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Resumen

Objetivo: analizar los cambios que experimentan en la experiencia del cuerpo las
personas con enfermedades autoinmunes. En la actualidad son pocos los estudios que
muestran la experiencia de los cambios que experimentan en el cuerpo las personas que
padecen este tipo de enfermedad. Método: Para analizar el fendmeno, se realizaron cinco
entrevistas no estructuradas a personas diagnosticadas con enfermedades autoinmunes
gastricas de una clinica en la ciudad de Medellin. Los datos se analizaron mediante el método
fenomenoldgico-hermenéutico, lo que permitié explorar en profundidad las vivencias
corporales de los pacientes y analizarlas a través de la interpretacion de sus significados.
Resultados: Se identificaron tres categorias y seis subcategorias de analisis, las cuales se
integraron mediante un esquema cualitativo. Con base en este y en la teoria utilizada para su
construccion, se presentd una propuesta de como las personas con enfermedades
autoinmunes experimentan su cuerpo en el transcurso de la enfermedad. Conclusion: Se
presento una vision profunda de las experiencias del cuerpo de los cinco pacientes en el
momento del diagnostico, la adaptacion y aceptacién de la enfermedad. Se compararon los
cambios en la experiencia del cuerpo de los pacientes antes y después del diagnostico de una
enfermedad autoinmune y, por Gltimo, se propuso un esquema cualitativo como herramienta
atil que sirvio para comprender la complejidad de las experiencias del cuerpo. Como
limitacion se sefiala que las enfermedades autoinmunes pueden afectar diferentes 6rganos,
por lo que hay heterogeneidad de las enfermedades y por ello las personas pueden describir
sus sintomas de maneras diferentes o tener diferentes niveles de conciencia de sus

experiencias corporales, lo que hace dificil establecer un enfoque unificado.
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Abstract

Objetive: the objective of this study was to analyze the bodily changes experienced by
people with autoimmune diseases. Nowadays, there are not many studies that show the
changes that people with this type of disease experience in their bodies. Method: To analyze
the phenomenon, five unstructured interviews were conducted with people diagnosed with
gastric autoimmune diseases from a clinic in Medellin city. The data was analyzed using the
phenomenological-hermeneutic method, which allowed an in-depth exploration of the
patients bodily experiences and an analysis through the interpretation of their meanings.
Results: Three categories and six subcategories of analysis were identified, which were
integrated using a qualitative framework. Based on this and the theory used for its
construction, a proposal was presented on how people with autoimmune diseases experience
their body during the course of the disease. Conclusién: A deep insight was given into the
body experiences of the five patients at the time of diagnosis, adaptation, and acceptance of
the illness. Changes in patients' body experiences before and after the diagnosis of an
autoimmune disease were compared, and finally, a qualitative scheme was proposed as a
useful tool that served to understand the complexity of body experiences. As a limitation, it
is noted that autoimmune diseases can affect different organs, so there is heterogeneity in the
diseases, and therefore people may describe their symptoms in different ways or have
different levels of awareness of their bodily experiences, making it difficult to establish a

unified approach.

Keywords: body, diagnosis, experience, autoimmune disease, Gestalt Psychology.
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1. Planteamiento del problema

El deterioro de la salud puede afectar diferentes ambitos de la vida, por lo que la OMS
(1948) define la salud como “un estado de completo bienestar fisico, mental y social” (parr.
1). De este modo, la salud y el concepto de enfermedad no se deben entender como una
produccion Unica de un agente externo puramente bioldgico, sino que también intervienen

otros factores como las emociones, el estrés y la personalidad (Rodriguez y Frias, 2005).

En la actualidad, los médicos deben enfrentarse a enfermedades “cada vez mas
extrafias, cronicas y destructoras de o6rganos” (Fintelmann, 2002, p. 10). Entre ellas, y siendo
las més destacadas; por su creciente aparicién en los ultimos afios, las enfermedades
autoinmunes, o como fueron denominadas anteriormente “enfermedades de autoagresion”.
Segln el Instituto Nacional del Céancer (s. f), las enfermedades autoinmunes son: “una
afeccion por la que el sistema inmunitario del cuerpo ataca los tejidos sanos propios porque
los confunde con tejidos ajenos” (parr. 1). En la actualidad, su etiologia sigue siendo
desconocida (Gonzélez y Padron, 2021) y se caracterizan por ser “patologias de gran
complejidad clinica, de dificil diagnostico y complejo tratamiento” (Jadue y Gonzélez, 2012,

p. 20).

Por otro lado, las enfermedades son sucesos trascendentales que demandan recursos
fisicos, psicolégicos y sociales. Normalmente, dichas afecciones provocan cambios en el
cuerpo, tanto en su estructura como en su funcionamiento, y adicionalmente pueden afectar
de una manera drastica el ambito psicosocial. Las personas con estos padecimientos
normalmente experimentan dolor, sufrimiento, desesperanza, aislamiento, incapacidad o

inclusive pensamientos de muerte, lo que genera que el cimulo de estas experiencias pueda



influir en el curso y los efectos de la enfermedad, que conlleva a que también se vea

involucrada la calidad de vida de quienes la padecen (Leddn, 2011).

Para hablar de enfermedad es importante definir el concepto de cuerpo, pues en él es

donde se materializa la enfermedad. Segun Vasco (2014):

La expresion del cuerpo no se reduce simplemente a lo bioldgico, sino que también
se relaciona con el aspecto fisico, mental y emocional ya que estos son de gran
influencia en el origen de una patologia; no se puede descartar que las emociones
estan conectadas con el cuerpo y pueden causar reacciones negativas que debilitan la

funcién del si mismo. (p. 12)

La relevancia de lo expuesto por el autor anterior radica en la importancia de no ser
reduccionista y ampliar el espectro que se tiene cuando se habla del cuerpo, pues no se puede
pensar que la parte bioldgica del ser humano es la Unica que lo representa, ya que este esta
cruzado por la mente y las emociones, que también son determinantes a la hora de describir

el cuerpo.
Asi mismo, Valencia (2005) define el cuerpo como:

El museo mas diverso, efimero y permanente. El cuerpo es un lugar de inscripciones
de las mas diversas indoles. Sobre el cuerpo se inscribe la raza, la salud o la

enfermedad, la virtud o la deshonra, la seguridad y la identidad. (p. 6)

Por lo anterior, y teniendo en cuenta la importancia que tiene el cuerpo en la
manifestacidn de las enfermedades, y entendiendo el cuerpo no solo desde la parte bioldgica,
sino como un todo en el que confluyen las emociones y percepciones del mismo, se ve la

importancia de realizar una investigacion de esta indole, que permita reconocer como
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experimentan los cambios en el cuerpo las personas al padecer una enfermedad autoinmune
y cdmo afecta esto a las personas con dicha condicion. Pues, como plantea Giovanetti (2021),
“la salud y la enfermedad del individuo estan directamente relacionadas con el grado de

conocimiento que este tenga sobre si mismo y la autenticidad con la que se muestra al mundo”

(p. 27).



2. Estado del arte
Para desarrollar el presente apartado se sefialardn y mencionaran algunos de los
estudios que se han hecho sobre el tema, teniendo en cuenta los problemas abordados, los
propdsitos trazados, marcos de referencia o conceptos utilizados, tipos de estudio,

instrumentos utilizados, categorias de analisis y los principales hallazgos encontrados.

En relacion con los problemas, propdsitos u objetivos abordados en los dieciocho
articulos revisados, se encuentra que tres tienen el proposito de estudiar la etiologia de las
enfermedades autoinmunes, dandole relevancia a su estudio, pues es un tema que adn en la
actualidad no es del todo claro (Garcia y Candela, 2018; Jadue y Gonzélez, 2012; Kokuina,
2001). Uno de los articulos explora el impacto emocional del diagnostico de una enfermedad
autoinmune (Shomon, 2022). Otro articulo analiza la percepcion de la imagen corporal y su
relacion con estilos de vida (Pino, et al., 2018). En uno de los articulos se trata la comprensién
de las enfermedades autoinmunes desde una perspectiva psicoanalitica (Garcia y Candela,
2018). Otros dos articulos relacionan las variables: enfermedad, psicologia y emociones,
mostrando como estas dos Ultimas influyen en el estado de salud de las personas (Fernandez,
2017; Rodriguez y Frias, 2005). Por otro lado, seis articulos abordaron la variable
“experiencias del cuerpo” desde diferentes perspectivas, las cuales plantearon las siguientes
teorias: el cuerpo como discurso, imagen corporal deseada, el cuerpo como expresion,
fenomenologia de la expresion corporal y perspectiva psicoanalitica de la corporalidad
(Botella et al, 2008; Meneses & Moncada, 2008; Salaberria et al, 2007; Sanchez, 2008;
Valencia, 2012; Verano, 2007). Por ultimo, cinco articulos entrelazan la relacion de la

percepcion del cuerpo y la enfermedad, mostrando la importancia de entender como estas



dos variables estan intimamente relacionadas (Campo, 2020; Caparrotta, 2018; Gaviria,

2014; Giovanetti, 2021; Ledon, 2011).

Con respecto a los marcos de referencia y conceptos, se encontrd que las teorias en
las que se mencionaba los cambios en el cuerpo y su relacion con la enfermedad destacaban
autores como Freud, Lacan, Shaun Gallagher, Merleau-Ponty, Charles S. Peirce, Fritz Perls
y Jean Paul Sartre (Botella et al, 2018; Campo, 2020; Fernandez, 2017; Garcia y Candela,

2018; Gaviria, 2014; Giovanetti, 2021; Sanchez, 2008; Verano, 2007).

Respecto a los tipos de estudio, se encontré que de los dieciocho articulos solo uno
era de tipo experimental (Meneses y Moncada, 2008), y las diecisiete investigaciones
restantes fueron de caracter cualitativo. En estas se hacia principalmente una revision teérica
y de autores para realizar una sintesis de los conceptos abordados, y asi proponer
conclusiones (Botella et al, 2008; Campo, 2020; Fernandez, 2017; Garcia & Candela, 2018;
Gaviria, 2014; Giovanetti, 2021; Jadue & Gonzélez, 2012; Kokuina, 2001; Leddn, 2011;
Rodriguez & Frias, 2005; Sanchez, 2008; Salaberria et al, 2007; Valencia, 2012; Verano,

2007).

En cuanto a los instrumentos, al ser la mayoria de los articulos de revision tedrica,
los instrumentos que se utilizaron para acercarse al objeto de analisis fueron estudios, teorias,
referencias de autores y, en general, todos aquellos saberes que permitieran clarificar las
variables abordadas en cada articulo (Botella et al, 2008; Campo, 2020; Fernandez, 2017,
Garcia & Candela, 2018; Gaviria, 2014; Giovanetti, 2021; Jadue & Gonzélez, 2012; Kokuina,
2001; Ledon, 2011; Rodriguez & Frias, 2005; Sanchez, 2008; Salaberria et al, 2007;

Valencia, 2012; Verano, 2007).
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Respecto a las categorias de andlisis utilizadas, los estudios que miraron con mayor
atencion como se relacionan los cambios que se experimentan en el cuerpo con la enfermedad
usaron las siguientes categorias de analisis: procesos de enfermedad y de atencién en salud,
multiplicidad de manifestaciones de la enfermedad y la enfermedad que no termina, cuerpo
como signo, cuerpo como canal de lenguaje, gestos, categoria cuerpo, categoria enfermedad,
categoria experiencia, la autorregulacion organismica, la salud en Terapia Gestalt, y la
enfermedad en Terapia Gestalt (Campo, 2020; Gaviria, 2014; Giovanetti, 2021; Leddn,

2011).

En los principales hallazgos se destaca lo propuesto por Kokuina (2001):

[...] la existencia de las células autoinmunes en el organismo no es suficiente para
desencadenar enfermedad. Las enfermedades autoinmunes son el punto clinico final
de una cascada secuencial de sucesos inmunologicos iniciada y perpetuada por

factores ambientales que ocurren en un individuo genéticamente susceptible. (p. 3)

En virtud de esto, dentro de la cascada secuencial, los sintomas de la enfermedad
pueden estar manifestando conflictos no resueltos, que necesitan ser expulsados por una via

diferente- (Fernandez, 2017), apareciendo asi las “famosas” enfermedades autoinmunes.

Otro factor importante es que “la sociedad occidental ha convertido al cuerpo y a sus
cuidados en un negocio, por lo que la preocupacion por el cuerpo y la apariencia fisica se ha
convertido en una fuente de consumo y en una industria” (Salaberria, et al., 2007, p. 173).
Esto ha generado cada vez mas una insatisfaccion con la imagen corporal que “conlleva a

tener pobre autoestima, depresion, ansiedad social, inhibicion y disfunciones sexuales,
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desarrollo de trastornos de la conducta alimentaria, inicio de tratamientos cosméticos,

quirargicos, dermatolégicos, capilares, etc.” (Salaberria et al., 2007, p. 175).

Ademas, es importante tener en cuenta que “lo corporal no se limita a una serie de
representaciones establecidas desde la conciencia intencional, ni se reduce a la mecanizacion
fisiologica” (Sanchez, 2008, p. 116), dado que “la salud y la enfermedad del individuo estan
directamente relacionadas con el grado de conocimiento que este tenga sobre si mismo y la
autenticidad con la que se muestra al mundo” (Giovanetti, 2021, p. 27). Para concluir, la
mayoria de los estudios analizados en el presente estado del arte son de caracter teérico y se
centraron en como los factores emocionales estan relacionados con la enfermedad; no en la
percepcién del cuerpo como tal, ni en los cambios que estos experimentan. En los que se ha
abordado la percepcion o cambios del cuerpo, se ha hecho desde una perspectiva
psicoanalitica, mas no humanista, ademas de que su centro ha sido las enfermedades en
general y no las que son de carécter autoinmune. Adicional a esto, no se ha comprobado la
teoria expuesta en ellos, ya que solo uno de los articulos encontrados es de caracter
experimental; por lo cual, sigue siendo pertinente realizar la investigacion de como

experimentan los cambios en el cuerpo las personas con enfermedades autoinmunes.

12



3. Justificacion
Segun el Centro de Enfermedades Autoinmunes (Caracol Radio, 2018) “el 5% de la
poblaciéon en Colombia padece alguna enfermedad autoinmune” (parr. 1). Estas, se
caracterizan por ser afecciones destructoras de oOrganos, ya que se derivan de un
funcionamiento anormal del sistema inmune que hace que el mismo cuerpo se ataque. Al ser
de dificil diagndstico y tratamiento, las personas que las padecen pueden sentirse vulnerables,
no solo en la parte bioldgica del cuerpo que esta siendo atacado, sino que también se puede

afectar la manera en cdmo la persona se percibe a si misma. Ledon (2011) afirma que:

Las manifestaciones externas de la enfermedad suelen generar grandes
preocupaciones y temores debido a que pueden conducir a la modificacion,
permanente o no, de la imagen corporal, aspecto fundamental en los procesos de
identidad. Las modificaciones en el peso corporal, la pérdida de cabello, los cambios
en la coloracién de la piel, el crecimiento acelerado de tejido neoplésico en zonas
visibles, la asimetria en regiones del cuerpo, ademas de las pérdidas de algunas de
ellas como parte del proceso terapéutico de la enfermedad (mastectomia,
laringotomia, amputacion de miembros, entre otras), pueden ser vividas desde

significaciones de "dejar de ser", como un proceso de desestructuracion identitaria.

(p. 2)

Lo anterior, sustenta el interés en estudiar como cambia la percepcion del cuerpo en
personas con enfermedades autoinmunes, pues como lo plantea el autor, las afecciones de
salud y, en este caso, las autoinmunes, en las que el diagndstico es de por vida, pueden incidir
en un cambio en la identidad y en la percepcion del si mismo, dando lugar asi a lo emocional,

factor relevante en la percepcion del cuerpo.
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Por la misma linea del autor anterior la Teoria Gestalt plantea que no somos la suma de
las partes, sino que somos una coordinacion de todo aquello que compone un organismo
(Perls, 1974), el cual, a su vez esta atravesado por muchos factores, donde la percepcion del
cuerpo no se puede reducir a entenderse solamente desde lo bioldgico, porque seria

escindirnos y restarle valor a todo lo otro que es nuestro cuerpo.

En sintesis, la justificacion de la presente investigacion se sustenta, en que, hasta donde
se sabe, en la actualidad no hay estudios que muestren los cambios que experimentan en el
cuerpo las personas con enfermedades autoinmunes. Estos cambios se entienden no solo
desde aspectos bioldgicos, sino desde una mirada holistica, ya que en el cuerpo confluyen
emociones, experiencias, percepciones, etc. Adicionalmente, como se pudo constatar en el
estado del arte, la mayoria de los estudios se centran en la relacion que tienen las emociones
con la enfermedad, pero no se hace desde una perspectiva corporal y, por ende, se dejan de

lado otros aspectos igualmente importantes.
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4. Pregunta de investigacion
A partir de todo lo expuesto en los apartados anteriores, se plantea la siguiente
pregunta de investigacion: ;de qué manera experimentan los cambios en el cuerpo las

personas diagnosticadas con enfermedades autoinmunes?
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5. Objetivos

5.1. General

Analizar los cambios que experimentan en el cuerpo las personas con enfermedades

autoinmunes.

5.2. Especificos

Describir las experiencias del cuerpo de pacientes con enfermedades autoinmunes en
tres momentos distintos: diagnostico, adaptacion al tratamiento, y aceptacion de la

enfermedad.

Comparar los cambios de la experiencia del cuerpo antes y después del diagndstico.

Proponer un esquema cualitativo que muestre la estructura de la experiencia del

cuerpo en personas con enfermedades autoinmunes.
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6. Marco tedrico o marco conceptual
6.1. El cuerpo
A lo largo de la historia, la discusion sobre el cuerpo ha tomado diferentes matices, pues
como lo plantean Velasquez et al. (2010), su dificil definicion se evidencia:

En la dificultad tedrica y metodoldgica para estudiarlo de manera conjunta entre

diferentes areas de conocimiento, pues debido a su complejidad es visto desde

distintos niveles de la realidad definidos por las disciplinas mismas, esto conlleva a

que cada una elabore métodos particulares que son dificiles de extrapolar entre ellas

dadas sus caracteristicas y su naturaleza epistemologica. (p. 2)

Por lo anterior, y dado que cada enfoque psicoldgico ha elaborado su propia
definicion de cuerpo, se mencionaran de manera breve algunos de los conceptos construidos
por autores de enfoques psicoanalitico, fenomenoldgico y gestéltico, debido a que dichas
corrientes son las que han trabajado con mayor profundidad la nocion de cuerpo, todo esto
con el fin de contextualizar el concepto.

En el psicoanalisis, Freud habla del cuerpo como un todo, lo nombra como
“representacion global de la persona” (Freud, 1905, p. 202), y dice que “es en la latencia
donde se forma la representacion global de la persona a quien pertenece el 6rgano que le
dispensa satisfaccion” (Freud, 1905, p. 203). Asimismo, en su obra El yo y el ello (1923),
Freud menciona que “El yo es sobre todo una esencia-Cuerpo; no es solo una esencia-
superficie, sino, ¢l mismo, la proyeccion de una superficie” (p. 27).

Por otro lado, Lacan (1975) hace una separacién entre cuerpo y organismo; el cuerpo,
segun lateoria de Lacan, refiere al significante, al hablante, a aquel atravesado por su historia;

en cambio, el organismo es la parte bioldgica, simplemente refiere a lo vivo.
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Son muchos los fildsofos fenomenologos que han hablado sobre el cuerpo. Algunos
de ellos son: Gabriel Marcel, quien fue el primero dentro del pensamiento filoséfico
contemporaneo en hacer énfasis en el cuerpo propio como vivencia (Marcel, 1956). Este
autor precisa que “las condiciones metafisicas de la existencia son un nivel de lo vivido, que
implica y se relaciona con la accion, [...] el propio cuerpo es sentido y entendido [...] en
tanto la persona que lo vivencia es un yo en accion” (1956, p. 57). De la misma corriente que
el autor anterior, Merleau-Ponty (1993) considera que:

El cuerpo es el campo primordial donde confluyen y se condicionan todas las
experiencias, las situaciones vividas, es el punto de referencia a través del cual se articula
el mundo, en donde se ponen en juego toda la constelacion de las relaciones subjetivas e
intersubjetivas del ser humano en la sociedad. (p. 32)

Otro autor de este enfoque filoséfico con propuestas sobre la definicion del cuerpo es
Sartre, quien establece las tres dimensiones ontolégicas de la corporeidad. La primera es “El
en si”, referido a la materia, es decir, el cuerpo; la segunda es “el Ser para si”, definido como
la conciencia; y la tercera es “el Ser para el otro”, definida como la percepcion que el otro
tenga de uno (1972).

Por ultimo, en el enfoque Gestalt, estd Fritz Perls, quien establece que “no es que
tengamos un higado y un corazon. Somos un corazén y un cerebro, [...] y aln esto es erroneo.
No somos una suma de partes, sino una coordinacion [...] sutil de todos estos pedacitos
diferentes que constituyen un organismo” (como se cita en Gestalt Salut, 2018, p. 30). Segun
Gestalt Salut (2018), Perls “sostiene que cuando decimos tenemaos un cuerpo, nos escindimos
de un modo sutil y obvio, hay un yo que posee un cuerpo. La cuestion pasa por ser y no por

tener un cuerpo” (p. 1).
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En psicologia humanista “el YO constituye un proceso que abarca tres aspectos: el
cuerpo, las emociones y la cognicion” (Riveros, 2014). En particular, la Gestalt es una teoria
holistica que tiene en cuenta el organismo en su totalidad, se considera al cuerpo como algo
dindmico, en constante proceso de transformacién (Stange & Lecona , 2014)

A partir de la definicion de cuerpo establecida por el enfoque Gestaltico es que se
sustentara el presente trabajo, pues la manera holistica en que concibe al cuerpo permite
establecer los cambios que puede tener una persona en cuanto a la percepcién de su cuerpo

cuando algo le sucede tanto a nivel interno como externo.

6.1.1. La percepcion del cuerpo en la teoria Gestalt

La teoria Gestalt, segun Bellido (2018), estudia lo que “ocurre entre el organismo y el
medio ambiente, en los niveles bioldgico y social. La percepcion del cuerpo es una fuente
continua, en la que la persona se descubre a si misma, en relacion con lo que le rodea” (p.
45). Ademas, “analiza como las personas se contactan consigo mismas y con el ambiente,
para permanecer fuertes y equilibradas, o bien se interrumpen y se tornan fébicas al contacto,
con lo cual pierden vitalidad, capacidad de expresion y van acumulando asuntos inconclusos”

(Perls, La terapia Gestaltica, 1995, p. 1).

Al este enfoque estudiar el contacto que tiene la persona consigo misma y su ambiente,
se plantean dos conceptos que seran de gran utilidad para el desarrollo de la presente

investigacidn, estos son: el darse cuenta y el ciclo de la experiencia.

6.1.2. El darse cuenta en la teoria Gestalt
Segun Stange & Lecona (2014), el darse cuenta en la teoria Gestalt hace referencia al
“proceso a través del cual la persona establece la relacion entre su interior y su exterior. A

través del “darse cuenta” puede percibir qué es lo que esta ocurriendo en su vida, la manera
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en que lo realiza y hacia donde se dirige” (p. 109) ademas permite al sujeto “tomar contacto

con su propia vivencia y asumir responsabilidad de ella” (Stange & Lecona , 2014, p. 109).

Por otra parte, Perls (1942), en su libro “Yo, Hambre y Agresion”, caracteriza tres formas
del darse cuenta:

El darse cuenta del si mismo: comprende todas aquellas sensaciones, emociones y
sentimientos que suceden dentro de nosotros, en nuestro organismo. Nos permite
ponernos en contacto con nosotros mismos.
El darse cuenta del mundo: nos permite ponernos en contacto con los objetos y
acontecimientos del mundo que nos rodea, de todo aquello que esta fuera y de lo que
ocurre mas alla de nuestra piel. Tiene relacion con el contacto sensorial.
El darse cuenta de la fantasia: incluye toda la actividad mental que va mas all& de
lo que sucede en el presente (recuerdos, fantasias, pensamientos). Nos permite

ponernos en contacto con nuestras fantasias (p. 130).

6.1.3. Ciclo de la experiencia

Segun Stange & Lecona (2014) el ciclo de la experiencia es un:

[...] “proceso psicofisiologico relacionado con la satisfaccion de necesidades del
organismo, es un ciclo que se repite incesantemente, esta presente durante la vida de
toda persona. En la teoria Gestalt, se considera que el Ciclo de la Experiencia es el
nucleo basico de la vida humana. Con este Ciclo se busca reproducir la manera en
que la persona realiza contacto consigo mismo y con el medio en el cual se
desenvuelve, se relaciona con el surgimiento de las necesidades y la satisfaccion de

éstas” (p. 111)

El ciclo de la experiencia se presenta de manera grafica en la siguiente imagen:
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Figura 1.

Ciclo de la experiencia

Energetizacion

Darse
cuenta .
Accion
Sensacion
Contacto
Reposo

Nota. Fuente: elaboracién propia, basado en Perls, Goodman y Hefferline (1951, p.54).

Dentro de este ciclo se pueden presentar diferentes bloqueos, sin embargo, siempre estara

orientado hacia el equilibrio o reposo del organismo.

Los blogueos mencionados anteriormente también son conocidos como mecanismos

neuréticos, y estos son interrupciones que operan dentro del ciclo, y pueden representarse a

través de una patologia (Stange & Lecona, 2014). Los principales mecanismos neuraticos se

presentan a continuacion en la Tabla 1.

Tabla 1.

Mecanismos neuroticos

Confluencia

Es la condicion de no contacto (no hay frontera del Self) aunque se
sigan produciendo otras interacciones importantes. Cuando la persona
estd en un estado patologico de confluencia no establece limites entre
ella y los demés, le es imposible conectarse consigo misma. Se
considera una respuesta poco elaborada, como una respuesta infantil.

Introyeccion

A las actitudes, modos de actuar, de sentir, y evaluar sin digerirlos se
les denomina introyectos, se les considera cuerpos extrafios agregados
a la personalidad. Impiden el libre flujo de los impulsos y la
satisfaccion de las necesidades. Mientras mayor es el nimero de
introyectos, menor es el lugar que hay para que €l se exprese e incluso
descubra lo que él mismo es.
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Es la tendencia a hacer responsable al ambiente o a los demas de lo
que se origina en el si mismo. El proyector le confiere una existencia
Proyeccion objetiva fuera de él, de modo que puede culpar a los demés o a la
situacion por sus problemas, sin encarar el hecho de que son parte de
él mismo. La proyeccion es el mecanismo por medio del cual el
individuo evita apropiarse de su propia realidad.

Es hacerse a uno mismo lo que se quiere hacer a otro, o hacer a si
mismo lo que quiere que el otro le haga, lo cual lleva al aislamiento.
Retroflexion | Al retroflectar la persona reprime o inhibe o niega la tension existente
en su organismo.

Nota. Fuente: adaptado de Stange & Lecona (2014).

SegUn esta teoria, a través de estos bloqueos 0 mecanismos puede que la percepcion que
tenemos de nuestro cuerpo varie segun como afrontemos la situacion o aquello que no
queremos aceptar. Segun Perls, citado en Casso (2006), “la enfermedad tiene que ver con la
neurosis, como forma de evitacion de aquello que nos desagradada. Cuando usamos
cualquiera de los mecanismos neuroticos, provocamos la escision y dejamos de estar

completos” (p.1).

6.2. Enfermedad autoinmune

Para entender las enfermedades autoinmunes primero es importante establecer cual es la
funcion del sistema inmune: este es el “encargado de las defensas del cuerpo. Mediante
diferentes mecanismos ataca y neutraliza a las sustancias extrafias a nuestro organismo:

bacterias, virus, toxicos, células cancerigenas, entre otros” (Jiménez, 2022).

La enfermedad autoinmune, en palabras de Rodriguez (2016), se produce cuando “el
sistema inmune ataca las células saludables de nuestro organismo” (p.1); es decir, el sistema
inmune “comete un error y en vez de protegernos de patdgenos, infecciones y enfermedades,

identifica las células saludables como enemigas y las ataca” (Rodriguez, 2016, p. 1).
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La causa de las enfermedades autoinmunes, aun en la actualidad, es desconocida.
Sin embargo, existen diferentes hipdtesis como la predisposicion genética, la influencia
de ciertos medicamentos, la infeccion por determinadas bacterias o0 virus o la exposicion
a algunos factores ambientales (Jiménez, 2022). Entre estos Ultimos se encuentran “la
alimentacion, el tabaco y otros toxicos, estrés y factores psicoldgicos, cambios

hormonales y habitos higiénicos y sanitarios” (Jiménez, 2022, p. 2).
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7. Metodologia

7.1. Enfoque y método

El enfoque utilizado en la presente investigacion fue cualitativo, dicho enfoque “postula
que la ‘realidad’ se define a traves de las interpretaciones de los participantes en la
investigacion respecto de sus propias realidades” (Guzman, 2021, p. 23), y es el investigador
quien “se introduce en las experiencias de los participantes y construye el conocimiento,
siempre consciente de que es parte del fendmeno estudiado” (Guzman, 2021, p. 24). En este
sentido, fue pertinente abordar la investigacion desde este enfoque, pues permiti¢ indagar y
tener en cuenta la realidad, el significado y la experiencia de como las personas con
enfermedades autoinmunes experimentan los cambios en su cuerpo. Adicionalmente, el
caracter holistico permitié estudiar la enfermedad desde varios escenarios, es decir, en el
diagndstico, en la adaptacion al tratamiento, y en la aceptacion o negacion de la enfermedad,
lo cual fue fundamental, pues la vivencia subjetiva de cada individuo fue trascendental para

el andlisis.

El método de investigacidn escogido fue el fenomenoldgico-hermenéutico, ya que el
objetivo del disefio fenomenoldgico es comprender y describir la experiencia inmediata del
sujeto, tratando de exponer dicha experiencia tal cual el sujeto las vive (De Castro et al.,
2007) y su aproximacion hermeneutica permite al investigador interpretar el significado de
dicha experiencia (De Castro et al., 2007). Es decir, el proposito de esta investigacion no fue
solo describir las experiencias del cuerpo de las personas con enfermedades autoinmunes,
sino que se hizo un proceso que al final le permitié al ivestigador captar e interpretar las
experiencias descritas por los sujetos. Adicional, y siguiendo la estructura para la

presentacion y analisis de resultados de investigacion cualitativa propuesto por Gioia, Corley
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y Hamilton (2013), y De Castro, Cardona, Gordillo y Tamara (2007) se propuso una
estructura de la experiencia del cuerpo, es decir, un esquema explicativo que sirve de
referente analitico en este campo de estudio concreto. Lo anterior con el fin de que la

investigacion no se limitara exclusivamente a lo descriptivo y comprensivo.

Por otro parte, es importante mencionar que el disefio es de caracter transversal, ya
que, solo se recogieron datos en un momento determinado; es decir, no se realiz6 un
seguimiento a lo largo del tiempo, esto debido a que el estudio se centrd en la vivencia en el
momento, lo que ha sentido la persona hasta la actualidad al padecer una enfermedad
autoinmune, y hacer seguimiento o revisar esta experiencia en otro momento no se

encontraba dentro del alcance de los objetivos de esta investigacion.

El alcance de la investigacion fue analitico-descriptivo; su seleccion se justificd en
que el primero es un estudio que permite explorar lo desconocido, en palabras de Hernandez
et al. (2016) su finalidad es “especificar propiedades y caracteristicas importantes de
cualquier fenomeno que se analice. Describe tendencias de un grupo o poblacion™ (p. 92); es
decir, segmenta una realidad para explicarla por partes, lo que permitié que el sujeto
expusiera su realidad particular, Unica y abstracta, lo que brind6 la posibilidad de acceder a
la informacion de cada paciente y poderla analizar. Lo descriptivo permite “juzgar, criticar 0
profundizar en el evento sin modificarlo” (Hurtado, 2013, p. 624), siendo esto pertinente, ya
que la intensién no fue modificar la vivencia de los pacientes sino analizar las caracteristicas

expuestas en cada caso en la parte descriptiva.
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7.2. Participantes

La poblacion a la que se dirigio la investigacion, fueron personas con enfermedades
autoinmunes gastricas de una clinica en la ciudad de Medellin. La muestra seleccionada fue
de cinco pacientes de la poblacion descrita, lo cual se sustentd en que este tipo de disefio
fenomenoldgico tiene un tamafio minimo de muestra sugerido de diez casos (Hernandez,
2016), sin embargo, como es un tema delicado y no a todas las personas les gusta compartir

su experiencia, la muestra se redujo a la mitad.

Para acceder a la poblacién descrita, un médico del hospital suministra una lista de
pacientes con las caracteristicas requeridas. EI proceso para contactarlas se hizo via telefénica
y la participacion fue totalemente voluntaria y sin contraprestacion econémica, como se
especificd en el consentimiento informado (Anexo 1) firmado por todos los participantes.
Las entrevistas se realizaron de manera presencial y virtual, segn la disponibilidad del
entrevistado. En la tabla 2 se presentan las caracteriticas generales de los entrevistados, asi
como fecha y duracién de las entrevistas.

Tabla 2.
Caracterizacion general de los entrevistados.

Entrevistados

Caracteristicas 1 2 3 4 5
Genero Femenino Femenino Femenino Femenino Masculino
Edad 35 29 27 27 30
Nivel de estudio | Universitario | Universitario | Universitario | Universitario | Universitario
Estrato 3 5 6 5 5
Enfermedad Colitis Crohn? Gastritis Colitis Crohn
autoinmune que | ulcerativa autoinmune Ulcerativa

padece

! “Inflamacion cronica del tracto gastrointestinal que puede afectar cualquier area del tracto, desde la
boca hasta el ano" (National Library of Medicine, 2021).
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Etapa de la Aceptacion Aceptacion Aceptacion Aceptacion

enfermedad en | Resignacion de la de la de la de la
la  que se enfermedad | enfermedad | enfermedad | enfermedad
encuentra

Fecha de las

entrevistas 3/11/2022 15/11/2022 5/04/2023 10/04/2023 11/04/2023
Duracion de la

entrevista  (en 10 12 20 15 20
minutos)

Nota. Fuente: elaboracion propia
7.3. Instrumentos de recoleccion de informacion

Para la recoleccion de informacion se utilizd la técnica de la entrevista
semiestructurada, ya que “es intima, flexible y abierta. Se define como una reunion para
intercambiar informacion entre una persona (entrevistador) y otras (entrevistado u
entrevistados)” (Hernandez et al., 2016, p. 403), lo que permite hacer preguntas sobre
experiencias, opiniones, emociones, percepciones, entre otros, siendo esto muy oportuno
para la investigacion. Por lo anterior, el instrumento utilizado fue la guia de preguntas (Anexo
3), la cual tuvo un carécter semiestructurado, donde no todas las preguntas estaban
predeterminadas, sino que “el entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas
adicionales para precisar conceptos u obtener mayor informacion sobre los temas deseados”
(Hernandez et al., 2017, p. 403). Adicionalmente, se realiz6 una encuesta, con el fin de
recolectar datos especificos y generales de los pacientes, esto se hizo a través de un
cuestionario (Anexo 2) el cual estd compuesto por un listado de preguntas respecto a un tema

0 varios que se van a analizar (Hernandez et al., 2017).

El proposito del cuestionario fue tener un primer acercamiento con los entrevistados
en el que se recolectaron datos como el género, la edad, nivel de estudio, estrato, entre otros

aspectos con el objeto de hacer un encuadre preliminar de la persona para la entrevista
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posterior. Los aspectos mencionados se pueden visualizar en la seccion participantes de la

presente investigacion.

Por otra parte, la entrevista se hizo en un segundo momento como principal
instrumento de recoleccion de informacidn, con el fin de captar las experiencias, opiniones y

emociones de los entrevistados.

7.4. Proceso de anélisis de la informacion

Para la comprension profunda y detallada de las experiencias de los participantes, se
siguio el método fenomenoldgico-psicologico de Giorgi (2010), el cual propone una técnica
de investigacion para explorar la experiencia subjetiva de los individuos. Esto implicé varias
etapas: revision exhaustiva de las transcripciones de las entrevistas con el fin de captar el
sentido total de la experiencia; identificacion de frases o fragmentos que describen la
experiencia subjetiva de los entrevistados, es decir, determinacion de unidades de sentido.
En esta etapa del analisis, se da inicio al sistema categorial donde se crean las categorias
iniciales en un estudio cualitativo (Gioia et al., 2013): Agrupar las unidades de sentido de
primer orden, en categorias y subcategorias mas amplias y abstractas de segundo orden

(Gioia et al., 2013).

Las etapas expuestas en el parrafo anterior se aplicaron de lo general a lo particular, es
decir, se hizo una modificacion a la propuesta del autor, y se definieron inicialmente las
categorias para que no se perdieran los elementos que se consideraron esenciales dentro de
la investigacion, los cuales fueron: experiencias antes del diagndstico, diagnostico y
experiencias despues del diagndstico. Posteriormente se identificaron subcategorias para
cada categoria, después se analizd dentro de las transcripciones de las entrevistas qué
unidades de sentido pertenecian a cada categoria y subcategoria, finalmente estas unidades

28



de sentido se transforman de un lenguaje natural a uno técnico psicologico con el objeto de
capturar la estructura del fenémeno, representadas por las categorias y subcategorias que son
mas abstractas, y por Gltimo se analizaron los prejuicios, reacciones o interpretaciones del

investigador (De Castro et al., 2007).

El cuadro con el que se analizaron las entrevistas se presenta a continuacion (Tabla 3):

Tabla 3.
Cuadro de andlisis de la informacién

Transformacién | Prejuicios,
Categoria Subcategoria Unidades de en lenguaje reacciones o
sentido técnico interpretaciones
psicoldgico del investigador

Nota. Fuente: Elaboracién propia con base en De Castro et al. (2007).
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8. Consideraciones éticas

Para la recoleccion de informacion y posteriormente para el uso de los datos de los
entrevistados se tuvieron en cuenta las disposiciones de la ley 1090 del 2006, donde se
establecen los principios éticos y las normas de conducta profesional para los psicélogos en
Colombia. Referirnos a esta ley permitio dar garantia a la proteccion de la dignidad,
privacidad y confidencialidad de los entrevistados en cualquier etapa de la investigacién, por
lo que adicionalmente los participantes firmaron un consentimiento informado antes de
responder el cuestionario y la entrevista, en el cual se establecia que su participacion era
completamente voluntaria y que los datos recopilados se utilizarian Unicamente con fines

académicos.
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9. Resultados
En el andlisis de resultados se identificaron 3 categorias, 6 subcategorias y 60 unidades

de sentido. En la figura 1 se presenta el esquema que muestra la relacién entre categoria,

subcategorias y unidades de sentido.

Figura 2.
Estructura de los datos.?

| Categorias | Subcategorias Unidades de sentido

- Yovivia enamorada de mi cuerpo (1.1.1.E1)

- Me sentia satisfecha con lo que vefa cuando me miraba al espejo (1.1.7.E2)

1.1. Relacién con

/ su cuerpo a priori

1. Experienciaantes
del diagnostico

- Creo que antes no tenia tanta conciencia del cuerpo (1.1.13.E3)
- Equilibrado, mi cuerpo funcionaba perfectamente (1.1.19.E4)

- A'mi me encantaba mi cuerpo (1.1.25.E5)

- Yoera bailarina, me gustaba mucho salir bailar pero no me gustaba casitomar (1.2.2.E1)

- Noera ni la mas cedentarfa, ni la mas activa (1.2.8.E2)
1.2. Estilo de vida

a priori - Me encantaba y me encanta el dulce, creo que no me alimentaba muy bien la verdad (1.2.14.E3)

- Tenia buen rendimiento fisico y me alimentaba de forma moderada (1.2.20.E4)

N7

- Yo hacia ejercicio casitres, cuatro horas diarias (1.2.26.E5)

- Fue muy complicado asimilarlo (2.1.3.E1)
- Mi primera reaccion fue negacion (2.1.9.E2)
- Tranquilidad de tener un diagnostico (2.1.15.E3)

- Frustracion, porque era muy complejo de solucionar (2.1.21.E4)

/ 2.1. Reaccion

- Me valié verga (2.1.27.E5)
2. Diagnostico
Y - Ninguno me afecto directamente el cuerpo, fisicamente. (2.2.4.E1)

- Tuve una crisis mas fuerte porque el decia que era un efecto del tratamiento (2.2.10.E2)

- Con los medicamentos se suprime el sistema autoinmune entonces era mas propensa a tener

2.2. Efectos del enfermedades(2.2.16.E3)

medicamento

- Lo primero, fue que me dio alergia, las pastillas que me mandaron (2.2.22.E4)

AN N

- Solo hubo al principio y me mandaron pa la mierda (2.2.28.E5)

2 Los cédigos que aparecen al final de las unidades de sentido hacen referencia a: el primer nimero determina

la categoria, el segundo nimero la subcategoria, el tercer nimero la unidad de sentido y por Gltimo se identifica
a qué entrevistado pertenece.

31



- Sentia impotencia y triteza. mucha tristeza. fisicamente me sentia agotada, sin fuerzas. (3.1.5.E1)

- Cuando me diagnosticaron, bajé 10 kilos y ya no me gustaba mirarme al espejo (3.1.11.E2)
3.1. Relacién con

Su cuerpo a . . ]
post er?ori - Me sentia avergonzada he incomoda con mi cuerpo (3.1.17.E3)
-Pues fisica y emocionalmente me sentia muy mal, porque se expresaron todos los sintomas (3.1.23.E4)

3. Experiencia
despuésdel
diagnostico

- Al'yano tener la energia ya no he podido tener el mismo cuerpo (3.1.29.E5)

- Noesque ya lo percibade una manera positiva(3.2.6.E1)

- Si, considero que estoy aceptando lo que me toc6 vivir (3.2.12.E2)
3.2. Aceptacion
- Si, yo creo que hay una aceptacion en este momento (3.2.18.E3)

- ya uno dice, esto es lo que tengo y voy a hacer lo que este cientificamente aprobado (3.2.24.E4)

- Si, me vale verga, pero es que yo la acepte desde el principio (3.2.30.E5)

Nota. Fuente: elaboracion propia con base en Gioia et al. (2013) y Manrique y De Castro
(2019).

En los parrafos siguientes, se describe cada categoria y se indican las subcategorias
en cursiva, se muestra la comprension de las experiencias desde la perspectiva de los
entrevistados y, posteriormente, se mencionan algunas diferencias y similitudes de las
experiencias del cuerpo de las personas con enfermedades autoinmunes. Por Gltimo, en la
seccion de discusion, se explica la relacion que tienen las categorias entre si, mediante un

esquema cualitativo.

9.1. Categorias
Se identificaron 3 categorias fundamentales en la experiencia del cuerpo de las
personas con enfermedades autoinmunes: 1) Experiencia antes del diagndstico, 2)

Diagnostico, 3) Experiencia después del diagndstico.

9.1.1. Experiencia antes del diagnodstico

Esta categoria hace referencia a las sensaciones, vivencias 0 experiencias que una

persona experimenta antes de que le diagnostiquen una enfermedad, y dado que esto se
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experimenta es en el cuerpo, se analiza como era la relacion con su cuerpo a priori, es decir,
antes de que apareciera la enfermedad.

El psicoanalisis sostiene que el cuerpo humano es una fuente de informacion
importante sobre la vida emocional y psicologica de una persona (Caparrotta, 2018), por lo
cual es pertinente hacer una revision de como los entrevistados experimentaban su cuerpo
antes de la enfermedad, pues esto muestra no solo como ellos se percibian fisicamente, sino
que permite validar los otros aspectos que componen a una persona, COmo SuUS Procesos
mentales inconscientes y su dindmica emocional (Caparrotta, 2018).

Los planteamientos anteriores nos permitiran comparar mas adelante si efectivamente
las experiencias que vivian a través de su cuerpo los participantes cambiaron 0 no después
de ser diagnosticados con la enfermedad. En palabras de los entrevistados: “Yo vivia
enamorada de mi cuerpo, pues, de hecho, yo nunca fui flaca, siempre tenia bastante carnita y
a mi me encantaba ser asi” (1.1.31.E1). “Mi cuerpo para mi era la cara visible de lo que yo
mostraba al mundo, me sentia satisfecha con lo que veia cuando me miraba al espejo, estaba
en un peso estable, donde no percibia ni gorda, ni flaca” (1.1.37. E2). “Creo que antes no
tenia tanta conciencia del cuerpo, porque las cosas funcionan de manera muy automatica”
(1.1.43.E3). “Equilibrado, funcionaba perfectamente, no sentia molestias, podia hacer
cualquier cosa que quisiera” (1.1.49.E4). “Yo antes hacia mucho ejercicio, demasiado, 0 Sea,
mi cuerpo era un cuerpo demasiado fit, lo que esta catalogado como un cuerpo bonito en la
sociedad, y a mi me encantaba mi cuerpo” (1.1.55.E5).

Todos los entrevistados coinciden en que antes de la enfermedad percibian su cuerpo
de manera diferente a como lo perciben actualmente. La mayoria (1.1.31.E1) (1.1.37. E2)
(1.1.49.E4) (1.1.55.E5) describe que se sentia feliz de como se veia fisicamente y en cuanto

a las emociones, las que expresan son positivas.
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Solo uno de los entrevistados (1.1.43.E3) dice no ser consciente de su cuerpo antes
de la enfermedad. Esta sensacién de inconciencia cuando se esta saludable es analizada por
el filésofo aleman Gadamer (2001) sosteniendo que la salud no se trata simplemente de la
ausencia de enfermedad, sino que implica un estado en el que uno se olvida de si mismo, ya
que, en este estado pocas veces estamos atentos a esos momentos en los que el cuerpo es

armonico (Lopera, 2016).

Otro factor que se analizé en esta categoria fue el estilo de vida a priori, es decir,
como se veian afectadas las experiencias y la percepcién de su cuerpo por los habitos que

tenian antes de la enfermedad.

En palabras de los entrevistados: “El ejercicio que hacia era bailar, pero eso si, comia
de todo, a mi toda la vida me ha encantado cocinar y a eso es a lo que me dedico en la
actualidad” (1.2.32.E1). “No estaba inscrita en ningun gimnasio, pero si salia a caminar de
vez en cuando. En cuanto a la alimentacion, lo Gnico que hacia era comer a horas fijas que
fue lo que me ensefiaron en mi casa” (1.2.38.E2). “Desde pequefia jugaba tenis y también iba
al gimnasio” (1.2.44.E3). “Hacia ejercicio desde mi casa y ocasionalmente iba al gimnasio”
(1.2.50.E4). “Yo antes hacia mucho ejercicio, demasiado, 0 sea, mi cuerpo era un cuerpo

demasiado fit” (1.2.56.E5).

Con lo anterior es importante resaltar que todos los participantes reportaron que
realizaban algun tipo de ejercicio fisico, por lo que se podria sugerir que esto es correlacional
a la manera en que los participantes experimentaban su cuerpo, en general de manera
positiva, con el estilo de vida que tenian antes de la aparicion de la enfermedad. Esto se

relaciona con un estudio realizado por Pino et al. (2018) en el que “se encontré que las
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personas que realizaban actividad fisica regularmente y tenian una dieta saludable tenian una

percepcidn ain mas positiva de su imagen corporal” (p.10).

9.1.2. Diagnostico

Segun la Real Academia Espafiola (2020), el diagnostico es el "proceso de identificar una
enfermedad, trastorno o problema mediante la evaluacion de los sintomas y signos clinicos
y la realizacion de pruebas diagndsticas apropiadas" (parr. 1). En el sistema categorial
realizado, se refiere al momento en que se le informa a la persona que padece una enfermedad
de tipo autoinmune.

La reaccidn que tienen los pacientes puede ser diferente en cada caso. En palabras de los
entrevistados: “jNooo, eso fue horrible! Porque primero me lo diagnosticaron estando muy
joven y yo era bailarina y para mi fue un cambio muy dréstico” (2.1.33.E1). “[...] yo me
sentaba a pensar por qué me pasaba a mi, me mantenia como aburrida, con ganas de no hacer
nada y como que mi vida ya no encontraba un sentido” (2.1.39.E2). “Fue como un susto por
saber que tenia una enfermedad sea cual fuera, pero a la vez un alivio por saber que habia un
tratamiento que me podia ayudar a mejorar” (2.1.45.E3). “Sentia desesperacién porque no
solo involucraba medicamentos o cosas de tipo cientifico, sino también mentales y que uno
a veces no puede controlar que su propio cuerpo se ataque” (2.1.51.E4). “[...] ya después,
dijeron no es algo mortal, entonces es mucho mejor, pues es como ‘parce no tienes cancer,
sino que tienes diabetes; ahh, mero gol’” (2.1.57.E5).

De acuerdo con las experiencias de los entrevistados, el impacto de recibir la noticia del
padecimiento de una enfermedad autoinmune por lo general no es sencillo, ya que este puede
llegar a provocar una amplia gama de emociones como la desesperacion, el miedo y la

incertidumbre. En muchos casos esto puede suceder por ser enfermedades cronicas que
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debilitan a la persona y que ademas generan la sensacion de pérdida de control sobre su
cuerpo (Shomon, 2022).

En las respuestas de los entrevistados se puede ver que la reaccion de tres de ellos
(2.1.33.E1, 2.1.39.E2, 2.1.51.E4) al recibir el diagnostico es similar, pues los tres perciben
emociones negativas en ese momento. Sin embargo, dos (2.1.45.E3) (2.1.57.E5) de los
entrevistados sienten tranquilidad al conocer el diagndstico, por lo que la reaccion al
momento del diagnostico puede variar significativamente dependiendo de la persona y la
gravedad de la enfermedad. Algunas personas pueden sentir alivio al obtener una explicacién
de sus sintomas y saber que hay un tratamiento disponible, mientras que otras pueden
experimentar angustia y ansiedad por el impacto que la enfermedad pueda tener en su vida
(Shomon, 2022).

Otros factores que se deben tener en cuenta al momento del diagnostico son los posibles
efectos de los medicamentos. Las enfermedades autoinmunes pueden ser cronicas y requieren
un tratamiento a largo plazo, muchas personas con este tipo de enfermedades tienen
dificultades para adaptarse y adherirse al tratamiento. Esto sucede en varias ocasiones por 10s
efectos que traen consigo los medicamentos (Conthe, 2021).

En palabras de los entrevistados: “No. Ninguno me afectd directamente el cuerpo,
fisicamente. Emocionalmente vine a sentir una mejoria cuando encontré los granulos de
mesalazina” (2.2.34.E1). “[...] con los medicamentos que me mandaba el gastro, senti
mejoria, pero, después de seis meses mi cuerpo empezé a rechazar el medicamento porque
me dio leucopenia, mis gldbulos blancos estaban por el piso y eso me podia causar leucemia”
(2.2.40.E2). “[...] mejoraron esos sintomas de la enfermedad en si, pero trae otras
consecuencias, entonces empecé a tener enfermedades respiratorias, l0s virus me daban mas

facil” (2.2.46.E3). “Mi cuerpo lo sentia intoxicado con tantas pastillas que tenia que tomar,
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y fisicamente la enfermedad me adelgaz6 demasiado, entonces el medicamente me ayudé a
recuperar peso. Pero uno se siente muy hinchado, no es que ya estoy 100% bien” (2.2.52.E4).
“[...] eso fue lo més contraproducente, esos medicamentos solo hacian que me sintiera peor”
(2.2.58.E5).

Los medicamentos utilizados para tratar las enfermedades autoinmunes a menudo tienen
efectos secundarios desagradables (Cortes et al., 2019), y como lo cuentan algunos de los
entrevistados no siempre tiene resultados positivos la toma de los medicamentos (2.2.40.E2,
2.2.46.E3, 2.2.58.E5). Sin embargo, en ocasiones si ayuda a mejorar los sintomas puntuales
de la enfermedad, pero puede causar otros males, pues al debilitar el sistema inmune aumenta
la probabilidad de que el paciente contraiga infecciones (Kokuina, 2001).

9.1.3. Experiencia después del diagndstico

Esta categoria hace referencia a las sensaciones, vivencias o experiencias que una persona

experimenta después de que le diagnostiquen una enfermedad, por lo que en este apartado se

analiza cémo es la relacion con su cuerpo a posteriori, es decir después del diagnostico.

Para analizar las vivencias de los entrevistados y la relacion con su cuerpo, Salaberria
(2007) propone que el trastorno de la imagen corporal se produce: “En general cuando la
preocupacion por el cuerpo y la insatisfaccion con el mismo no se adecuan a la realidad,
ocupan la mente con intensidad y frecuencia, y generan malestar interfiriendo negativamente

en la vida cotidiana” (p. 173).

Lo planteado por el autor permite interpretar que no solo el cambio fisico afecta la
experiencia que la persona vive con su cuerpo, sino que la insatisfaccion y la preocupacion
de cdmo los demas los perciben. Asi esto no se ajuste a la realidad de como los otros los ven,

hace que la mayoria de sus experiencias se tornen negativas, pues la percepcion de su cuerpo
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no se limita solo a como se ven fisicamente, sino que la percepcion sensorial y las
experiencias con el entorno (Ponty,1945) pueden cambiar la forma en que el paciente se

percibe a si mismo.

En palabras de los entrevistados: “se me vino el mundo encima, porque no solo cambia
la percepcion que vos tienes sobre tu cuerpo, sino la percepcion que tienen las personas
alrededor tuyo” (3.1.35.E1). “Cuando me diagnosticaron, bajé 10 kilos y ya no me gustaba
mirarme al espejo, porque cuando me vestia, la ropa no me queda igual, en realidad yo ya no
era la misma” (3.1.41.E2). “Si, 0 sea, cuando ya sabes que muchas de las cosas que te pasan
también dependen de ti, que las decisiones que tomas en tu dia a dia, necesitas ser una persona
mas consiente de eso” (3.1.47.E3). “Empeceé a ver mi cuerpo afectado porque bajé mucho de
peso” (3.1.53.E4). “No por el diagnostico, sino por la consecuencia de la enfermedad. Yo
hacia ejercicio casi tres, cuatro horas diarias; de pasar de eso a no ser capaz de hacer media

hora normalmente fue y es mentalmente muy agotador” (3.1.59.E5).

Entre los factores que afectan las experiencias del cuerpo de los entrevistados, la primera
participante (3.1.35.E1) no solo se vio afectada por como percibia su cuerpo, sino que
también le preocupaba como la percibian los demas. Por otra parte, el ltimo entrevistado
(3.1.59.E5) habla de su vitalidad, de como lo que le afecta a €l no es su aspecto fisico sino el
no poder tener el mismo rendimiento que antes tenia, en términos de movilidad (ejercicio

fisico).

En este apartado también se analiz6 si actualmente hay una aceptacion de la enfermedad
con el fin de indagar si esto cambia de una manera u otra las experiencias que viven las
personas. En palabras de los entrevistados: “Digamos que mas bien resignacion, aceptacion
no” (3.2.36.E1). “[...] la mayoria del tiempo lo hago parte de mi y simplemente trato de no
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identificarme como si yo fuera solo esa enfermedad” (3.2.42.E2). “[...] al aceptarlo y poder
hablar de eso se hace mas facil de transitarlo y de llevarlo” (3.2.48.E3). “Si claro, ya con el
tiempo uno tiene que aceptar eso, sino se muere” (3.2.54.E4). “[...] yo nunca me negue a la

enfermedad porque yo me sentia indispuesto” (3.2.60.E5).

Después del diagnostico, en cuanto a la aceptacion o no de la enfermedad, cuatro de los
participantes afirmaron aceptarla (3.2.42.E2, 3.2.48.E3, 3.2.54.E4, 3.2.60.E5); sin embargo,
uno de ellos siente resignacion méas que aceptacion (3.2.36.E1). En la teoria Gestalt se habla
del darse cuenta, en la cual se plantea que este es un proceso en el que la persona establece
coémo se relacionan su interior y exterior; segun esta relacion es como percibe qué esta
ocurriendo en su vida, como debe actuar y entrar en contacto con el mundo que lo rodea, esto
le permite ser consciente de si mismo y hacerse responsable de sus actos (Stange y Lecona,

2014).

Los cuatro participantes que afirman aceptar la enfermedad muestran que son capaces de
tener un contacto adaptativo, donde reconocen y comprenden todas las sensaciones y
emociones que provienen de su interior, siendo capaces de identificar qué es del mundo
(alienacion) y qué de ellos (identificacion). Lo anterior cumple con dos conceptos de la teoria
del contacto: alienacion e identificacion, el primero entendido como aquello que rechazo o
no lo hago propio; y el segundo, lo que adapto para mi con el &nimo de cambiar o modificar,
es decir, con lo que emerge el contacto (Perls ,1942). Dicha aceptacion reconoce, para los
participantes que el proceso, es decir, el tiempo transcurrido entre el inicio de la enfermedad
y la aceptacion de esta, varia la percepcion del cuerpo de acuerdo con la forma de contacto

que tiene con la patologia.
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En contraposicion el participante que no la acepta, no se permite interiorizar y entrar en
contacto con su enfermedad, entra en una zona de resignacion que no lo deja movilizarse y
mucho menos realizar un ajuste creativo, el cual lo llevaria a que, por un acto de imaginacion,
tenga la capacidad de buscar diferentes soluciones, o diferentes salidas para no quedarse

estatico en la misma vivencia o en la misma posicion (Pefiarrubia, 2008).
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10. Discusion

10.1. Esquema cualitativo de las experiencias del cuerpo en personas con

enfermedades autoinmunes
A continuacion, se presenta un esquema dinamico (figura 2) para explicar la relacion que
tienen entre si las categorias presentadas en la seccion precedente.

Figura 2.
Categorias y subcategorias en esquema dindmico
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Nota. Fuente: elaboracion propia con base en Gioia et al. (2013) y Manrique y De Castro
(2019)

En la realizacion del esquema se identificaron tres etapas, la primera de ellas hace
referencia a un estado donde hay ausencia de enfermedad; la segunda marca el inicio de la
enfermedad; y la Gltima enmarca como fue el contacto que la persona tuvo con la enfermedad.

Las categorias se plantean de forma lineal, sin embargo, la primera, experiencia antes del
diagnostico, esta separada de las dos siguientes por una de las etapas, delimitando el punto
de partida donde la experiencia cambia, debido a un evento especifico, en este caso, la

aparicion de la enfermedad.
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La primera categoria experiencia antes del diagnostico se aisla de las otras dos, con el
fin de distinguir las experiencias cuando existe el factor de enfermedad. Esta primera
categoria contiene dos subcategorias que estan relacionadas entre si (experiencia del cuerpo
a priori y estilo de vida a priori) por ello las flechas que las unen estan en doble via, para
mostrar su relacion de dependencia.

Cuando se pasa a la etapa de inicio de la enfermedad, se atraviesa por las siguientes
categorias, primero el diagnostico del cual dependen dos subcategorias, la reaccién y los
efectos del medicamento, y a la vez esta subcategoria afecta indirectamente a las dos
subcategorias siguientes, y por ello las lineas de unién son punteadas.

La categoria final es la experiencia después del diagndstico, y de ella se desprenden las
subcategorias relacion con su cuerpo a posteriori y aceptacion. Por ultimo, aparece la etapa
que se llama contacto con la enfermedad, que es el punto final donde se establece cual fue el
contacto que tuvo la persona con la enfermedad.

Por ltimo, el esquema dinamico se construyd con base en el ciclo de la experiencia
propuesto por Perls, Goodman y Hefferline (1951), y por ello, alrededor del esquema se
dibujaron unas lineas que representa un ciclo. Segun Perls, Goodman y Hefferline (1951),
“El ciclo de la experiencia es el movimiento constante de la energia como una necesidad
organistica que busca la satisfaccidn, desde el punto de partida de la sensacion hasta el punto

final de la accion” (p. 50).

Desde esta teoria, el esquema inicia en una etapa de reposo que, adaptado a la tematica,
se nombro “sin enfermedad”, el cual se define como ese estado donde la persona, no tiene

una necesidad, o simplemente se encuentra en un estado de serenidad o de quietud.
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Posteriormente surge la primera categoria, experiencia antes del diagnostico, como
consecuencia de una necesidad que aparece. Es una experiencia que se percibe en el cuerpo,
desde los diferentes sentidos, pero que no se reconoce esa sensacion a que hace referencia.
A partir de dichas sensaciones surge la exigencia de reconocer a qué se debe ese sentir que
pasa por el cuerpo y aparecen las subcategorias, relacion con el cuerpo a prioriy el estilo de
vida a priori como primeras fuentes de observacion.

Una vez florece la respuesta a esa observacion, se pasa a la etapa del darse cuenta, la cual
se nombra en el esquema como “inicio de la enfermedad”. El transitar por esta etapa le
permite identificar nuevas sensaciones, se pregunta por su proveniencia y el por qué se esta
atravesando por ella. En este punto, la persona reconoce que esa sensacion es proveniente de
la enfermedad.

En la etapa mencionada, aparece la categoria, diagndstico, que conlleva consigo la
subcategoria de reaccion en la que el paciente podria reaccionar de manera abierta y positiva,
o0 por el contrario contar con una reaccion repulsiva y negativa ante la enfermedad. Segun la
ruta por donde decida guiarse, ya sea positiva 0 negativa, se da lo que el ciclo de la
experiencia llama energetizacion, es decir, que la persona planea en que camino o ruta pondra

toda su energia.

Dentro de la categoria diagnostico, se encuentra otra subcategoria llamada, efectos de los
medicamentos, la cual conlleva consigo la adherencia al tratamiento, o el rechazo de este. En

el ciclo de la experiencia, la accion se enfoca en una de estas dos decisiones mencionadas.

Segun la ruta que tome la personas, surge el contacto con la decision de adherirse o no al

tratamiento, donde aparece la categoria experiencia despues del diagnostico. Ese contacto
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puede darse experimentando las dos subcategorias, sentir sensaciones diferentes con su

cuerpo (experiencia a posteriori) y una aceptacion (o no) de la enfermedad.

Por ende, una vez se produzca ese contacto positivo, en la ruta de la experiencia se vuelve
al reposo, porgue es algo que ya se sostiene o controla desde ese contacto con la enfermedad
y se puede pasar a una remision de la enfermedad dando por terminado ese ciclo de la
experiencia de manera satisfactoria. O puede surgir un contacto negativo que no le permita
pasar nuevamente al reposo y, como consecuencia de esto, surgen mas necesidades que abren
diferentes ciclos; pero, de acuerdo con la teoria, para que el cuerpo esté en equilibrio siempre

se debe volver al estado de reposo.

10.2. Experiencia de la enfermedad autoinmune segun el estado del arte y la teoria
Gestalt

Los resultados de cémo la percepcion o las experiencias del cuerpo cambian debido a la
enfermedad autoinmune, se analizaron desde la posicidn de varios autores, entre ellos, el que
méas se destaca es Merleau-Ponty (1993) por su enfoque en la fenomenologia de la
percepcion. La importancia que se le da a este autor en esta investigacion radica en gque, en
su teoria, se habla de como la experiencia corporal y la percepcion del mundo estan
interconectadas: se entiende al cuerpo como el medio por el cual se experimenta el mundo,
es decir, sus experiencias de percepcion estan moldeadas por su entorno cultural y social, por

ende, la forma en que experimenta su cuerpo esta influenciado por dicho entorno.

Dado que, tanto la teoria de la fenomenologia de la percepcion de Merleau-Ponty (1993)
como la teoria Gestalt de Perls et al. (2006) son holisticas, en el sentido de que ambas
consideran al individuo en su totalidad, en lugar de analizarlo en partes separadas, se podria

afirmar que las dos teorias se pueden complementar para entregar una comprension mas
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completa de como las experiencias causadas por la enfermedad afectan la percepcion del

cuerpo.

Por otra parte, en la corriente psicoanalitica, la autora Garcia (2018) analiza las
afecciones autoinmunitarias desde un acercamiento psicoanalitico. Ella explora como los
conflictos emocionales y las experiencias traumaticas pueden afectar el sistema inmune y de

esta manera contribuir al desarrollo de este tipo de enfermedades.

En la teoria Gestalt se tienen en cuenta aspectos que hacen que el abordaje de las
experiencias del cuerpo en personas con enfermedades autoinmunes sea mas completo, dado
que, a diferencia de la corriente psicoanalitica que, hasta donde se sabe, es de las pocas
corrientes que ha estudiado cémo se ve afectado el cuerpo al padecer la persona una
enfermedad de tipo autoinmune, solo lo hace desde la parte fisica y emocional, no toma en
cuenta al entorno o el ciclo de la experiencia planteado en la teoria Gestalt, lo que hace que

su visidn no sea tan holistica como la de esta teoria.

En sintesis y bajo la revision de autores y teorias, se pudo confirmar que las personas que
padecen enfermedades autoinmunes, si experimentan cambios significativos en sus
experiencias y la perspectiva que tienen frente a si mismos cambia. Varios autores han
sefialado que la lucha contra una enfermedad puede llevar a un mayor sentido de
autoconocimiento (Lopera, 2016). Sin embargo, también se ha descubierto que la enfermedad
autoinmunitaria puede provocar cambios emocionales y psicoldgicos negativos, como la

ansiedad, la frustracion y en ocasiones el aislamiento social (Fernandez, 2017).

El fin de proponer el esquema cualitativo fue proporcionar un marco estructurado y

sistematico para analizar y comprender los datos recolectados. Dicho esquema permitio
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identificar patrones, temas y relaciones entre los datos, lo que pudo conducir a una mejor
comprension del fendmeno estudiado. Ademas, el uso del esquema ayuda a aumentar la
validez y la confiabilidad de los hallazgos de la presente investigacion al proporcionar una
guia clara y consistente para el analisis de los datos. Adicional, lo incluido en el esquema que
lo hace novedoso es que no solo se tuvo en cuenta para su construccion los datos analizados
y recolectados en las entrevistas, sino que, se construyo con base en el ciclo de la experiencia

propuesto en la teoria Gestalt.

Finalmente, aunque el esquema proporciono patrones y relaciones de los datos, puede
que, si se aumenta el tamafio de la muestra evaluada, aparezcan nuevos patrones o relaciones
que se deben incluir en el esquema cualitativo, pues la singularidad de cada paciente, asi
estos tengan enfermedades similares o incluso la misma, puede hacer que aparezcan nuevas

variables.
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11. Conclusiones

En general, el presente trabajo proporcioné una vision profunda de las experiencias
del cuerpo de cinco pacientes con enfermedades autoinmunes en tres momentos diferentes:
diagnostico, adaptacion al tratamiento y aceptacion de la enfermedad. El diagndéstico, es un
momento dificil para los pacientes, ya que suelen sentirse desesperados, con miedo e
incertidumbre. En la adaptacion al tratamiento, se encontr6 que un factor que hace dificil la
adherencia al tratamiento, son los efectos secundarios que tienen los medicamentos, pues en
ocasiones son desagradables y dificiles de manejar. Finalmente, la aceptacion de la
enfermedad puede ser un proceso largo y doloroso, sin embargo, algunos de los pacientes
aprendieron a vivir con la enfermedad y a encontrar una forma de que la enfermedad no fuera

lo Unico que los definiera.

Se compararon los cambios en la experiencia del cuerpo de los pacientes antes y
después del diagnostico de una enfermedad autoinmune. Antes de la enfermedad, todos los
entrevistados coincidieron en que percibian su cuerpo de manera diferente a como lo perciben
actualmente, pues antes de la enfermedad en general sus experiencias del cuerpo eran
positivas. Algunos pacientes, sintieron alivio al tener un diagndéstico, sin embargo, las
experiencias con su cuerpo fueron diferentes después de ser diagnosticados, pues muchos de
ellos sufrieron cambios fisicos, y esto afectd como se percibian y como sentian que el mundo
los percibia. En este punto, se destaca que el diagndstico de una enfermedad autoinmune
puede tener un impacto significativo en las experiencias del cuerpo de los pacientes, por ello
la importancia de un enfoque holistico, que tenga en cuenta los aspectos bioldgicos, fisicos,

emocionales y sociales de la enfermedad.
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El esquema cualitativo que se propuso muestra la estructura de la experiencia del cuerpo
en personas con enfermedades autoinmunes desde la teoria Gestalt. EI esquema, es una
herramienta util que sirve para comprender la complejidad de las experiencias del cuerpo y
como estas cambian al momento de pasar de una etapa de reposo, donde el cuerpo esta

totalmente sano a una etapa en la que la enfermedad aparece.

El estudio de como estas enfermedades afectan las experiencias corporales de las
personas es un campo de investigacion interesante, sin embargo, puede presentar algunas
limitaciones, entre ellas, las enfermedades autoinmunes comprenden un amplio espectro de
trastornos que pueden afectar diferentes 6rganos y sistemas del cuerpo, y a pesar de que el
estudio se centrd en las gastricas, no hay una heterogeneidad de las enfermedades, las
personas pueden describir sus sintomas de maneras diferentes o tener diferentes niveles de
conciencia de sus experiencias corporales, lo que hace dificil establecer un enfoque unificado

en el estudio de las experiencias corporales de estas personas.

Por lo anterior, una posible linea de investigacion futura, seria realizar un estudio
longitudinal donde se pueda realizar un seguimiento a los pacientes a lo largo del tiempo, lo
que permitiria evaluar como cambian sus experiencias del cuerpo a medida que evoluciona
la enfermedad, lo que puede permitir realizar una comparacion mas amplia que
probablemente ayudaria a identificar similitudes y diferencias méas concretas entre ellas,
ademas de poder incluir mas variables en el esquema cualitativito que hagan mucho mas

completo el estudio.

Por ultimo, como linea de aplicacion la presente investigacion puede ser una guia para

comprender y realizar un acompafiamiento psicoldgico a las personas que padecen este tipo
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de enfermedades, pues como se evidencio en la investigacion no solo se deben tratar los
sintomas fisicos para mejorar las experiencias que los pacientes viven, sino que su cuerpo
esta cruzado por otros factores que son importantes para que la persona pueda sentirse en

bienestar y que las experiencias con su cuerpo sean positivas.
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13. Anexos
13.1. Anexo1l

Consentimiento informado para participar en la investigacion sobre experiencias del
cuerpo en personas con enfermedades autoinmunes

Persona responsable del estudio: Alejandra Suarez Vargas Celular: 3004310176

Entidad educativa: Universidad EAFIT (Medellin, Colombia)

Sefior le estamos invitando a participar en un

estudio de caso perteneciente al Pregrado en de la Universidad EAFIT (Medellin,

Colombia).

Primero, quiero que usted conozca que:

De acuerdo con la ley 1581 del 2012, las personas que tendran acceso a la informacion
suministrada por usted son la investigadora Alejandra Suarez Vargas, estudiante de
psicologia de V11 semestre de la Universidad EAFIT y el docente asesor Horacio Manrique
Tisnés, responsables del tratamiento de sus datos y, en consecuencia, podran recolectar,
almacenar y usar la informacién suministrada por usted Gnicamente para los propdsitos de
la investigacion y no se suministrara a terceros. Los investigadores se comprometen a
guardar la confidencialidad de la informacion brindada, la cual sera tratada éticamente para

proteger su privacidad.

Con el diligenciamiento de este cuestionario y posteriormente con la entrevista, usted
expresa de manera voluntaria e informada a los encargados de la investigacion la

autorizacion explicita para el tratamiento de sus datos.
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Este consentimiento informado se firma a las dias del mes de del afo

en la ciudad de

Nombre y firma del participante:

Firma de la estudiante investigadora:
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13.2. Anexo 2

Cuestionario

Nombre:

Cedula:

Teléfono:

Preguntas

Genero:
OFemenino
COMasculino

¢Qué edad tiene?

¢ Cual es tu nivel de estudio?

OPrimaria
CSecundaria

CISuperior
¢ Cual es tu estrato socioeconémico?

CEstrato 1
[1Estrato 2
[1Estrato 3
[1Estrato 4

ClEstrato 5
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ClEstrato 6

¢Qué enfermedad de tipo autoinmune padeces?

¢En qué etapa de tu enfermedad consideras que te encuentras?
ODiagnostico
CJAdaptacion al tratamiento
CAceptacion de la enfermedad

Enlace:
https://docs.google.com/forms/d/e/IFAIpOLSANHONgU10v619 YIKrtQarLfzoCOAVTUA
cT-5vhP8-xCSOnag/viewform?vc=0&c=0&w=1&flr=0
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https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdNHOnqU1Qv619_YlKrtQgrLfzoCQAvTuAcT-5vhP8-xCSQng/viewform?vc=0&c=0&w=1&flr=0
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdNHOnqU1Qv619_YlKrtQgrLfzoCQAvTuAcT-5vhP8-xCSQng/viewform?vc=0&c=0&w=1&flr=0

13.3. Anexo 3

Guia de preguntas

Preguntas Respuestas

1. ¢Qué significa para ti la enfermedad
autoinmune?

2. ¢Cual fue tu principal reaccion al saber
que padecias una enfermedad de tipo
autoinmune?

3. ¢Como percibias tu cuerpo antes de que
te diagnosticaran una enfermedad
autoinmune?

4. ¢La percepcion de tu cuerpo cambio al
momento del diagnostico? ¢ Qué sentias
fisica y emocionalmente?

5. ¢Cbémo se vio afectado tu cuerpo cuando
iniciaste con el tratamiento médico?

6. ¢Consideras que tus emociones se
alteraron cuando iniciaste el
tratamiento? ¢Puedes describir algunas
de las emociones que sentiste?

7. ¢Consideras que hay una aceptacion de
la enfermedad por tu parte? ¢ Al
aceptarla cambié de alguna manera
como te percibias?




