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Resumen

Justificacién: Los pacientes asignaran un
significado a fenémenos que definen la
enfermedad en su vivencia ante el
diagnostico.  Objetivo:  Describir  qué
significa para los pacientes los fenébmenos
de cronicidad, singularidad y progresion en
el diagnéstico de esclerosis mudltiple.
Metodologia: cualitativa fenomenolégica
descriptiva. Muestreo intencional en 13
participantes. Se realiz0 entrevistas en
profundidad con guion semi-estructurado y
analisis de contenido segin método de
Taylor-Bogdan. Resultados: ElI fendmeno
cronico desde la esperanza en la
investigacion y el tdndem brote-recaida-
degenerativo como amenaza real. Los
pacientes necesitan informacion veraz y
positiva en el diagnéstico. Conclusiones: El
fenomeno cronico esta relacionado con la
capacidad previa de ser sano con
sentimientos de tristeza e impotencia.
Entienden la progresion como
degeneracion con miedo e incertidumbre
de futuro. La esclerosis multiple es una

Abstract (Discovering the meaning of the
phenomena of chronic disease,
progression and singularity in the multiple
sclerosis diagnosis)

Justification: The patients will assign a
meaning and significance to define the
disease in their experience about the
diagnosis. Aim: Describe what it means
for a person the phenomena of chronic
disease, singularity and progression as a
result of the multiple sclerosis diagnosis.
Method: Qualitative methodology with
phenomenological descriptive approach. It
used intentional sampling up to thirteen
participants. They were deeply
interviewed with a half-organized outline
and it carried out content analysis
according to the Taylor-Bogdan method.
Results: The chronic phenomenon in the
hope in the research and the attack-
relapse-degenerative tandem is a real
threat. The patients need a truthful and
positive information in the diagnosis.
Conclusions: The chronic phenomenon is
related to the previous capacity of being
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enfermedad desconocida en el diagnéstico
y la califican de extrafia o diferente para
cada uno.

Palabras clave: Diagndstico/ Enfermedad
cronica/ Esclerosis muiiltiple/ Experiencias

healthy with the feelings of sadness and
impotence.  They  understand  the
progression like degeneration with the
feelings of fear and uncertainty about the
future. The multiple sclerosis is an
unknown disease in the diagnosis and
they classify it as strange or different for

de vida/ Investigacion cualitativa/ everyone.

Progresioén de la enfermedad.

Key-words: Diagnosis/ Chronic disease/
Multiple sclerosis/ Life experiences/
Qualitative investigation/ Progression of
the disease.

Introduccién

La esclerosis multiple (EM), es una patologia autoinmune, inflamatoria y desmielinizante
del sistema nervioso central que puede desarrollarse a cualquier edad, aunque lo normal
es que se diagnostique entre 20-40 afios, afectando con mas frecuencia a mujeres que a
hombres.*? Aparece normalmente en ese inicio de la etapa profesional o la formaciéon de
una familia, y tiene la posibilidad de causar discapacidad en el futuro con fuerte impacto en
todas las esferas -fisica, emocional, socio-laboral, espiritual y familiar- de la persona.

La complejidad para explicar qué es la enfermedad, a qué afecta e incluso por qué se
llama EM, le confiere el calificativo de singular o extrafia en una enfermedad donde existen
prevalencias en la Espafia peninsular de 42 a 79 casos/100.000 habitantes® con
investigaciones epidemioldgicas posteriores sobre prevalencias mayores en la actualidad.*®

No se puede conocer realmente cémo evolucionara esta enfermedad crénica salvo una
serie de factores prondsticos en el curso de la enfermedad.” La mayor parte de pacientes
con EM acaban teniendo una discapacidad que si bien no depende tanto de las recaidas
previas si de la precocidad del inicio de la enfermedad y del tiempo en alcanzar un grado
concreto de discapacidad.®

Un enfermo con EM, en el desarrollo de sus relaciones sociales, familiares, personales y
laborales, otorgara un significado y sentido a los conceptos de cronicidad, progresiéon y
singularidad como fendmenos atribuidos a su proceso, que condicionaran la manera de
adaptarse a su enfermedad desde el diagnéstico. Pero, ¢qué significan los fendbmenos
cronico, singular y progresivo vinculados a su enfermedad?, ¢reconocen estos fenébmenos
en su proceso?

Una amplia revision bibliografica, no ha permitido encontrar estudios especificos para
pacientes con EM que traten estos fendmenos directamente. En un estudio cualitativo® la
perspectiva de una enfermedad remitente y crénica fue valorado mucho mejor que un
prondstico fatal para sus vidas. Malcomson et al.*® describen que la naturaleza imprevisible
e incierta de la EM es su mayor desafio porque dificulta una planificacion previa de sus
planes de vida. Un estudio* teorético sobre el rol de enfermo crénico, expone diferentes
interpretaciones de la condicién cronica valorado como rol. Otro estudio habla de la
incertidumbre en las experiencias de amenaza o dafio a la vida de las personas dentro de
sus relaciones sociales.*? El diagndstico de la EM es una situacién de posible amenaza en
la vida social de una persona que junto al caracter de enfermedad crénica, progresiva y
compleja, necesariamente implica un sentido y significado particular para los pacientes.

El objetivo principal de este estudio fue describir y comprender qué significa para una
persona los fendmenos de cronicidad, singularidad y progresion a raiz del diagndstico de
EM. Ademéas queriamos explorar las posibles tipologias existentes con base en el
conocimiento, la informacién recibida y los pensamientos generados en el diagnéstico de
EM y conocer si usan algun tipo de metaforas en sus procesos.

Metodologia



Part. | Sexo | Edad Nivel de Situacion Estado Tipo Anos | EDSSy
estudios laboral civil EM de Dxig
actual
Al H 51 Medios Activo: de | Casado | RRy 4 3,5
baja
A2 H 31 Medios Activo Casado | RRy 0 15
A3 H 24 Medios Activo Soltero | RRg 3 15
Ad H 26 | Universitario Activo Soltero | RRpy 6 25
B1 M 5% | Elementales Sin Casada | RRy 10 2
B2 M 54 | Universitario | Jubilada Casada | RRy 13 15
B3 M 49 Medios Activa Casada | RRy 15 1
C1 M 53 | Universitario | Jubilada Casada | PSy 1" 6
C2 M 41 | Universitario | Desemple | Divorcia | PSy 10 6.5
Cc3 M 52 | Elementales | Jubilada Casada | RRy 3 6.5
D1 H 38 | Universitario | Desemple | Soltero PSy 4 55
D2 H 44 | Elementales | Jubilado | Casado | PSy 15 6
D3 H 48 | Elementsles | Jubilado Casado | PSy 5 6
Dx=Diagnostico; 2(EDSS= Escala Aumentada de Discapacidad; *RR: Remitente-Recurrente (tpo de

EM); *PS: Progresiva Secundana (tipo de EM)

La metodologia cualitativa® de enfoque fenomenoldgico descriptivo con una minima
interpretacion en la vivencia de estos fendbmenos, permite acercarnos a la realidad de los
pacientes en su experiencia de diagnostico. El estudio se realiz6 en el Hospital Carlos
Haya de Malaga a través del Servicio de Neurologia y la Consulta Externa de
Neuroinmunologia (CN), para favorecer el registro y control de los enfermos ambulatorios,
atendiendo aproximadamente a unos 7.000 pacientes con EM a lo largo de un afo. La
seleccién de participantes fue por muestreo intencional de pacientes con un conocimiento
general o especifico de su enfermedad. Se valoraron la edad y los afios de diagnostico,
estableciendo como criterios de segmentacion el sexo y la Escala ampliada del estado de
Discapacidad (EDSS) de Kurtzke* (deficiencia leve, EDSS < 6 = 3,5; moderada, EDSS 4-
6,5; y grave, EDSS > 6 = 7,0).

Criterios de inclusion: Mayores de 18 afios; Diagnéstico de EM por especialista; Tiempo
de diagnéstico: 0-15 afios y en seguimiento por la CN del hospital. Criterios de exclusion:
Trastorno cognitivo, afectacion psicolégica severa o alteracion del lenguaje que impida
comunicarse. La seleccién progresiva de participantes y las pautas de segmentacion
permitieron cumplir con los criterios de adecuacion y diversidad de la muestra hasta saturar
en 13 participantes: 6 mujeres y 7 hombres (Tabla 1).

Recoleccion de datos: mediante entrevistas en profundidad, grabadas en audio con el
permiso de los participantes, con una duraciéon de entre 40-70 minutos y realizadas de
enero a junio de 2010. Se favorecié un ambiente tranquilo y sin interrupciones recogiendo
previamente el consentimiento informado firmado. Las entrevistas han seguido un guion
semi-estructurado con disefio en las categorias tematicas del estudio y los objetivos
planteados.

Analisis de datos: tras la trascripcion literal de las entrevistas y el feed-back con los
informantes, se realizo el andlisis de contenido mediante el método de Taylor-Bogdan®® con
desarrollo en todas sus etapas. Las categorias tematicas investigadas junto con el guion de
preguntas fueron:

1. El fenémeno crénico: Significados y creencias: ¢Qué siente cuando piensa que su
enfermedad es para toda la vida, que es cronica? ¢Qué significa para usted esa idea de



"para siempre o toda la vida"?

2. El fenébmeno progresion: Significados y creencias: ¢Qué siente cuando piensa en la
evolucion de su enfermedad (en que es una enfermedad progresiva)? ¢COmo vive los
cambios producidos por su enfermedad?

3. La capacidad cognitiva (El conocimiento, la informacion y los pensamientos
experimentados al descubrir que se tiene EM): ¢Conocia esta enfermedad antes del
diagnéstico? ¢ Qué le dijeron sobre la esclerosis multiple cuando ya le dieron su diagnéstico
definitivo? ¢Como le ayudd esta informacion para adaptarse a su nueva situacion? ¢Qué
pensé cuando le dijo el médico que tenia esclerosis mdltiple?

4. El fenébmeno singular o extrafia. La creencia de tener una enfermedad extrafia o
diferente asociado a la EM: ¢Cree usted que tiene una enfermedad diferente, singular o
extrafia? ¢ Cree que su enfermedad es distinta a otras?

Criterios éticos y de calidad: marcamos 15 afios como limite en el sesgo de memoria del
diagnéstico. Todas las entrevistas estan codificadas con cdédigos alfanuméricos
favoreciendo la confidencialidad. Una vez alcanzados los resultados preliminares se
enviaron a 3 participantes, expresando estos su conformidad. Las categorias tematicas y
tipologias resultantes son el consenso de 3 investigadores tras analisis independiente de
los datos. La investigacion se realizé con la autorizacion del Comité Etico del Hospital de
referencia.

Resultados

A las categorias aportadas inicialmente por los investigadores, y después del analisis
progresivo de los datos, afiadimos la categoria capacidad cognitiva tipificadas en el
conocimiento, pensamiento e informacion de la EM desde el diagnéstico y las metéaforas de
SUS procesos.

1. El fendbmeno crénico. La palabra crénico esta relacionada con un sentimiento de
tristeza en la idea de estar ahi para siempre, "un poco triste... que no me gusta, que me
gustaria mucho mas que fuera algo que yo pudiera tratarlo" (A2), y han sentido rabia e
impotencia cuando piensan en sus estilos de vida saludables. La idea de la investigacion
relacionada con la enfermedad es valorado en este concepto como una puerta abierta a la
esperanza de la curacién,"puedes pensar que el dia de mafiana van a sacar la panacea,
es0 es mas utdpico, pero estan trabajando para el cancer, por qué no lo van a hacer para
esto" (Al). Hacen comparaciones con otras enfermedades crénicas existentes, incluso
minimizan la gravedad de la EM en la comparacion, "esto es una gran enfermedad, pero
hay otras que se llevan a las personas en muy poco tiempo" (B1).

2. El fendmeno progresiéon. Los informantes no emplean el término progresivo que
introducen los investigadores, pero si hablan espontdneamente de degeneracién, "si fuera
una enfermedad que te pones mala y en un mes se quita, te recuperas, pero esto es cada
vez peor y es degenerativa" (C2). Es un concepto muy relacionado al sentimiento de miedo
por la incertidumbre de progresion de la enfermedad y lo relacionan espontaneamente con
otro concepto, brote, reconocido como recaida que amenaza en la evolucién de la
enfermedad, "da miedo, claro que da miedo, cada vez que viene un brote, siempre me digo
'madre mia, me quedaré asi' cuando llega el brote es cuando lo paso mal" (B3).

Hay participantes que intentan reducir el caracter amenazante de este fenémeno al no
pensar en ello, "intento no pensar en eso, intento hacer mi vida normal, que si, que es
progresiva y qué quieres que le haga" (A3). Esta evitacidbn consciente aparece en los
discursos de los hombres, no en el de las mujeres como parte de una estrategia de



afrontamiento. La palabra lucha relacionada a este concepto es esa idea de superacion
para evitar la progresion o incluso como significado de su enfermedad, "lo que intento es
luchar para que no sea tan progresiva" (C3).

3. La capacidad cognitiva: El conocimiento, la informacion y los pensamientos
experimentados al descubrir que se tiene EM:

a) Conocimiento/Desconocimiento/Pensamiento sobre la enfermedad: Cuando alguien
del entorno de los pacientes tiene o tuvo la enfermedad, es su referente para formarse una
idea previa de la misma, "yo sabia perfectamente lo que era una esclerosis, me vi como mi
abuela" (B2). Pero si no la conocen o s6lo conocen su nhombre, como ocurre en la mayoria
de participantes, se suceden diferentes pensamientos: es algo mortal o incluso algo que se
cura y se elimina, "no sabia las consecuencias ni sabia tampoco en si, lo que era la
enfermedad, una enfermedad que tampoco tienes mucha informacion, no sabia nada de la
enfermedad” (Al). Pero tanto en un caso como en el otro, precisan informacion general y
especifica en su proceso de salud-enfermedad.

b) Busqueda de informacion/ informacion del diagnéstico: Los pacientes buscan
informacidn adicional a la aportada por los profesionales de la salud sobre la enfermedad y
usan internet, libros o a través de la Asociacion de EM. La forma comdn, mas usada y
rapida de informaciéon adicional es internet, que puede provocar un rechazo total y
rotundo, "llegué a mirar internet una vez, cuando ya tuve el libro ya dejé... siempre vas a
ver la peor cara de la enfermedad, te baja el &nimo hasta cotas insospechables, prefiero no
mirarlo..." (Al), o ser una fuente de informacién constante, "casi siempre estoy en internet,
estoy leyendo cosas de la EM, siempre me mandan informacion, las revistas de la
asociacion, me entretiene" (C2). Estas actitudes de blsqueda o rechazo de informacién se
pueden relacionar con estrategias de afrontamiento ante la enfermedad.

Los pacientes quieren recibir informacién veraz, clara y tranquilizadora cuando reciben el
diagndstico, "me da mucha tranquilidad, el estar bien asesorado" (D1), pero agradecen que
la informacion llegue escalonada y asequible, "que no te vas a morir, no pienses eso... me
estuvo explicando con ejemplos, lo mas sencillo del mundo, y dice uno, ahora ya te
cojo..." (A3). Ademas reconocen que el momento del diagndstico es una situacion
inolvidable mas alla del impacto que genera, "me dijeron que era EM, el médico se sento
enfrente mia, de eso siempre, siempre me acuerdo" (C1).

4. El fenémeno singular o extrafia asociado a la EM. La mayoria de participantes han
clasificado a la enfermedad como diferente para cada persona, estableciendo diferencias al
hablar de sintomas, afectacion, evolucion y recuperacion de los brotes, "muy diferente de
cada persona, hay pacientes que tienen una clase de sintomas, es una enfermedad tan
singular... mis brotes a lo mejor son diferentes, los mios a lo mejor duran mas" (Al).
Algunos participantes destacan el caracter complejo de la enfermedad, "al ser mdltiple,
entonces a cada persona le ataca un sitio, si, es distinta, muy complicada y cada paciente
es distinto también" (C1). En esta calificacion, han surgido inevitablemente comparaciones
con otros problemas de salud:

a) Metéaforas usadas en la EM y su proceso. La palabra "esclerosis mltiple" no les gusta
a algunos participantes y reconocen que el nombre en si genera rechazo, "como es una
enfermedad que el nombre produce un poco de no sé que es, es muy feo, si td lo
escuchas, jay!, qué cosa mas horrible" (A4). El uso de metéforas en el lenguaje permite
descodificar los elementos que la forman para captar el significado que aportan los
pacientes.

Referidas a su enfermedad:

-"La cornada" (D1): Empleada para el brote desencadenante de la enfermedad en el
diagnéstico o para referirse a la propia enfermedad: se interpreta como inesperada,



lacerante y que deja huella.

-"Una amiga que he aprendido a vivir con ella" (A4): La emplea para referirse a su
enfermedad y la relacién que se establece con ella.

-"El huésped éste llega y no se quiere ir" (D3): La enfermedad como ese ente real que
ocupa un espacio fisico en su vida y ademas representa la idea de la cronicidad al saber
que se instala para siempre.

Referidas a su diagndstico:

-"Se me cay0 una losa encima, se me vino el mundo a los pies" (C3): Para expresar el
shock que representa recibir el diagnéstico de la enfermedad.

-"No la conoces hasta que no te pones a jugar con ella" (A2): Al recibir el diagndstico se
inicia ese proceso de descubrimiento y reconocimiento de lo que es la enfermedad y cémo
abordarla.

Referida a su proceso de afrontamiento:

-"El vaso medio lleno, el vaso medio vacio" (Al): Representativo de la forma de encarar
la enfermedad. Medio lleno como actitud positiva hacia la EM.

Discusion

Los resultados expuestos revelan que los pacientes desconocen la enfermedad, y ain
en el caso de reconocerla en alguien cercano que la padece o padecié, no descubren qué
es la enfermedad hasta que no transcurre un tiempo y empiezan a entenderla. En tres
relatos biograficos de pacientes con EM,**® también se da esta situacion de
desconocimiento previo al diagndstico, que incluso les ayuda a estar tranquilos
inicialmente. Si conocian la EM, esa imagen preconcebida de ella les influye negativamente
en el diagnostico.

Internet ha sido la herramienta que utilizan para descubrir aspectos de la EM, aunque
genera rechazos. Con el libro* que aporta el servicio de Neurologia del hospital de
referencia, los pacientes han conocido lo que querian saber. Son los propios participantes
los que comprenden el peligro de usar internet inmediatamente después del diagndstico,
perjudicando el proceso de asimilacion. Uno de los informantes tras el diagnéstico leyo
tanta informacion de diferentes fuentes (internet, libros, etc.), que pensé que todo lo que alli
ponia podia llegar a pasarle a él, y esto le provocé un estado depresivo prolongado.
También han buscado informaciéon a través de la Asociacion de EM cuando deciden
asociarse para mantenerse informados. Esta implicacion deliberada en su enfermedad es
diferente a la de otros informantes que se quedan solo con las pautas dadas por los
profesionales de la salud porque con este distanciamiento evitan pensar y hablar de su
enfermedad mas de lo necesario. Estas dos posiciones estan directamente relacionadas
con las estrategias de afrontamiento de la enfermedad. Curiosamente, las pautas de
evitaciobn son masculinas y las pautas de involucracion en la enfermedad o control, son
femeninas, cuestion interesante de profundizar en otro estudio.

Hay dos articulos®? centrados en la comunicacion del diagndéstico y hablan sobre el
beneficio de informar cuanto antes del diagnéstico y con preferencias en la necesidad de
un especialista como la persona idénea favoreciendo el que exista una relacién de
confianza entre neurd6logo y paciente.

No han aparecido investigaciones cualitativas sobre pacientes con EM que hayan
investigado estos fendmenos. Los participantes relacionan crénico a sentimientos de
tristeza, impotencia o enfado. Es de destacar una doble vinculacion del concepto crénico y



EM: por un lado, con la etiologia de la enfermedad, incluso un participante refiere que "sin
causa no hay solucion”, es decir, desconocen la causa de su enfermedad y ademas es
para toda la vida, estableciéndose una relacion entre etiologia y cronicidad. Y por otro lado,
con la idea de la investigacion como esperanza de curacion.

Algunos participantes, han comparado la enfermedad que estan padeciendo con otras
enfermedades también crénicas, incluso minimizan la gravedad de su enfermedad usando
la comparacion social positiva con otras enfermedades mortales como manera de
afrontamiento. El libro de Rodriguez Marin? habla sobre el diagnéstico de una enfermedad
cronica y su influencia en el concepto de la persona en si misma porque desde ese
momento del diagnéstico en adelante ya todo sera distinto, afectando a sus planes de
futuro, siendo mas dificil adaptarse a enfermedades que son visibles y que conllevan dolor
y discapacidad.

En un estudio sobre la experiencia en el diagnostico y tratamiento de la EM relacionan
sentimientos de incertidumbre y ansiedad al hablar de enfermedad crénica e imprevisible,
por lo que consideran fundamental una informacién adecuada sobre la enfermedad y su
tratamiento.? Las consideraciones del estudio de Joachim & Acorn para el estigma visible e
invisible de las enfermedades cronicas, que en el caso de la EM destacan sintomas visibles
e invisibles (p. €j. la fatiga) en un mismo proceso, puede rozar la estigmatizacion social por
la condicidn crénica de enfermedad.*

La progresién, definida como el deterioro progresivo de la funcién neurolégica sin
recuperacién, aunque esto no deba significar gran discapacidad o muy severa,® no la
utilizan los participantes en sus discursos de manera espontanea pero si emplean el
término "degenerativo"y estda muy relacionado con sentimientos de miedo por la
incertidumbre de futuro. También hablan espontaneamente del brote,* entendido
como "recaida de la enfermedad”, de tal forma que brote-recaida-degenerativo es como un
tdndem que amenaza con la posible evolucion de la enfermedad. Por este motivo, algunos
participantes evitan conscientemente pensar en ello para conseguir reducir su caracter
amenazante y librarse de ese sentimiento de tristeza en su estrategia de afrontamiento, al
poner un cierto distanciamiento que bloquee los pensamientos negativos. Hay participantes
que hablan de "lucha" relacionado con este concepto, incluso para uno de ellos, aporta
todo el significado a su enfermedad.

Los articulos que hablan de la calidad de vida relacionada con la salud en la EM,*"
» necesariamente vinculan estos fenémenos, ya que la afectacion de los distintos dominios
de la calidad de vida tienen que ver con la evolucién de la discapacidad a lo largo de la
enfermedad cronica, pero destacan que no solo es importante reducir la discapacidad, sino
que hay que hacer intervenciones a largo plazo sobre la depresion y fomentar el apoyo
social. En uno de estos trabajos® se detalla la importancia de seguir indagando en la
relacién entre el constructo "sensibilidad a la ansiedad y la EM", quizas relacionado con el
tipo de enfermedad: crénica y degenerativa.

Finalmente, los participantes ven a la EM cémo una enfermedad singular o extrafia, y la
mayoria ha clasificado la enfermedad fundamentalmente diferente para cada persona, con
sintomas, evolucidn, afectacion y recuperacion de los brotes, diferentes. En el articulo de
Laguna Parras®* su informante relata, "considero que la esclerosis miltiple no es una
enfermedad estandar, sino que a cada persona le afecta de una manera, entonces yo ya
empiezo a saber lo que es mi esclerosis particular", dejando muy clara la idea de la
singularidad unida a la EM.

La investigacion, en la pretension de abarcar una distancia méxima de 15 afios en el
diagndstico de la enfermedad, finalmente comprendemos que esto ha supuesto una posible
limitacién para recordar ese momento de diagnéstico, de ahi que estamos realizando una
ampliacion del estudio con un limite de 18 meses desde el diagnostico. Tenemos la
ambicion de desarrollar un estudio de bisqueda de un modelo explicativo conceptual sobre
el fenomeno del descubrimiento de una enfermedad en el diagndstico de la esclerosis
multiple.



Conclusiones

-El concepto Crénico es entendido como pérdida de la capacidad previa de ser sano y
sobre todo se une a sentimientos de tristeza e impotencia. La investigacion de la EM se
relaciona con este término como esperanza de curacion.

-El concepto Progresion es reemplazado por el término degenerativo en sus discursos y
se une a los sentimientos de miedo y preocupacion ante el futuro, estableciendo los
participantes el tandem brote-recaida-degenerativo como una amenaza real sobre la
actividad de la enfermedad y su evolucion.

-Para los informantes, el diagnéstico es mejor que llegue cuanto antes para evitar
recaidas, en forma de informacion veraz, positiva y tranquilizadora.

-La EM es una enfermedad desconocida entre la mayoria de los participantes aunque
sepan que existe. Buscan informacién adicional de la enfermedad a través de internet o
libros especificos recomendados por los profesionales. Internet puede ser una herramienta
muy peligrosa en las primeras etapas de conocer el diagnostico porque ofrece los casos
mas extremos y no toda su informacién es precisa, por lo que debemos ser prudentes al
recomendar su uso.

-La enfermedad es extrafia o singular para la mayoria de participantes entendida como
diferente y complicada en cada uno.
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