como por la falta de opciones de tratamiento efectivas. A
nivel psicolégico, como consecuencia, estas personas es comun que presenten estrés, ansiedad,

depresion y otros problemas emocionales relacionados con su situacion.

Podemos hacer referencia a las dificultades a las que se enfrentan las personas con una

enfermedad rara, siguiendo las descritas por la Cortés, F. (2015):

a. Faltade acceso a un diagnostico correcto: el periodo entre el inicio de los sintomas y el

diagnostico certero involucra un retraso inaceptable y de alto riesgo.

b. Falta de informacion: tanto con relacién a la enfermedad, como a los lugares dénde
acceder para obtener apoyo y dénde encontrar profesionales calificados.

c. Falta de conocimiento cientifico: originando una carencia en las estrategias

terapéuticas, asi como en tratamientos (medicamentos o accesorios médicos).

d. Consecuencias sociales: el vivir con una enfermedad rara tiene implicaciones en todos

los ambitos: escolaridad, trabajo, actividades de recreacion, vida afectiva. Puede ser
causa de estigmatizacion, aislamiento, exclusion de actividades sociales,
discriminacion en la suscripcion de seguros (de salud, de viaje, de vida) y a menudo
una reduccion de las oportunidades laborales.

e. Falta de cuidados de salud adecuados y de calidad: los pacientes con enfermedades

raras requieren, ademas de los cuidados médicos, apoyo en multiples esferas con
profesionales expertos. Los pacientes pueden vivir por muchos afios en condiciones
precarias sin atencién médica competente, incluyendo las terapias de rehabilitacion.
Muchas veces permanecen excluidos de los sistemas de salud aun después de
establecido el diagnostico.

f. Alto costo de los pocos medicamentos existentes: el gasto adicional de afrontar la

enfermedad, en términos humanos y de ayudas técnicas, combinado con la falta de
beneficios sociales y de reembolso, produce un empobrecimiento global de la familia'y
aumenta dramaticamente la inequidad de accesos a los cuidados generales requeridos
por los pacientes con enfermedades raras.

g. Inequidad en la disponibilidad de tratamiento y cuidado: los tratamientos innovadores

estan a menudo disponibles en forma desigual, debido al alto costo, la poca
disponibilidad de reembolso, la falta de experiencia de los médicos tratantes y la falta

de recomendaciones de tratamientos de consenso.



Podemos visualizar de manera gréafica este impacto en el bienestar en las personas con una ER

en el siguiente grafico del estudio de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (2024):
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Figura 1. FEDER (2024). Imagen de pagina web de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras [Imagen].

Recuperado de https://www.enfermedades-raras.org/sites/default/files/styles/testimonios _detalle/public/noticias/formato-

imagenes-web-95.jpg.webp?itok=46UEFix2

Este estudio se realiz en Espafia con una muestra de 3.304 personas con un diagnostico de ER
y se obtuvo a partir de las cifras obtenidas que:

Las personas que tardan mas de 1 afio en obtener su diagndstico presentan mayores dificultades
a la hora de explicar su sintomatologia al entrono, justificar las ausencias laborales o educativas
por motivos médicos, falta de apoyo psicoldgico y la pérdida tanto de independencia como de
oportunidades en el &mbito académico, personal y laboral. Todo ello se vio reflejado también
en la expresion de irritabilidad, frustracion, falta de concentracion en el dia a dia y miedo ante
la incertidumbre de no saber qué tipo de diagnostico pueden llegar a tener y como va a
desarrollarse.

Més especificamente obtenemos que en Espafia actualmente, el 57% de las personas con ER
tiene un retraso de diagnostico, casi el 21% debe esperar mas de 10 afios para obtenerlo; el 19%

espera entre 1y 3 aflos y casi el 17% espera entre 4 y 9 afios para obtener el diagnostico.
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Estos datos cuantitativos y cualitativos nos permiten corroborar la importancia del diagndstico
en este tipo de enfermedades minoritarias, asi como el impacto que tiene en el bienestar de las

personas que la padecen.

2. MIOPATIA INFLAMATORIA IDIOPATICA

2.1. CARACTERISTICAS

Las Miopatias Inflamatorias Idiopaticas (MII) también llamadas Miositis, son un grupo de
enfermedades inflamatorias autoinmunes crénicas del musculo esquelético que se caracterizan
por la inflamacion y debilidad progresiva de dichos tejidos a nivel proximal (Guerrero, T.
2020). Se desconocen las causas por las que se produce todo y que se conoce que pueden
deberse a un virus, a una reaccion alérgica a un farmaco o alguna substancia o agente
infeccioso. Si bien es cierto, afectan principalmente a la musculatura esquelética, todo y que
también se pueden ver afectados otros organos, predominando la piel y los pulmones (Selva
O’Callaghan et al., 2017).

Hablariamos de la Miositis Inflamatoria Idiopatica como una enfermedad rara en tanto que su
prevalencia oscila entre 6 y 10 casos por 1.000.000 habitantes/afio, cumpliendo con el criterio
de <5 casos /10.000 habitantes.

En cuanto a las caracteristicas de esta enfermedad podemos distinguir las caracteristicas fisicas
que, se centran en la dificultad para desenvolverse en el entorno, al verse afectado
principalmente su sistema musculoesquelético, sobre todo la musculatura proximal de las
cinturas escapulares y pelviana con una debilidad pronunciada en los flexores del cuello; de
manera que la persona en ocasiones puede llegar a tener problemas para levantar o incluso
aguantar su cabeza. Podemos concluir que la M1l produce una disminucién y/o pérdida de la
capacidad funcional de la persona, limitando a la persona que la padece a realizar las tareas de
su vida cotidiana y de su participacion en sociedad (Guerrero, T. 2020).

Por otro lado, a nivel emocional y psicosocial, se ha podido corroborar que las personas con un
diagnostico de MII presentan una disminucion en su calidad de vida producida por las
limitaciones que le ocasiona la enfermedad en el desempefio y la participacién de actividades
de su dia a dia (Guerrero, T. 2020).
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De esta manera podriamos concluir que, una persona diagnosticada de MII ademéas de
enfrentarse a las dificultades que presenta una enfermedad rara en general, como la falta de
informacidn, de soporte, de cuidados de salud y de calidad, con todo el impacto en el bienestar
que produce, se le suma un deterioro fisico que ya no solo les limita a nivel psicosocial, sino
también a nivel funcional, restandole en muchos casos autonomia y, se le suma un deterioro en
la calidad de vida de la persona al no poder desempefiar y participar en tareas determinadas.

Por ello, como veremos mas adelante, el apoyo social va a ser un factor clave en la calidad de
vida de las personas con una enfermedad rara y, mas especificamente, con el diagnéstico de
una miositis inflamatoria idiopatica, en tanto que, el apoyo social les va a proporcionar a estas
personas una reduccion de su sentimiento de aislamiento (Kenny et al., 2022 como se cit6 en
INFOCOP, 2024), reduciendo ademas el estigma y viéndose incrementada la capacidad de
autocontrolar la propia enfermedad (Bogart et al., 2020, como se cité en INFOCOP, 2024). El
factor del apoyo social lo veremos més adelante, no obstante, antes debemos tener en cuenta

que la Miositis Inflamatoria Idiopatica se puede clasificar en 3 fenotipos principales.

2.2. FENOMENOTIPOS

Siguiendo la clasificacién fenomenotipica y las correspondientes definiciones de Selva-

O’Callaghan et al. (2017), podemos diferenciar 3 tipos de Miositis Inflamatoria Idiopatica:

2.2.1. Dermatomiositis
La forma mas comun de comienzo son lesiones cutaneas en zonas de fotoexposicion, suelen
salir con mayor prevalencia en nudillos, codos, rodillas, zonas de insercion del cabello, escote,
cara y en el area periorbitaria'. Suelen pasar desapercibidas a causa de su similitud con
eczemas, alergias al tinte de peluqueria, psoriasis o incluso algunas reacciones alérgicas tras

algunos tratamientos con antihistaminicos.

La afectacion muscular en la dermatosis no suele aparecer desde el inicio de esta, de hecho,

suele aparecer mas tarde.

1 Avrea periorbitaria: Es la protrusion, externamente visible, de las adiposidades que anatomicamente hay en las regiones orbitarias de todos los seres
humanos, aunque también pueden deberse a un exceso de piel, con lo que entonces son mas llamativas en los parpados superiores.

2
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No obstante, si la persona no presenta durante mas de dos afios ningun tipo de afectacion
muscular y unicamente presenta la afectacion cutanea, se denomina una dermatomiositis de
formas amiopaticas. También, podemos encontrar algunos casos con baja prevalencia en las
que aparece la lesion histolégica muscular tipica sin lesion cutanea, denominado como

dermatomiositis sine dermatitis.

Figura 1. Benedetti, J. (2021). Dermatomiositis.
Manual MSD Version Para Profesionales.

Imagen cortesia de Thomas Habif, MD.

2.2.2. Polimiositis
La polimiositis hace referencia a un cuadro de sintomatologia con debilidad progresiva en que,
el paciente presenta dificultad para desempefiar actividades en las que se vean implicados

musculos de la cintura escapular y pelviana (actividades como subir escaleras o peinarse).

Tanto en la poliomielitis como en la dermatomiositis aparecen otras formas de manifestacion
como son la fiebre, el fenémeno de Raynaud?, la disfagia® o la afectacion pulmonar en forma
de neumopatia intersticial* .En la misma linea, en algunos casos esporadicos, la polimiositis y

la dermatomiositis pueden comenzar como una miocarditis aguda®, predominando sobre todo

32 Fenémeno de Raynaud: es un proceso en el que los dedos de las manos (y menos cominmente, los dedos de los pies) se vuelven de diferentes
colores (blanco, azul y rojo) en respuesta a ciertos factores desencadenantes, como el frio o el estrés. Puede asociarse con molestias o una sensacién de
"pinchazos y agujas".

Disfagia: es la dificultad para deglutir. El trastorno se debe a un obstéculo en el transporte de liquidos o de sélidos de la faringe al estomago. No
debe confundirse disfagia con sensacién de globo.

4 Neumopatia intersticial: Inflamacion de los pulmones debido a la inhalacién de una sustancia extrafia, como ciertos tipos de polvo, hongos o moho
(neumonitis por hipersensibilidad).

5 Miocarditis aguda: La miocarditis aguda es una enfermedad inflamatoria del musculo cardiaco (miocardio) que puede causar insuficiencia cardiaca
y anormalidades en el ritmo cardiaco.
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este suceso en individuos de raza negra y en asociacion con la presencia de una clase de

anticuerpos (anti-SRP5).

Figura 1. Sindrome de Raynaud. Teo, K. (2023).

Manual MSD versién para publico.

2.2.3. Miositis esporadica por cuerpos de inclusion
Son pacientes que, en muchas ocasiones, se les realiza un primer diagnéstico de polimiositis y
que, tras presentar un comportamiento atipico, es decir, no esperado y no responder al
tratamiento es cuando se reconsidera el diagnéstico y tras la segunda biopsia muscular se
diagnostica de miositis esporadica por cuerpos de inclusion. Cabe destacar, por ende, la
importancia de poder realizar este diagnostico diferencial antes de considerar un caso de

polimiositis sin realizar al menos 2 biopsias musculares.

En la miositis esporadica con cuerpos de inclusion las personas suelen sufrir caidas debido a
debilidad muscular de predominio en la cintura pélvica. Suele tratarse de un cuadro de meses
o incluso afios de evolucidn, en el que cuando el paciente acude al servicio médico ya presenta
una debilidad muscular que le dificulta el subir escaleras o tender la ropa, afectando a su vez a
la musculatura distal, haciendo dificil, por ejemplo, abrir una botella o desenroscar un tapén.
En este caso, puede verse afectada la musculatura facial.

Estos pacientes suelen acabar necesitando un baston o incluso una silla de ruedas.
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Otros datos de interés

La dermatomiositis y la polimiositis tienen una asociacion con el cancer, aunque la polimiositis
tiene una asociacion méas débil que la dermatomiositis (Selva O’Callaghan, A., & Trallero
Araguas, E., 2008).

Por otro lado, cabe destacar que, aunque los anteriores fenomenotipos suelen ser los mas
predominantes, también existen otros subtipos menos comunes como el sindrome antisintetasa

y la miopatia necrotizante inmunomediada:

- Sindrome anitsintetasa
Se ha encontrado una asociacion de la miositis inflamatoria idiopéatica con los anticuerpos
antisintetasa el cual también se denomina “manos de mecanico”, dada su manifestacion
caracteristica como si el paciente hubiese estado trabajando recurrentemente en laborales
manuales. En esta asociacion, las manos suelen presentar zonas descamativas, asperas al tacto,
en la zona lateral de los dedos de las manos, como si el paciente hubiera estado trabajando

repetidamente en labores manuales.

- Miopatia necrotizante inmunomediada (Orphanet)
Es una forma de miopatia inflamatoria idiopatica poco frecuente caracterizada por debilidad
muscular proximal, simétrica, aguda o subaguda y grave, por lo general asociada a anticuerpos

musculares especificos (anti-HMGCR o anti-SRP).

2.3. TRATAMIENTO

No se conoce ningun tratamiento completamente eficaz para la miositis inflamatoria idiopética,
no obstante, si que se ha visto que el uso de inmunodepresores y una serie de tratamiento no
farmacoldgico tiene un impacto positivo en el bienestar de los pacientes con esta ER. Siguiendo
con lo expuesto por el equipo de Gil-Vila, A., & Selva-O’Callaghan, A. (2022) podemos
distinguir:

2.3.1. Tratamiento farmacolégico

Tratamiento farmacoldgico de primera linea: Corticoides
Los corticoides mas comunes son la Prednisona y la Metilprednisolona, los cuales tienen

resultados rapidos, alivian el dolor y la inflamacién y ralentizan el sistema inmunitario.
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Como efectos secundarios aparece: osteoporosis, tension alta, aumento de peso, alteracién del

azucar, malestar estomacal y alteraciones hormonales.

Tratamiento farmacoldgico de segunda linea: Inmunosupresores
Se trata de inmunodepresores que bloquean la actividad del sistema inmunitario. Suelen
emplearse con mayor prevalencia: tacrélimus, micofenolato, metotrexato, ciclosporina y

lenalidomida. También se utilizan las inmunoglobulinas endovenosas.

2.3.2. Tratamiento no farmacologico

El tratamiento no farmacologico hace referencia al conjunto de medidas no farmacoldgicas
cuyo objeto son mantener la funcionalidad del paciente y su autonomia. Siendo este tipo de
tratamiento el unico existente para el subtipo de miopatia con cuerpos de inclusion (Selva-
O’Callaghan et al., 2017).

Ejercicio y fisioterapia

Se ha comprobado que el ejercicio y la fisioterapia reducen la inflamacion y la fatiga, aumentan
la resistencia, desarrollan los masculos y reducen el riesgo de otras enfermedades (Gil-Vila,
A., & Selva-O’Callaghan, A., 2022).

Cabe tener en cuenta que estos ejercicios deben estar adecuados y adaptados, incluyendo el

caminar, nadar e incluso, en algunos casos, el correr.

Terapias complementarias y autocuidado

Siguiendo con las indicaciones del equipo Gil-Vila, A., & Selva-O’Callaghan, A. (2022), se ha
demostrado que la dieta y la nutricion tienen un impacto directo en el proceso evolutivo de esta
enfermedad. Por ello es recomendable llevar una dieta saludable y equilibrada, evitando
comidas répidas, procesadas, bolleria, etc. Junto a ello, es importante limitar el consumo de sal.
El calcio y la vitamina D son factores que benefician al prondstico.

No debemos olvidar una importante proteccion solar; siempre usar protector 50, incluyendo su
uso cuando se frecuenten interiores y durante todas las estaciones del afio, sin olvidar las

extremidades como cara, manos y orejas. Evitando salidas en horas de maxima radiacion.
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También se recomienda evitar ambientes pulvigenos por su afectacion pulmonar. El contacto
con la tiza, asi como con la lejia y el agua caliente, como consecuencia del vapor que se genera,
la pintura.

En lo que respecta al autocuidado, es necesario relacionarse con amigos, familia, reir, llorar,

escuchar musica, realizar hobbies, dormir 8 horas, ...

3. APOYO SOCIAL

Se ha demostrado tras diversas investigaciones sobre el impacto de una pérdida de apoyo social
(por muerte, divorcio, separacion, emigracion etc.) que, cuando una persona no tiene vinculos
sociales activos o cuando los pierde, es mucho mas probable que enferme fisica 0 mentalmente
(Guimon, J. 2003).

Siguiendo a Vega, O. et al. (2009), los cuales distinguen tres tipos en los que el soporte social
opera: redes sociales (conexiones que los individuos tienen para significar a otros en su medio
social, connotacion de comunidad), soporte social percibido (la valoracion cognitiva que hace
la persona respecto a quiénes pueden acudir en algunos momentos de necesidad) y soporte
social efectivo (hace referencia a las personas que constituyen para el sujeto personas o recursos
disponibles para situaciones problematicas, proporcionandoles seguridad).

Junto a ello distinguen cuatro funciones del apoyo social:

- Emocional: provee al individuo de sentimientos de estima, afecto, confianza, seguridad.

- Valorativo: el individuo tiene el sentimiento de poder contar con alguien y sentirse
acompariado socialmente.

- Informacional (consejo o guia cognitiva): ayuda a definir y enfrentar los eventos
probleméticos mediante asesoramiento por parte de la red de apoyo

- Instrumental; constituye la ayuda tangible y material en la solucién a un problema. Aqui

la fuente brinda ayuda préctica y concreta.

Cabe destacar la relacion directa entre el apoyo social y las enfermedades obteniendo que la
variable de apoyo social de la red familiar se constituia como predictiva de la ansiedad y

depresion, asi como del dolor en las enfermedades cronicas estudiadas (Vega, O. et al., 2009).
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4. GRUPOS DE APOYO

No existe una unanimidad a la hora de definir de manera clara y consensuada el apoyo social,
no obstante, una de las definiciones mas completas es la de Lin et al. (1986), los cuales aluden
al apoyo social como aquellas provisiones instrumentales y/o expresivas, reales y percibidas,

aportadas por la comunidad, redes sociales y amigos intimos.

Los grupos de apoyo reducen el miedo, la ansiedad y el aislamiento que rodean a una situacion
particular mediante mecanismos de universalidad y de aprendizaje vicario, fomentando el
desarrollo de nuevos mecanismos de afrontamiento y estrategias de conducta (Vinogradov, S.,
y Yalom, 1., 1996).

Vinagradov, S. y Yalom, I. (1996) refieren que la caracteristica de un grupo de apoyo es la
existencia de un problema que todos los miembros de ese grupo aceptan como comin. Y
afiaden, que el grupo de apoyo suele estar conducido por una persona externa cualificada para
ello, la cual utiliza las similitudes entre los miembros del grupo para promover una sensacion
de universalidad y cohesion, ayudando a combatir los sentimientos de aislamiento y
desmoralizacion que se producen cuando alguien siente que es la Gnica persona que sufre en el

mundo.

Siguiendo con la descripcién que realizan Yalom, 1. y Vinogradov, S. (1996) en su Guia breve
de psicoterapia de grupo, el rol del lider de un grupo de apoyo (conduccion) se basa en animar
a los miembros a verse a si mismos como individuos que reaccionan al estrés, mas que como
personas que tienen conflictos intrapsiquicos o interpersonales, mediante el uso de una orden
clara al dia, junto a ejercicios estructurados y estrategias de resolucion de problemas y consejos.
Para ello se debe reforzar la idea de que el grupo funciona de manera éptima en el momento
en el que los individuos que lo forman se consideran agentes potenciales de ayuda y de apoyo

para el resto.

Estos autores destacan la importancia de la continuidad de las sesiones y su coherencia, en
tanto que formen parte de un proceso en curso que se va desarrollando con una relacion conexa
entre esas reuniones/sesiones. A ello, le afiaden la presencia de un componente afectivo y
cognitivo, asociado a la importancia de que los miembros se relacionen e interactien

libremente, experimentando y expresando emociones importantes, pudiendo a su vez,
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distanciarse de esta experiencia y analizar, comprender e integrar el significado de la
experiencia emocional que estan atravesando. Es esta distancia la que se consigue entre una
sesion y la siguiente, entre las cuales debe haber distancia, pero no demasiado extensa para
cumplir con una continuidad.

En resumen, estos autores hacen referencia a la importancia de que exista una estructura grupal
sobre la cual el grupo se base y se guie. Es aqui donde aparecen los modelos de desarrollo
grupal, en tanto, que se requiere una secuencia ordenada y progresiva para el 6ptimo desarrollo

del grupo, tal y como se menciona a continuacion en el siguiente apartado.

5. MODELOS DE COMUNICACION Y DESARROLLO
GRUPAL

5.1. MODELOS LINEALES DE DESARROLLO GRUPAL

Nos referimos a modelo lineal como aquel modelo que concibe el desarrollo grupal como una
secuencia ordenada y progresiva de fases, cuyo nimero varia desde 2 o 3 hasta 15 (Bennis y
Shepard, 1956, como se citd en Mufioz, F. 2009).

Uno de los modelos lineales méas conocidos es el Modelo de Tuckman y Jensen (1965) el cual
estd formado por 5 etapas: Formacion, Conflicto, Normativa, Ejecutiva y Finalizacion o
Disolucién. Cada etapa tiene una implicacién interpersonal, a nivel de relaciones y, una

implicacion més operativa, a nivel de tarea:

Tabla 2. Cuadro resumen del Modelo de Desarrollo Grupal de Tuckman y Jensen. Extraido
de Mufioz, F. (2009).

NIVEL RELACIONAL NIVEL DE TAREA

1. FORMACION Comprobacion y Orientacion a la tarea
dependencia

2. CONFLICTO Conflictos Reaccion emocional a la tarea

3. NORMATIVA Cohesién Intercambio de informacién
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4, EJECUTIVA Roles Soluciones

5. FINALIZACION

b)

d)

Formacion: en esta fase Tuckam y Jensen (1965) establecen que los participantes
comprueban qué pueden hacer y qué no pueden hacer en el grupo, es decir, exploran
los limites de las relaciones interpersonales dentro del grupo y tienden a buscar a una
persona guia o de soporte dentro del mismo. De este modo, esta etapa se caracteriza
con conductas de orientacién, en las que el grupo trata de clarificar sus metas y
determinar el plan de accion para alcanzarlas a través de la comprobacion y la
dependencia interpersonal.

Conflicto o Tormenta: es como se denomina a la etapa en la que aparecen los primeros
conflictos relacionales. A la vez, es el momento en el que aparecen discrepancias entre
lo que cada individuo del grupo espera del grupo y los objetivos grupales generando
una reaccion individual emocional negativa hacia la tarea grupal.

Normativa: como su propio nombre indica es la fase en la que se establecen unas
normas grupales para facilitar la armonia interpersonal. Estas normas grupales suelen
establecerse tras haber resuelto los conflictos de la segunda etapa grupal. A nivel
relacional coincide y tiene lugar la aceptacion entre los miembros del grupo y el
fortalecimiento de los vinculos, lo cual da lugar a la cohesion grupal.

Ejecutiva: coincide con el momento de mayor organizacion y productividad grupal.
Aparece la asignacion de roles y responsabilidades focalizados en los objetivos
grupales. Empiezan a trabajar como un grupo para obtener soluciones frente a la tarea
a desempefiar.

Finalizacion o Disolucién: puede llegar a producirse una clausura o no; cabe la
posibilidad de que cuando el grupo alcance sus objetivos, tanto de rendimiento como
de relacion, se disuelvan o permanezcan funcionando eficazmente durante mucho

tiempo.
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5.2. MODELOS DE COMUNICACION GRUPAL

Palacin, M y Aiger M. establecen en el capitulo Comunicacion grupal del libro Aspectos
psicosociales de la comunicacion (2014) una secuencia de comunicacion grupal atendiendo a
la estructura grupal de los modelos de desarrollo grupal lineales.

Estas autoras refieren que el proceso de desarrollo grupal se lleva a cabo paralelamente a la
interrelacion de los niveles de interaccion grupal (intra-interpersonal y grupal), junto a los
niveles de actividad grupal (tematico, funcional, cognitivo y emocional) durante los procesos
de evolucion promovidos por la interaccion, la interdependencia y el intercambio.

Estos modelos establecen la siguiente secuencia de comunicacién grupal:

a) Fase de inicio:
En ella se generan los procesos de confianza. EI grupo se sitda en un nivel de comunicacion
centrado en el nivel tematico y funcional de la actividad grupal. Es preciso focalizar la atencion
en elementos estructurales. Se promueve un tipo de comunicacién en el grupo que facilite el
incremento de la interaccion y el conocimiento.
Todo ello generara el establecimiento de similitudes, aunque también de diferencias al poder

comparar las situaciones interpersonales de cada participante.

b) Fase de desarrollo:
En esta fase aparecen los procesos de conflicto y, en consecuencia, los procesos de resolucién
de este, incrementando como consecuencia, la cohesion y cooperacion del grupo.
Para gestionar los procesos de madurez grupal, es decir, los procesos de conflicto-cohesion y
cooperacion, el grupo va a necesitar centrar su actividad en los niveles cognitivos y
emocionales. A nivel relacional podremos observar en esta fase que la interdependencia entre

miembros aumenta, asi como el intercambio de tareas.

c) Fase de despedida (cierre):
Generacion de los procesos de cierre grupal, el grupo va a necesitar una comunicacion
centrada en los niveles tematico-cognitivos para rememorar qué ha implicado el grupo en

cada uno de los participantes y cerrar a nivel emocional.
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Sera en la fase de desarrollo en la que se empezara a apreciar la identidad grupal, entendida
como el conocimiento que se tiene de pertenecer a un determinado grupo atendiendo a las
relaciones grupales interactivas producidas dentro del grupo (Turner, 1982). Identidad que
tiene un impacto en la cohesion grupal, al no ser posible estar cohesionado en un grupo si no

se tiene la percepcion psicoldgica de pertenecer a él (Bohdrquez, R. et al, 2012).

Todas estas fases resultan dificiles de identificar cuando se esta inmerso en el grupo, dado que
el analisis grupal puede llegar a estar condicionado por la experiencia participativa.

Por ello y no menos importante, en muchas intervenciones grupales se hace uso de la
metodologia observacional, en tanto que se requiere de una tercera persona que realice este tipo
de observacion para facilitar un analisis especifico y eficaz del proceso y la evolucion grupal

desde una vision externa.

6. METODOLOGIA OBSERVACIONAL

La metodologia observacional hace referencia al medio por el cual se establece una relacion
concreta e intensiva entre el investigador y el hecho o los actores sociales, de los que se
obtienen datos que luego se sintetizan para desarrollar la investigacion; concluyendo asi la
observacion como el resultado codificado del acto de observar seguido del acto de interpretar.
(Fabbri, M., 1998).

En lo que respecta al uso de la observacion como metodo cientifico, podemos distinguir la

observacion ordinaria de la observacion cientifica:

La observacion ordinaria, es aquella en la que se realizan percepciones ocasionales,
comprobando los hechos tal y como se presentan, sin ningun tipo de hipétesis previa y, por
ende, sin intencionalidad de buscar una relacion entre variables. Mientras, la observacion
cientifica, es aquella que si que emplea una serie de hipotesis expresas y manifiestas, todo y
poder obtener ademas observaciones cientificas por azar o no conexionadas con los objetivos

de investigacion (Ramirez, E., 2010).

Ramirez, E. en su libro Introduccion a la psicologia (2010) alude a la diferenciacion entre
observacion y experimentacion, indicando que el factor clave distintivo de ambos métodos de
analisis es el grado de control, dado que en la observacion el investigador no modifica ninguno

de los fendémenos que se le presentan, tampoco actia sobre ellos, inicamente los considera y
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los toma. Al contrario de lo que ocurre en la experimentacion, donde el grado de control es
imprescindible, al ser la experimentacion quien toma decisiones sobre las variables
independientes y control, asegurandose que las fuentes y las condiciones de variacion son las

que ¢l ha introducido y no otras externas.

6.1. FASES DEL METODO OBSERVACIONAL

Atendiendo a la distincion y secuencia que establece Ramirez, E. (2010), podemos estructurar
el método observacional en las siguientes fases, las cuales refiere que coinciden con las de la
investigacion cientifica en general, al tratarse de una secuencia de actividades destinadas a

aumentar el &mbito de nuestros conocimientos:

a) Formulacién de un problema
b) Recogida de datos y registro
c) Analisis e interpretacion de los datos observacionales

d) Comunicacion de los resultados

6.2. OBSERVACION EXTERNA O NO PARTICIPANTE

Siguiendo con el autor Ramirez, E. (2010), y atendiendo a su clasificacién observacional
podemos diferenciar entre observacion externa o no participante y observacion interna o
participante en funcion de la participacion de la persona que desempefia la accion de observar,

es decir, el observador:

Como su propio nombre indica la observacion externa hace referencia a la situacion en la que
la persona que observa (observador) no pertenece al grupo objeto del estudio. Podemos
diferenciar la observacion externa directa, que es aquella que se realiza en el mismo espacio en
contacto inmediato con la realidad, de la observacion externa indirecta, la cual se basa en los

datos estadisticos y en fuentes documentales.

La observacidn interna de lo contrario es aquella en la que el observador si que se encuentra
formando parte del grupo, compartiendo las mismas circunstancias, actividades de la vida,
intereses y afecto de un grupo de personas a través de una planificacién. En este tipo de
observacion Ramirez, E. (2010) menciona la importancia de considerar y cuidar la observacion
pretendiendo una inferencia minima de los datos recogidos ante la proximidad entre observador

Yy grupo a examinar.
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OBJETIVOS

El objetivo principal es mejorar la calidad de vida relacionada con la salud en pacientes
diagnosticados de miopatia inflamatoria idiopatica.
De este objetivo principal, subyacen 4 objetivos especificos:

e Iniciar un grupo estructurado con la finalidad de conseguir una autonomia grupal (sin

conduccion)

e Aumentar el bienestar subjetivo de los participantes

e Generar relaciones sociales como fuentes de salud

e Fomentar la identidad grupal positiva mediante el intercambio de experiencias

interpersonal e intragrupalmente.

24



METODOLOGIA

Con el fin de alcanzar el objetivo principal y los objetivos especificos del trabajo, se lleva a
cabo una intervencion grupal presencial con pacientes diagnosticados de Miositis Inflamatoria
Idiopética. Esta intervencién se focaliza atendiendo a las distintas dificultades a las que se
enfrentan las personas diagnosticadas de Miositis Inflamatoria Idiopética, entre las cuales se
encuentra la carencia de apoyo y comprension social. Con la intervencion grupal se busca dotar
a cada participante de estas carencias a través del intercambio de experiencias inter e
intragrupal.

Con el fin de poder corroborar el impacto de dicha intervencion se administran dos escalas
psicométricas (el indice de Bienestar WHO-5 y la Escala de Autoeficacia para el Manejo de
Enfermedades Cronicas) que nos van a permitir medir el bienestar subjetivo de los participantes
tras haber participado en la intervenciéon. Junto a ello, se recogera para su posterior analisis una
informacion cualitativa observacional de todas y cada una de las sesiones grupales en tiempo

real.

7. DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Se trabaja con una muestra total de 34 pacientes (17 mujeres y 17 hombres) con una media de
53 afios de edad, residentes en Catalufia diagnosticados de Miositis Inflamatoria Idiopatica. A
partir de esta muestra, se forman de manera aleatoria (ensayo controlado aleatorio) 2 grupos:
Grupo Intervencion y Grupo Control, formado por 17 y 11 personas respectivamente, dado que
en el Grupo Control hay 6 personas que no acaban formando (por voluntad propia) parte de la

intervencién de manera continuada.

8. ENSAYO CONTROLADO ALEATORIO

La intervencion grupal se realizard basdndose en el disefio de un ensayo controlado aleatorio
(ECA) también conocido como control randomized trial. Los ensayos controlados aleatorios
son estudios prospectivos que permiten medir la eficacia de una nueva intervencién o
tratamiento. Al ser aleatorios se disminuye el riesgo de causalidad, equilibrando las
caracteristicas de los participantes, tanto las que se conocen como las que no entre los grupos,

pudiendo de esta manera atribuir una diferencia de resultado a la intervencion del estudio.
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9. DISENO DE LA INTERVENCION

El disefio de la intervencion se plantea bajo el modelo de desarrollo grupal Investigacion-
Accidon del Master Autoliderazgo y Conduccién de Grupos de la Universidad de Barcelona,
basado en los modelos lineales de desarrollo grupal mencionados anteriormente.

Este disefio se plantea con 5 sesiones (4 sesiones de intervencion + 1 sesion de cierre y post
valoracion) enfocadas en la enfermedad con relacion a la vida diaria. En ellas se abordaron
temas como habitos, cuidados, actividad fisica, gestion de emociones, asi como relaciones

afectivas familiares y laborales.

Tabla 3. Estructura y tematica de las sesiones

INICIO DESARROLLO CIERRE
INTERPERSONAL INTERPERSONAL- INTRAGRUPAL
COGNITIVO INTRAGRUPAL COGNITIVO-
EMOCIONAL EMOCIONAL
1 2 3 4 5
-Presentacion | -Actividades | -Familiay apoyo [ -Trabajoy -Revision
-Enfermedad | fisicas y de social sociedad -Evaluacion y
-Héabitos y ocio -Relaciones -Trascendencia valoracion
cuidados -Actividad afectivas social y
laboral y proactividad
emociones
CONFIANZA | CONFIANZA CONFLICTO COHESION COOPERACION

Debemos incidir en la diferenciacion de la estructura inicio-desarrollo-cierre de la propia

intervencion (intersesiones), de la estructura linio-desarrollo-cierre de cada sesion
individualizada (intrasesion).
De esta manera, si nos centramos en la estructura de la propia intervencién, se estructura de la

siguiente manera, con la finalidad de obtener en su transcurso la cohesion y cooperacion grupal:

- Fase de inicio: Confianza

Para ello, en las dos primeras sesiones se habla de la enfermedad, los habitos y cuidados que

esta enfermedad requiere/genera, en tanto que es la tematica focal del grupo y es un tema que
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todos comparten, el nexo de unién entre miembros, aquello que les genera un sentimiento de
pertenencia al sentirse en una misma situacion. Ello se ve mas agravado en la segunda sesion,
donde aparecen mas detalles de la situacion individual de cada uno de los miembros, en tanto
gue mencionan cdmo de limitada se ve su actividad fisica en consecuencia de la enfermedad y
cdémo se sienten con ello. Todo ello genera el establecimiento de similitudes, aunque también

de diferencias al poder comparar las situaciones interpersonales de cada participante.

- Fase de desarrollo: Conflicto y cohesion

Se opta en las sesiones que corresponden a la fase de desarrollo tratar las tematicas de la familia
y apoyo social, del trabajo y la sociedad, enfocado a la trascendencia de la enfermedad en estas
ultimas areas. Ello provoca que surjan diferentes perspectivas en cuanto al apoyo social que
habian requerido y/o necesitado. No obstante, todos coinciden en la trascendencia de la

enfermedad, sus consecuencias y el impacto de estas en su dia a dia en sociedad.

- Fase de cierre (despedida):

Generacion de los procesos de cierre grupal, el grupo necesita una comunicacion centrada en
los niveles tematico-cognitivos para rememorar qué ha implicado el grupo en cada uno de los

participantes y cerrar a nivel emocional.

Por otro lado, si hacemos alusién a la estructura interna de cada sesion, siguiendo a Corey et
al. (2018):

Inicio de la sesion grupal:

En esta etapa de la sesion se busca establecer un clima positivo y seguro, mediante la
clarificacion de las metas y qué se espera obtener en la sesion. Es importante, tal y como estos
autores sefialan, que en la fase de inicio se establezcan unas normas claras de funcionamiento

grupal, asi como se empiece a construir la confianza.

Desarrollo de la sesion grupal:
Se basa en facilitar la participacion activa y el intercambio de comunicacion entre participantes.
Para ello, se emplean distintas técnicas alineadas con el objetivo de cada sesion.

Cierre de una sesion grupal:
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En este momento, se debe realizar una reflexion sobre el progreso individual y grupal,

facilitando un espacio en el que se pueda dar feedback y evaluar todo el proceso. Es importante

y asi lo reiteran los autores, que los participantes se sientan escuchados y valorados.

En esta intervencidn, se establece la siguiente duracion temporal intrasesion en vista de poder

dedicar el espacio que cada fase requiere:

- Inicio: 20-30 minutos

- Desarrollo: 45-60 minutos

- Cierre: 10-15 minutos

No obstante, se debe tener en cuenta que el disefio de la intervencidn se reorganizd en 4 sesiones

atendiendo a las necesidades de tiempo y espacio de las cuales se disponia, se tuvo en cuenta

la importancia de la continuidad entre sesiones y se planteo6 el posible impacto negativo que

podria tener un salto entre sesiones causado por el puente de diciembre, atendiendo a la

necesidad de iniciar la intervencién el 6/10/22.

Por otro lado, cabe destacar la importancia de que todas las sesiones se realizan con todos los

participantes sentados formando un circulo, facilitando de esta manera toda interaccion verbal

y no verbal entre los participantes (interpersonal) y en el grupo (intragrupal).

Tabla 4. Estructura y tematica final de las sesiones

INICIO DESARROLLO CIERRE
INTERPERSONAL INTERPERSONAL- INTRAGRUPAL
COGNITIVO INTRAGRUPAL COGNITIVO-
EMOCIONAL EMOCIONAL
1 2 3 4
-Presentacion | -Actividades | -Familiay apoyo | -Trabajoy -Revision
-Enfermedad | fisicas y de social sociedad -Evaluacién y
-Habitos y ocio -Relaciones -Trascendencia valoracion
cuidados -Actividad afectivas social y
laboral y proactividad
emociones
CONFIANZA | CONFIANZA | CONFLICTO COHESION COOPERACION
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En todas ellas, habra la presencia de dos profesionales, una conductora y una observadora
externa; la conductora se posicionarad dentro del grupo y, la observadora, por el contrario, se
situard fuera del grupo propiamente, pero en el interior de la misma sala, realizando una

observacion externa (Ramirez, E., 2010).

10. CRONOLOGIA DE LA INTERVENCION

Cada sesion se realiza con una frecuencia semanal, todos los jueves, iniciado el mes de octubre
de 2022 y finalizando la primera semana del mes de diciembre de 2022, con una duracion

temporal de 90 minutos.

Tabla 5. Cronologia de la intervencion

Sesiones Grupo Intervencion Grupo Control
1 6/10/22 10/11/22
2 13/10/22 17/11/22
3 20/10/22 24/11/22
4 27/10/22 1/12/22

11, INSTRUMENTOS

En lo que respecta a los instrumentos empleados para recoger y, posteriormente analizar la
informacion de ambos grupos, se optd para el analisis de datos estadisticos de la informacién,
la version espariola del indice de Bienestar WHO-5 (OMS, 1998) y la Escala de Autoeficacia
para el Manejo de Enfermedades Cronicas (Spanish Chronic Disease Self-Efficacy) (Baessler
y Schwarcer, 1996). Mientras, para el andlisis de la informacién cualitativa, se realizd la
recogida de informacién mediante el formato de actas grupales recogidas por la observadora

que se adjunta en el anexo 3.

11.1. WHO-5

El cuestionario WHO-5 fue desarrollado por la Organizacién Mundial de la Salud como parte
de su propio Programa de Investigacion de Salud Mental (1998), para obtener un instrumento
de autoinforme con la finalidad de evaluar el bienestar psicoldgico en la poblacion general y
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en personas diagnosticadas con algun trastorno de salud mental asi, como para personas
diagnosticadas con alguna enfermedad crénica.

El instrumento obtenido es un cuestionario que consiste, en una escala tipo Likert
autoadministrada formada por 5 items (5 preguntas breves y simples) que van a permitir evaluar
diferentes aspectos del bienestar psicoldgico, asi como seria la satisfaccion con su vida.

Las personas deben responder estos 5 items identificando con una categorizacion de 0 a 6
puntos qué tan bien o qué tan mal se han llegado a sentir con relacion a la afirmacion que
expresa cada item. La puntuacion del cuestionario oscila entre 0 y 25 puntos. A mayor

puntuacion, mayor bienestar psicoldgico percibido.

11.2. ESCALA AUTOEFICACIA PARA EL MANEJO DE
ENFERMEDADES CRONICAS

La Escala de Autoeficacia para el Manejo de Enfermedades Croénicas (SEMCD) es un
instrumento disefiado por Baessler y Schwarcer (1996) con la finalidad de obtener un
instrumento que permitiese evaluar la percepcion individual de la persona sobre su propia
capacidad para manejar la enfermedad crénica de manera eficaz.

En un inicio, fue una escala tipo Likert compuesta por 6 items, pero posteriormente, fue
versionada en espafiol reduciéndola a una escala tipo Likert de 4 items (SEMCD-S). Estos
items evallan diferentes aspectos de la autoeficacia relacionados con la gestion de la
enfermedad cronica, son items que suelen formularse de manera afirmativa y hacen referencia
a diversas tareas que la persona ha de llevar a cabo relacionadas con el tratamiento de la
enfermedad, el control de los sintomas y de las consecuencias que tiene esta sintomatologia.
Las personas que se autoadministran esta escala deben responder a los items segun el grado de
acuerdo o desacuerdo con cada afirmacion en funcion de su autopercepcién. Una puntuacion
mas elevada va a suponer una mayor autoeficacia para el manejo de la enfermedad cronica,
pudiendo interpretar asi, que la persona con una puntuacion elevada, puede llegar a tener mayor
confianza para enfrentar desafios asociados a su enfermedad, pudiendo influir en la capacidad
para adherirse al tratamiento e incluso manejar la sintomatologia manteniendo una buena

calidad de vida.
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11.3. ACTAS GRUPALES

Las actas grupales fueron elaboradas por la observadora externa, quién tuvo en todo momento
una vision completa de la ecologia grupal y, por ende, de cualquier interaccién verbal y no
verbal que sucediese intragrupalmente.

Esta persona realizaba una observacién no participante y andlisis individualizado de todas las

sesiones, realizando el registro de las siguientes variables en cada sesion:

- Hora de inicio de la sesion.

- Hora de finalizacion de la sesion.

- Numero de participantes presentes.

- Ndmero de participantes con retraso en su presencialidad.
- Ndmero de ausencias.

- Tarea a desarrollar indicada por la conduccion.

- Roles de los participantes a destacar en algin momento.
- Normas grupales establecidas por el grupo.

- Grado de participacion general (1 bajo-9 alto)

- Clima grupal (1 negativo- 9 positivo)

- Tematicas predominantes)

- Caracteristicas sobresalientes

- Representacion grafica de la distribucion grupal.

11.4. ADMINISTRACION DE LOS INSTRUMENTOS

Ambos instrumentos se administran a los grupos en un mismo momento inicial (T1). Tras ese
momento, solo el Grupo Intervencion recibio la intervencion. Al acabar la participacion, se les
administr6 de nuevo a ambos grupos los instrumentos (T2).

Posteriormente, se les realizo la intervencion al Grupo Control. Y, tras finalizar la misma se
les administraron de nuevo los instrumentos al Grupo Control (T3).

Con este formato de administracion se pretende obtener el impacto de la intervencion pudiendo
comparar los resultados obtenidos de ambos instrumentos antes y después de la intervencion
en ambos grupos, es decir T1-T2 para el Grupo Intervencion y T2-T3 para Grupo Control. A
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su vez, se realiza la intervencion en un distinto momento temporal para los dos grupos con el

objetivo de poder comparar los resultados tras haber participado en la intervenciéon (T1-T2

Grupo Intervencion) con aquellos resultados obtenidos en ausencia de la misma (T1-T2 Grupo

Control). De esta manera, si al comprobar los resultados del T2 de ambos grupos no se obtiene

diferencia, directamente se puede aludir a que la intervencion no ha tenido ningin impacto,

dado que deberiamos obtener un cambio en el T2 del Grupo de Intervencién en comparacion

con el T2 del Grupo Control.

Tabla 6. Representacion temporal administracion de los instrumentos

GRUPO

T1

INTERVENCION

T2

INTERVENCION

T3

ADMINISTRACION
WHO-5 Y ESCALA
DE
AUTOEFICACIA

GRUPO
INTERVENCION

GRUPO
CONTROL
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RESULTADOS

A continuacién, se presentan los resultados del analisis de datos estadisticos obtenidos de
ambos instrumentos y, en segundo lugar, se expondran los resultados cualitativos extraidos de

las actas grupales de observacion.

Alineados con el objetivo de este trabajo, pretendemos valorar la eficacia de la intervencion
comparando los resultados del cuestionario WHO-5 y de la Escala de Autoeficacia para el
Manejo de Enfermedades Crénicas antes y después de la intervencion. Como se ha comentado
anteriormente, al basarse los dos cuestionarios en evaluaciones en escala Likert, utilizaremos
para ello la Prueba T de medidas repetidas. No obstante, antes de poder emplear la Prueba T,
deberemos asegurarnos que los resultados siguen la distribucién normal. Esta comprobacién la

realizaremos con la prueba de Shapiro-Wilk.

12, RESULTADOS WHO-5

En primer lugar, se hara referencia a las puntuaciones obtenidas del WHO-5 en todos los
participantes del Grupo Intervencion antes de realizar la intervencion (T1) y tras haber

participado en la misma (T2):

Tabla 7. Puntuacion WHO-5 del Grupo Intervencién en T1.

Durante las Gltimas dos semanas:

Mi vida
Me he Me he Me he Me he ﬁztéglzgg
PARTICIPANTE sentido alegre sentld_o ser_mdo despertado llena de
y de buen tranquilo activoy  frescoy
: _ cosas que
humor y relajado enérgico descansado me
interesan
1 2 2 2 4 2
2 2 2 4 3 2
3 2 2 2 2 2
4 4 6 5 5 2
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10
11
12
13
14
15
16
17
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Tabla 8. Puntuacién WHO-5 Grupo Intervencion en T2.

Durante las Gltimas dos semanas:

Me he
sentido Me he
PARTICIPANT despertado
alegre y de
E buen frescoy
descansado
humor
1 2 5
2 2 4
3 2 2
4 3 3
6 3 3
7 3 5
8 2 3
10 4 4
11 2 4
12 6 6
13 2 3
14 2 2

34



15 4 2 4 2
16 2 2 3 3
17 2 4 2 3

Como podemos ver, quedan excluidas del analisis las 2 personas (participantes 5y 9) que en
el Grupo Intervencion no completaron todas las sesiones y/o no llegaron a asistir a las mismas,

por motivos propios y/o externos.

A continuacion, se recoge en un cuadro resumen las puntuaciones totales de cada participante

obtenidas en el WHO-5 antes y después de la intervencion.

Tabla 9. Resultados WHO-5 Grupo Intervencion antes (T1) y después (T2) de la
intervencion.
PARTICIPANTE T2

1

2

3

10

11

12

13

14

15

16

17

Para evaluar si los resultados de los cuestionarios siguen la distribucion normal, aplicamos la

prueba de Shapiro-Wilk:
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- Estadistico de Shapiro-Wilk: 0,8943
- Valor p: 0,0781

Al obtener un valor p mayor a 0,05, de manera que podemos concluir que los datos siguen una
distribucion normal segln la prueba de Shapiro-Wilk.

Para analizar si existen diferencias significativas se emplea la Prueba T de medidas repetidas:
- Estadistico de Prueba-T: 1,7254
- Valor p: 0,1064

Con estos resultados se concluye que no existen diferencias significativas entre el momento T1

y momento T2 en el Grupo Intervencion dado que el valor p>0,05.

Grafico 1. Analisis distribucion normal y Prueba T Grupo Intervencion T1-T2.

ShapiroResult(statistic=0.8943896889686584, pvalue=0.07816632091999054)

Ttest_relResult(statistic=1.7254428126786043, pvalue=0.1064415792425687)

00 Boxplot de Bienestar Antes y Después de la Intervencion 00 Cambio Individual en Puntuaciones de Bienestar
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Puntuacion
Puntuacién

Antes (T1) Después (T2) Antes (T1) Después (T2)
Momento

En segundo lugar, se hara referencia tanto a las puntuaciones como a los resultados obtenidos
tras la administracion del indice de Bienestar WHO-5 en el Grupo Control en los 3 momentos

temporales correspondientes (T1-T2-T3):
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Tabla 10. Puntuacion WHO-5 Grupo Control en T1.

Durante las Gltimas dos semanas:

Me he Me he Me he M'.V'da
sentido alegre  sentido despertado SORIETE i
PARTICIPANT g : P estado llena de
y de buen tranquiloy frescoy
E . cosas que me
humor relajado descansado .
interesan
1 4 4 4 3
2 2 3 2 2
3 3 3 3 3
4 3 3 3 3
5 4 4 5 4
6 4 4 5 3
7 3 4 2 3
8 3 3 5 2

Tabla 11. Puntuacion WHO-5 Grupo Control en T2.
Durante las Gltimas dos semanas:

Me he Me he Me he  Mi vida cotidiana
PARTICIPANT  sentido sentido despertado  ha estado llena
E alegrey de tranquilo y frescoy  de cosas que me
buen humor  relajado descansado interesan
1 2 3 2 2
2 2 2 3 4
3 3 3 4 2
4 3 3 4 3
5 3 3 4 2
6 4 4 5 3
7 3 4 2 3
8 3 3 5 2

Como podemos ver, Gnicamente se muestran los datos de 8 participantes, de manera que quedan
excluidos de estas tablas de resultados, los participantes 9, 10 y 11 al no haber completado
todas las sesiones de la intervencion y/o al haber decidido no participar por motivos propios

y/o externos.

37



Tabla 12. Cuadro resumen resultados WHO-5 Grupo Control en ausencia de intervencion.
PARTICIPANTE T1 T2

O N O Ol WDN B

Con el analisis estadistico Shapiro-Wilk obtenemos lo siguiente:
- Estadistico de Shapiro-Wilk: 0.7897
- Valor p: 0.0222

Para el analisis de diferencias significativas se emplea la Prueba-T, en la que se obtienen los
siguientes resultados:

- Estadistico de Prueba-T: 1,6955

- Valor p: 0,1337

Con estos resultados se concluye que tampoco existen diferencias significativas entre el

momento T1y momento T2 en el Grupo Control.

Graéfico 2. Andlisis distribucion normal y Prueba T de los datos obtenidos en ausencia de

intervencion Grupo Control T1-T2.

ShapiroResult(statistic=0.7897742986679077, pvalue=0.022225815802812576)
Ttest_relResult(statistic=1.69554085606904632, pvalue=0.13379326768410668)

Boxplot de Bienestar Antes y Después de la Intervencion Cambio Individual en Puntuaciones de Bienestar
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Tabla 13. Puntuacion WHO-5 Grupo Control en T3.
Durante las Gltimas dos semanas:

sl\:netizz Me he Me he colt\i/ldliz:\(;aha
PARTICIPANT sentido despertado
alegre y de . estado llena de
E tranquilo y frescoy
buen . cosas que me
relajado descansado .
humor interesan
1 2 2 2 2
2 2 2 3
3 3 3 3 3
4 3 3 4 3
5 3 3 4 2
6 3 4 4 2
7 3 4 4 3
8 - - - -

Tabla 14. Resultados WHO-5 Grupo Control en ausencia de intervencién (T1-T2) y tras
participar en la intervencion (T3).

PARTICIPANTE T1

0O ~NO Ol WN B

Con el analisis estadistico Shapiro-Wilk obtenemos:
- Estadistico de Shapiro-Wilk: 0.8557
- Valor p: 0.1385

Para el andlisis de diferencias significativas se emplea la Prueba-T en la que se obtienen los
siguientes resultados:

- Estadistico de T-retest: 0,3671

- Valor p: 0,7260

Con estos resultados encontramos que no existen diferencias estadisticamente significativas en

el Grupo Control entre las puntuaciones del momento T2y T3.
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Grafico 3. Analisis distribucién normal y Prueba T Grupo Control T2-T3.

ShapiroResult(statistic=0.8557307124137878, pvalue=0.13857169449329376)
Ttest_relResult(statistic=0.3671940368172627, pvalue=0.726077451079171)
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13. RESULTADOS ESCALA AUTOEFICACIA PARA
EL MANEJO DE ENFERMEDADES CRONICAS

Una vez recogidas las puntuaciones del indice de bienestar WHO-5, expondremos los

resultados obtenidos en la Escala de Autoeficacia del Manejo de Enfermedades Cronicas:

Tabla 15. Resultados Escala de Autoeficacia Grupo Intervencion en T1.

1 ;Qué grado de
seguridad tiene
de poder evitar
que la fatiga o el

3 ¢Qué grado de
seguridad tiene de
poder evitar que

cansancio el estado
PARTICIPANTE ) emocional debido
debido a su
a su enfermedad
enfermedad

interfiera con las

interfiera con .
cosas que quiere

las cosas que

9

quiere hacer? hacer"
1 = ;
2 5 .
3 10 5

4 ;Qué grado
de seguridad
tiene de poder
evitar que
algunos otros
sintomas o
problemas de

salud que tiene

interfieran con
las cosas que
quiere hacer?

4
5
9
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4 1 5

6 8 c

7 7 9

8 7 7

10 5 5

11 8 .

12 2 1

13 7 6

14 6 .

15 9 9

16 8 3

17 6 ;

Tabla 16. Resultados Escala de Autoeficacia Grupo Intervencion en T2.

%ié ?;;ugiﬁgc? 4 ¢(Qué grado de
tiene de poder seguridad tiene
evitar que la de poder evitar
cansancio s

PARTICIPANTE d(;?)nizacl;n;”:u problomas de
enfermedad salud que tiene

interfieran con
las cosas que
quiere hacer?

interfiera con
las cosas que
quiere hacer?

H

H
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Tabla 17. Resultados Escala de Autoeficacia Grupo Intervencién antes (T1) y despueés (T2)

de la intervencion.

PARTICIPANTE
1

~NOo b~ wWwdN

8
10
11
12
13
14
15
16
17

T1

23
22
38
12
30
34
29
20
31
7
29
29
36
34
26

Resultados andlisis estadistico Shapiro-Wilk:
- Estadistico de Shapiro-Wilk: 0.9438

- Valor p: 0.4332

Resultados de la Prueba-T:

- Estadistico de Prueba-T: 0,3210

- Valor p: 0,7529

Con estos valores concluimos que no existen diferencias significativas en la Escala de

Autoeficacia para el Manejo de Enfermedades Crdnicas en el Grupo Intervencion entre las

puntuaciones del momento T1y T2.
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Grafico 4. Analisis distribucion normal y Prueba T Grupo Intervencion T1-T2.

ShapiroResult(statistic=0.9438462853431702, pvalue=0.43328077657699585)
Ttest_relResult(statistic=-0.3210372312460875, pvalue=0.7529245080972745)
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Tabla 18. Puntuaciones obtenidas de Escala de Autoeficacia Grupo Control en T1.

s e
de seguridad tiene 3e oder
tiene de poder gyl gue
e}/;:?é; gee: 8 alqunos otros
PARTICIPANTE cansancio sintomas o
debido asu problemas de
enfermedad Saltlijgngue
interfiera con

interfieran con
las cosas que
quiere hacer?

las cosas que
quiere hacer?
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Tabla 19. Puntuaciones obtenidas de Escala de Autoeficacia Grupo Control en T2.

4 ;Qué
grado de
seguridad

1 ¢;Qué grado tiene de
de seguridad poder
tiene de poder evitar que
evitar que la algunos
fatiga o el otros
PARTICIPANTE  cansancio sintomas o
debido a su problemas
enfermedad de salud
interfiera con que tiene

las cosas que interfieran
quiere hacer? con las
cosas que
quiere
hacer?

6

O NO Ol B~ WDN B
H~ 01 W 01 4N 0 0O

Tabla 20. Resultados Escala Autoeficacia Grupo Control en ausencia de intervencion.

PARTICIPANTE T1

15
32
27
25
g
12
23
19

O NO Ol B~ WN B

Analisis Shapiro-Wilk:
- Estadistico de Shapiro-Wilk: 0.9582
- Valor p: 0.7932
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Resultados Prueba-T:
- Estadistico Prueba-T: 1,7370
- Valor p: 0.1259

A partir de estos resultados concluimos la no existencia de diferencias estadisticamente
significativas en los resultados obtenidos en la Escala Autoeficacia en el grupo Control entre
el momento T1y T2.

Grafico 5. Analisis distribucién normal y Prueba T de los datos obtenidos en ausencia de
intervencion Grupo Control T1-T2.

ShapiroResult(statistic=0.9582493901252747, pvalue=0.7932684421539307)

Ttest_relResult(statistic=-1.7370208344491282, pvalue=0.12595470143613938)

Boxplot de Bienestar Antes y Después de la Intervencion Cambio Individual en Puntuaciones de Bienestar
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Tabla 21. Puntuacidn Escala Autoeficacia Grupo Control en T3.

4 ;Qué grado

de seguridad
3 ¢Qué grado de tiene de
seguridad tiene  poder evitar
de poder evitar  que algunos

1 ¢Qué grado
de seguridad
tiene de poder
evitar que la

fatiga o el que el c_astado ) otros
PARTICIPANTE  cansancio §m9°'°”a' sintomas 0
debido a su ebido a su problemas de
enfermedad _enfer_medad saIL_Jd que
interfiera con interfiera con _ tiene
las cosas que Ias_ cosas que interfieran
quiere hacer? quiere hacer?  con las cosas
que quiere
hacer?
1 7 6 6
2 7 7 -
3 7 7 7
4 6 6 6
5 4 4 5
6 5 5 4
7 4 3 3
8 0 0 0

Tabla 22. Puntuacion Escala Autoeficacia Grupo Control en ausencia de intervencion (T1-

T2) y tras participar en la intervencion (T3).
PARTICIPANTE T1 T2

15 22

32 35

27 30

25 26

9 18

12 13

23 19

19 19

0O ~NOoO Ol b WDN -

Anadlisis Shapiro-Wilk:
- Estadistico de Shapiro-Wilk: 0.9055
- Valor p: 0.3661
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Resultados Prueba-T:
- Estadistico de Prueba-T: 0,3956
- Valor p: 0.4035

A partir de estos resultados concluimos la no existencia de diferencias significativas en los
resultados obtenidos del Grupo Control antes (T2) y después (T3) de la intervencién en relacion

con la Escala de Autoeficacia para el Manejo de Enfermedades Cronicas.

Grafico 6. Analisis distribucidén normal y Prueba T Grupo Control tras haber realizado la
intervencion T2-T3.

ShapiroResult(statistic=0.9055862426757812, pvalue=0.36615872383117676)

Ttest_relResult(statistic=0.8985634468097307, pvalue=0.40350163348280493)

Boxplot de Bienestar Antes y Después de la Intervencion Cambio Individual en Puntuaciones de Bienestar
35 35 'Y Grupo Control
e —— C1
g —— 2
e - C3
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14, RESULTADOS ANALISIS CUALITATIVO DE LAS
ACTAS GRUPALES

En primer lugar, se expondran aquellos datos de encuadre general de las actas grupales en

ambos grupos:
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Tabla 23. Cuadro resumen informacion recogida en las Actas Grupales del Grupo
Intervencion

Habitos,
cuidados,
1 14 0 rutina, 9 120° 9
emociones y
relaciones

Sensibilizacion

de la
enfermedad,
4 13 1 compromiso 9 101’ 9
individual y
compromiso
grupal

Tabla 24. Cuadro resumen informacion recogida en las Actas Grupales del Grupo Control

Habitos,
cuidados,
1 7 1 rutina, 9 94’ 9
emociones y
relaciones

Sensibilizacion
4 6 1 de la 9 90’ 9
enfermedad,
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compromiso

individual y

compromiso
grupal

A continuacion, se recoge de manera global aquello que algunos participantes explicitaron de
forma voluntaria y escrita, haber obtenido tras haber finalizado todas las fases de la

intervencion, pudiendo obtener de una manera visual sus aprendizajes y su agradecimiento:

ColA

- gan . e,
AviRpRARN Actuar

uiR vy NOEMALM,
- sim PR AYE No er

CULPABLES
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DISCUSION DE LOS RESULTADOS

Tras el analisis estadistico de los datos obtenidos en ambos grupos podemos referenciar lo

siguiente:

Con los resultados obtenidos a través del instrumento WHO-5, obtenemos que en el Grupo
Intervencion no ha habido un cambio significativo en los resultados tras haber participado en
la intervencion. Lo mismo sucede en el Grupo Control.

Si analizamos con mayor detalle los resultados obtenidos, podemos observar que la diferencia
entre las puntuaciones pre y post intervencion son minimas y efectivamente no muestran el

incremento esperado al plantear los objetivos.

En lo que respecta a los resultados obtenidos mediante la Escala de Autoeficacia para el Manejo
de Enfermedades Crdnicas, tampoco obtenemos diferencias significativas en cuanto a las
puntuaciones antes y después de participar en la intervencion ni en el Grupo Intervencion ni en
el Grupo Control. No obstante, si que podemos ver que las diferencias entre las puntuaciones
pre y post, todo y no ser estadisticamente significativas si que incrementan, aungue de manera
leve, correlacionado directamente con una mayor percepcién de autocontrol y gestion de la

propia enfermedad.

No obstante, en ambos instrumentos, en referencia a los resultados obtenidos tras el analisis
cualitativo si que se puede apreciar un impacto positivo con el soporte de las anotaciones que
los participantes hicieron de manera voluntaria y, tras la informacion conocedora de que siguen
todos los participantes de ambos grupos en contacto y se encuentran en el proceso voluntario
y motivacional de formar una asociacién de pacientes con Miositis Inflamatoria Idiopética bajo
el objetivo moral y clinico de poder dar soporte a otras personas gque se encuentran en la misma
situacion de diagnostico que ellos. Sin olvidar, que al final de las Gltimas sesiones se plante6
la solicitud de seguir con los grupos fuera de la institucién hospitalaria.

Todo ello, en especifico el proceso de la creacién asociativa de enfermos con Miositis
Inflamatoria Idiopatica, manifiesta la importancia y el impacto positivo que ha tenido el grupo,

la intervencidn, en su vida y, en consecuencia, en su bienestar.

Por ultimo, cabe destacar que en el analisis cualitativo de las actas grupales encontramos un

grado de participacion elevado (9) y un clima positivo (9) en ambos grupos. Ello va
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acompafiado con el incremento de interaccion percibido en el transcurso de la intervencion
entre los distintos participantes, manifestado a través de las preguntas ante las ausencias de los
comparfieros y mostrando una actitud de preocupacion y cuidado por el otro. Estas actitudes,
llevan a poder concluir la existencia de un sentimiento de pertenencia, en tanto que los
participantes se tienen en cuenta entre ellos, valoran la presencia del otro y muestran de una
manera activa su participacion.

De esta manera, podriamos decir que a través del andlisis cualitativo de las actas grupales y de
la observacion interna y externa realizada, se puede corroborar que el grupo ha tenido un apoyo
social emocional, valorativo, informacional e instrumental (Vega, O. et al., 2009), en el
momento en el que el grupo ha dotado del sentimiento de estima, afecto, confianza y seguridad
a cada participante, aunque en distinta medida, les ha dado la oportunidad y la sensacion de
poder contar con otra persona y sentirse acompariado socialmente por personas que se
encuentran en la misma situacion que ellos, aportando ese valor informacional e instrumental,

en la medida de obtener otras estrategias de afrontamiento hacia la enfermedad.

Como vemos, en este trabajo aparece una contradiccion significativa entre los resultados
cuantitativos y cualitativos. Se obtienen unos resultados cuantitativos que van en contra de
nuestra experiencia subjetiva en la intervencion y de lo realmente esperado.

Esta contradiccion nos hace llegar a plantearnos si realmente los cuestionarios seleccionados
son los idoneos para evaluar la eficacia de la intervencion, pudiendo no medir lo que
buscabamos. Sin embargo, también podria tratarse de un error el que hubiésemos atribuido la
eficacia de la intervencion a la evaluacién de la calidad de vida de los participantes. Pero esta
ltima suposicion puede llegar a ser dudosa en la medida en que, el bienestar de los

participantes y, en consecuencia, su calidad de vida, si que mejoro.

Todo ello nos lleva a plantearnos la posible hipdtesis de que quiza estos cuestionarios no hayan
sido los més idoneos para medir lo que queriamos. Cabe tener en cuenta que ademas el WHO-
5 limita un espacio temporal especifico, muy limitado, englobando las 2 Gltimas semanas de la
vida de los participantes, no teniendo en cuenta el contexto psicosocial de cada individuo ajeno
a la intervencién durante ese tiempo. Por ello, las puntuaciones se ven influenciadas por la vida
privada y las situaciones cotidianas de los participantes que van mas alla de la intervencion y
de la enfermedad y que, efectivamente, influyen a la sensacion de automanejo de la mismay,

al sentimiento de bienestar subjetivo.
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En esta linea, ¢los instrumentos escogidos realmente evaluaban Unicamente el impacto de la
intervencion? Al parecer son instrumentos que abarcan una linea temporal especifica sin tener
en cuenta otros sucesos cuotidianos y sin especificar si el sentimiento de los participantes viene
condicionado por unos u otros factores, como pueden ser las relaciones interpersonales fuera
de la intervencion y/o lo conflictos que subyacen de estas, problemas econémicos, problemas
de pareja, pérdidas de familiares, impacto de noticias del entorno social,... temas que fueron
mencionados a lo largo de las sesiones grupales de la intervencion y que, en ningin momento

se consideraron variables que pudiesen influir a las puntuaciones.

Para finalizar esta discusion, reiteramos la importancia del contexto psicosocial de los
individuos 'y el impacto que tiene en el  bienestar de la persona.
Al tratarse de una variable que no se puede controlar, se deberia de tener en cuenta para futuras
lineas de investigacion. De la misma manera, seria necesario en futuras lineas de investigacion
optar por otros instrumentos que especificasen la valoracion subjetiva de la intervencion y/o si
mas no, afadir otros instrumentos que acompafasen al WHO-5 y a la Escala de Autoeficacia

para el Manejo de Enfermedades Cronicas para poder abarcar este contexto psicosocial.
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CONCLUSIONES

Los datos obtenidos en las pruebas cuantitativas concluyen la no existencia de diferencias
estadisticamente significativas en la eficacia de la intervencion. Por lo que, efectivamente, los
resultados obtenidos no han sido los esperados.

Este trabajo se planted con la esperanza de obtener no solo cualitativamente, sino también

cuantitativamente unos nimeros que respaldasen la valia de la intervencion.

Ahora bien, desde mi punto de vista, este trabajo es un claro ejemplo del porqué la investigacion
en enfermedades raras no tiene tanta atraccion para investigadores, al no obtener en muchos
casos unos datos significativos por el tamafio muestral, por la dispersion geografica, ... y otros
factores y/o consecuencias de las enfermedades raras y su diagndstico. Por ello, muchas veces
no se puede demostrar el impacto de una intervencion grupal a nivel cuantitativo en este ambito,
pero si que se puede demostrar el impacto a través de un analisis cualitativo. Todo ello se ve
influenciado por el poco peso que tienen los datos cualitativos en las investigaciones versus los
datos cuantitativos, dado que detras de una investigacion se esperan unos datos objetivos que
demuestren la efectividad de la intervencion, pudiendo interpretar los datos de un analisis

cuantitativo desde la objetividad, con rigurosidad y bajo una Unica interpretacion.

Es una lastima que el poder que tienen unos resultados cualitativos como los de este trabajo no
tengan tanto peso en las investigaciones como los datos  numéricos.
De primera mano podria asegurar el impacto positivo y el bienestar que crearon ambos grupos
en estos pacientes al verles en su postura corporal, en sus expresiones faciales y en esas
muestras de afecto, tanto entre ellos como hacia mi, el agradecimiento y el alivio ante el
sentimiento de no estar solos y sentirse comprendidos, parte de una sociedad que creian que no
formaban parte al creer ser los Unicos que pasaban por ese conjunto de situaciones que les

generaban malestar.
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LIMITACIONES

Durante este trabajo me he encontrado con distintas limitaciones, entre ellas el bajo
conocimiento estadistico del que dispongo, el cual ha dificultado en gran medida el analisis
cuantitativo de los instrumentos WHO-5 y de la Escala de Autoeficacia para el Manejo de

Enfermedades Cronicas.

Junto a ello, ha aparecido la limitacion del tamafio muestral con la que se ha trabajado, no
pudiendo haber obtenido dos muestras equitativas en nimero y género y, en consecuencia, no
siendo resultados generalizables.

Ello, junto al bajo nimero de sesiones de la intervencion ha tenido una influencia que, si bien
no podriamos categorizar como positiva o negativa, ha influido en la medida en que, al no
haber tenido una muestra mayor o intervenciones repartidas durante varios momentos
temporales, los resultados obtenidos no han llegado a ser tan robustos, al haber menos factores
que pudiesen llegar a atribuirse a la propia configuracion del grupo (participantes que
componen el mismo); si en el Grupo Control hubiésemos dispuesto de méas participantes,
¢habria incrementado la interaccion y, en consecuencia, habria creado mayor sentimiento de
comprension, cohesion e intercambio de informacidn, junto a su sentimiento de pertenencia?
Son preguntas que quedaran en el aire, pero que pueden servir de cara a una futura investigacion
para tener en cuenta el tamafio muestral.

Efectivamente, espero que, con el paso de los afios, sea cada vez mas facil poder seleccionar
una muestra con un tamafio muestral significativo al hacer frente a la dispersion geografica que

conlleva una enfermedad rara.

Para acabar con las limitaciones, ha habido una falta de tiempo a dedicarle al trabajo que ha
hecho que, en ocasiones, la redaccion del mismo haya provocado estrés y sentimiento de
agobio, al haber sido incompatible muchas veces con el trabajo profesional, la vida personal y

los sucesos espontaneos e inesperados de la vida y del entorno que nos rodea.

A pesar de ello, espero haber podido mostrar el interés y la vocacion que me une con las
enfermedades raras, pudiendo transmitir el valor que tuvo para mi la experiencia de participar
en estos dos grupos de pacientes con Miositis Inflamatoria Idiopéatica, el cual sigue

ilusionandome dos afios después.
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ANEXOS

ANEXO 1. INDICE DE BIENESTAR WHO-5

Tabla 25. items indice de Bienestar WHO-5 (1998)

Durante las
ultimas dos
semanas:

Todo el
tiempo

La mayor
parte del
tiempo

La mitad
del tiempo

Menos de
la mitad
del tiempo

De vez en
cuando

Nunca

1. Me he
sentido alegre
y de buen
humor

2. Me he
sentido
tranquilo y
relajado

3. Me he
sentido activo
y enérgico

4. Me he
despertado
frescoy
descansado

5. Mi vida

cotidiana ha
estado llena
de cosas que
me interesan

2

4

62



ANEXO 2. ESCALA DE AUTOEFICACIA PARA EL MANEJO DE
ENFERMEDADES CRONICAS

Tabla 26. items Escala Autoeficacia (version espafiola)

1 ¢Que grado de seguridad tiene de poder evitar que la fatiga o el cansancio debido a su

enfermedad interfiera con las cosas que quiere hacer?

1 Muy|2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy

inseguro(a) seguro(a)

2 ¢Qué grado de seguridad tiene de poder evitar que los malestares debido a su enfermedad

interfieran con las cosas que quiere hacer?

1 Muy | 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy

inseguro(a) seguro(a)

3 ¢Qué grado de seguridad tiene de poder evitar que el estado emocional debido a su

enfermedad interfiera con las cosas que quiere hacer?

1 Muy|2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy

inseguro(a) seguro(a)

4 ;Qué grado de seguridad tiene de poder evitar que algunos otros sintomas o problemas de

salud que tiene interfieran con las cosas que quiere hacer?

1 Muy|?2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy

inseguro(a) seguro(a)
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ANEXO 3. FORMATO ACTAS GRUPALES

1. Encuadre General

GRUPO O PERSONA:

SESION nim.

LUGAR___ FECHA

HORA A DURACION TOTAL:__MIN.

CONDUCTORES:

OBSERVADORA:

NUm.suj._ _:/H_M__ NUm. Participantes: Presentes___ /Retrasos____Ausentes_
GRADO DE PARTICIPACION GENERAL: (bajo) 1-2-3-4-5-6-7-8-9 (alto)
CLIMA GRUPAL.: (negativo) 1-2-3-4-5-6-7-8-9 (positivo)

TEMATICAS PREDOMINANTES:

CARACTERISTICAS SOBRESALIENTES:

2. Representacion espacial del grupo

3. Anélisis méas detallado

En este apartado se realiza una explicacion mas detallada de aquellos momentos que la
observadora percibe con un mayor impacto significativo en el grupo, aludiendo a la tarea en la
que se ve envuelta en ese momento, el tipo de intervencion que precede, el clima que se genera
con la intervencion, los roles que se pueden llegar a identificar y, por ultimo, la comunicacion

empleada junto a la aparicion o no de normas grupales.
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