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RESUMEN 

 

Introducción: La Esclerosis Múltiple (EM) es una enfermedad crónica, inflamatoria y 

autoinmune del Sistema Nervioso Central (SNC). La situación de la pandemia por el COVID19 

afecta de manera global a la población, y específicamente a las personas que sufren una 

enfermedad crónica. Para entender de una manera profunda cuál es la vivencia de los pacientes 

con EM de su rehabilitación, las restricciones ocasionadas por la pandemia y cómo por este 

motivo han tenido que frenar sus tratamientos, es importante realizar un estudio cualitativo 

para obtener esta información de primera mano.  

Objetivo: 

- General: Conocer el significado de la experiencia de vivir con esclerosis múltiple 

durante la pandemia de la covid-19, desde la perspectiva de los pacientes 

Método: Diseño. El estudio cualitativo se va a desarrollar según la metodología propuesta por 

la fenomenología descriptiva. Población. Entre los diferentes criterios de inclusión 

encontramos: que la enfermedad esté en un estadio 4-5-6-7 en la escala EDSS (44); que sean 

usuarios de los servicios de Rehabilitación (Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Logopedia y 

Neuropsicología). Recogida de datos. Se persigue obtener los datos de una fuente principal: 

las entrevistas individuales. Análisis de datos. Se realizará codificación, agrupación por 

unidades de significado, identificación y desarrollo de temas y subtemas. 

 

Resultados: Se identificaron 3 temas de la experiencia de vivir con esclerosis múltiple durante 

la pandemia: La covid-19 como fuente de preocupación, o, al contrario de indiferencia; la 

vivencia de los confinamientos y por fin, las vacunas, consecuencias de la covid-19. De estos 

temas, salen 7 subtemas detallados a continuación. 

Conclusiones: Al conocer la vivencia de la pandemia de la covid-19 por los pacientes con 

esclerosis múltiple puede ayudar a los profesionales de salud para saber cómo actuar en un 

futuro si esta situación viene a reproducirse.  

 

PALABRAS CLAVES: Esclerosis Múltiple, Covid-19, Estudio cualitativo, Confinamientos 
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1- TÍTULO DEL PROYECTO  

La vivencia de las personas con Esclerosis Múltiple durante la pandemia de la Covid-19: un 

estudio cualitativo 

 

2- INTRODUCCIÓN 

La Esclerosis Múltiple (EM) es una enfermedad crónica, inflamatoria y autoinmune del Sistema 

Nervioso Central (SNC). En la EM, la mielina, que recubre y protege las fibras nerviosas que 

transmiten los impulsos en el SNC, se destruye y el tejido se transforma en una cicatriz llamada 

esclerosis.(1) (2) Algunas veces es la propia fibra nerviosa que sufre la lesión. Cuando todo esto 

sucede, la capacidad del nervio para conducir el impulso que lleva la información disminuye o 

desaparece. (1) 

 

La historia de la esclerosis múltiple comienza a principios del siglo XIX. A pesar de mucha 

información sobre la etiología y la patogenia, los orígenes de esa enfermedad siguen siendo 

oscuros. Se avanza la hipótesis, basada en la epidemiología, la neurología clínica, la 

inmunología y la genética de la enfermedad desmielinizante, vinculada a la historia europea y la 

genética de la población, de que la esclerosis múltiple evolucionó a partir de un trastorno 

relacionado, la neuromielitis óptica. (5) 

 

La prevalencia de la EM es aproximadamente de 2.8 milliones en el mundo, 600 000 en Europa, 

40 000 en España, 110 000 en Francia y alrededor de 900 en Aragón. (1) (6) (7) ) La incidencia 

de esta patología en Francia es de 5000 nuevos casos cada año. (6) 

 

El coste medio anual total de la EM por paciente en Cataluña es de 24272 euros.(8) Este coste 

varió según la escala Expanded Disability Status Scale (EDSS) de Kurtzke: a más puntuación en 

la escala, más elevado está el coste (varía entre 14 327 euros y 52 841 euros).(8) En Francia, 

un estudio ha demostrado que el coste de la EM en 2004, fue de 586 milliones de euros. (9) 

En Europa, cuatro grandes estudios médico-ecónomicos fue publicadas en 2004: En Suecia, e 

Italia, en Reino Undio y en Alemania. El coste total de la EM es comprendido entre 25 625 

euros por paciente y por año (Reino Unido) y 38 329 euros por paciente y por año (Suecia).(10)  
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Existen 4 tipos de esclerosis múltiple:  

 

Imagen 1: los diferentes tipos de esclerosis múltilple. (11) 

 

Lo más habitual es que los pacientes presentan primero la forma remitente-recurrente y que 

después se transforma en secundaria progresiva. (1) 

 

Afecta en mayor medida a mujeres que a hombres, en una proporción de ≥ 2:1 y genera una 

variabilidad de signos y síntomas en función de la zona dañada.(3) Los más frecuentes son: la 

fatiga (afecta entre el 75% y el 95% de las personas con EM); las alteraciones sensitivas como 

entumecimiento, pinchazos, y hormigueos; debilidad; temblor, inestabilidad y vértigos; 

espasticidad; dificultad para caminar por debilidad muscular o por alteración de la coordinación; 

intolerancia al calor; nistagmos; trastornos cognitivos (memoria, atención, resolución de 

problemas…); alteraciones sexuales, urinarias y esfinterianas; dolor; alteraciones emocionales 

(depresión); alteraciones visuales; trastornos del habla y de la deglución.(1) 

 

El diagnóstico de la EM está muy influenciado por el juicio clínico. El diagnóstico de la EM es 

principalmente clínico (criterios de diagnóstico de McDonald’s) y se basa en lesiones de la 

sustancia blanca observable con una resonancia magnética.(12) (13) No existe una prueba de 

laboratorio única para el diagnóstico de la EM. El diagnóstico se puede apoyar también en el 

análisis del líquido cefalorraquídeo, y en pruebas de potenciales evocados que permiten 

informar sobre el estado de los nervios.(1) (12) 

 

El tratamiento es una combinación de terapia farmacológica y física. (14) (15) (16) La 

rehabilitación y el entrenamiento son factores muy importantes para ayudar a los pacientes con 

EM a mejorar sus cualidades de vida. (17) Actualmente, el programa de neurorrehabilitación 
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fisioterapéutico es uno de los tratamientos que mejor se adaptan a los pacientes con EM, ya 

que contiene un gran abanico de posibilidades para tratar; (15) dependiendo de las 

posibilidades y características de cada paciente. (2) (3) (16) 

 

Por otro lado, la situación de la pandemia por el COVID19 afecta de manera global a la 

población, y específicamente a las personas que sufren una enfermedad crónica. Hoy en día, 

algunos estudios han sido publicados para demostrar el impacto de la Covid-19 y sobre todo del 

confinamiento sobre pacientes con EM.  Los resultados de estos estudios muestran que la 

covid-19 ha sido un factor de empeoramiento de la salud mental de los pacientes con EM. La 

depresión es un factor que ha sido aumentado por la pandemia en mayor medida en los 

pacientes con EM comparado con pacientes sanos. (18) Este componente es el único que sale 

en el mismo sentido en los diferentes estudios. (18) (19) (20) (21) (22) (23) Al contrario, la 

ansiedad o el estrés, y la cualidad de sueños son componentes que han sido valorados, pero los 

resultados son diferentes según los estudios. Algunos dicen que sí la cualidad de vida y la 

cualidad de sueño han sido afectados (19) (21) y otros avanzan el contrario (18). Además, la 

suspensión del apoyo psicológico y de la rehabilitación ha sido un factor de empeoramiento del 

bien estar físico o psíquico de los pacientes con EM.(24) (25) (26) Por otra parte, estudios sobre 

pacientes con enfermedad crónica (en este caso enfermedad de Parkinson (EP)) han 

demostrado que el confinamiento con la parada de todos los servicios ha provocado un efecto 

negativo sobre el riesgo de caída, la movilidad, el equilibrio etc. (27) (28) 

De los estudios encontrados, la forma de obtención de datos fueron cuestionarios (tipo Likert) 

(19) (20) (22); pero no se han encontrado estudios cualitativos sobre las vivencias y las 

experiencias de los pacientes con EM durante este periodo difícil. Tampoco se han encontrado 

estudios que abarquen cómo los pacientes con EM han enfocado su rehabilitación durante el 

confinamiento, si han notado cambios en sus síntomas o su autonomía. Conocida como “la 

enfermedad de las mil caras”, tan diferente en cada persona; Y para entender de una manera 

profunda cuál es la vivencia de los pacientes con EM de su rehabilitación, las restricciones 

ocasionadas por la pandemia y cómo por este motivo han tenido que frenar sus tratamientos, 

es importante utilizar la metodología cualitativa para obtener esta información de primera 

mano. 

 

Pregunta de investigación: ¿Cómo fue la experiencia de vivir con la Esclerosis Múltiple 

durante la pandemia de la Covid-19? 
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Objetivos: 

General: Conocer el significado de la experiencia de vivir con esclerosis múltiple durante 

la pandemia de la covid-19, desde la perspectiva de los pacientes. 

Específicos: 

 Describir la preocupación que ha generada la pandemia en relación a los pacientes con 

Esclerosis Múltiple, o, al contrario, la indiferencia. 

 Describir la vivencia de los confinamientos por parte de las persones con Esclerosis 

Múltiple. 

 Describir la experiencia de las personas con esclerosis múltiple con respecto a las 

vacunas contra la covid-19. 

 

 

3- MATERIAL Y METODOLOGÍA 

 

3.1 METODOLOGÍA 

El marco teórico de este estudio está dentro de la denominada fenomenología descriptiva, que 

origina un camino de pensamiento desarrollado por filósofos europeos en la primera década del 

siglo XX, cuyo representante más destacado fue Edmund Husserl (29). Dentro de la 

fenomenología descrita por Husserl, era preciso describir los fenómenos para poder obtener su 

esencia, su verdadero significado. Se estudia la esencia de la experiencia vivida (que abarca los 

aspectos quién, cómo, cuándo y dónde), desde la perspectiva de los participantes, ya que cada 

uno informa en primera persona siendo la fuente de recogida de datos. Esta experiencia vivida 

engloba todas aquellas experiencias y acciones humanas realizadas y experimentadas por el 

propio individuo (30).  

El concepto de experiencia vivida implica varios elementos:  

• La vivencia; al ser una “experiencia vivida”, es necesario que la persona de interés la 

haya vivido y experimentado de primera mano, no a través de otros.  

• El tiempo; como ya se ha vivido, que ya ha pasado.  

• La “experiencia”, como tal, definida como un suceso o una percepción de cualquier 

situación de la vida diaria, de la realidad que envuelve al sujeto, en su propio entorno cultural y 

situación social (31).  

La “experiencia vivida” resultante es la percepción, reflexión y toma de consciencia de 

situaciones u acciones que le han pasado al sujeto, dentro de un entorno geográfico, social y 

cultural determinado. A esta experiencia vivida siempre se le da un significado por el propio 

sujeto que la ha vivido (32). 

 



 
 

Trabajo Fin de Grado 
Eloïse GERMY 

 
 

FI-030 - 9 - Rev.1 

 Diseño  

El estudio cualitativo se va a desarrollar según la metodología propuesta por la fenomenología 

descriptiva. Se seguirán varios métodos para asegurar la fiabilidad y validez de los resultados, y 

también se utilizarán dos checklists (33) (34) (Anexo 2: COREQ checklist) como guía para 

elaborar la investigación. Para poder desarrollar este estudio se ha obtenido la aprobación del 

Comité de Ética de la Investigación de Aragón (Anexo 3: Informe Dictamen Favorable 

CEICA) y también la del Comité de Ética de la Universidad San Jorge (Anexo 4: Comité de 

Ética de la Universidad San Jorge favorable) 

 

 Procedimiento  

Para llevar a cabo el estudio cualitativo se obtendrán dos principales fuentes de información: 

1) Transcripciones de entrevistas individuales 

2) Otro material aportado por los participantes  

Se realizarán entrevistas individuales de cara a cara o bien online vía Microsoft TEAMS, en las 

que se planteará a los participantes que expongan sus vivencias en relación a la rehabilitación y 

sus beneficios y cómo les ha afectado esta situación de la pandemia por COVID19, en todos los 

ámbitos y específicamente a su rehabilitación. Toda la información recogida se analizará 

mediante el método de Condensación Sistemática del Texto (35), leyendo toda la información 

recogida, identificando y clasificando la información en unidades de significado y 

posteriormente en grupos de significado común, todo ello para sintetizar el contenido de forma 

que se cree una historia fundamentada en los datos que reflejan el contenido y el significado. 

Para ello además se realizará la triangulación en la interpretación de los datos mediante el 

análisis entre los miembros del equipo. 

 

 Rol del investigador: Bracketing y posicionamiento del investigador.  

Antes de comenzar la recogida de información, es importante describir el rol del investigador, 

ya que: 1) es la persona involucrada en la recogida de datos ; 2) ésta recogida de datos no es 

aséptica, lo que obliga al investigador a interaccionar con los participantes y su contexto social; 

3) su conocimiento previo puede condicionar la forma de acercarse al fenómeno de estudio (36) 

(37).  

El objetivo final es describir todos los elementos que pueden condicionar al investigador 

durante el estudio. El Bracketing permite “retener” o “sostener” el conocimiento previo del 

investigador, para poder profundizar sin ideas preconcebidas en el trabajo de campo y poder 

obtener información de primera mano, sin interpretaciones previas (16). Este proceso de 

Bracketing o “poner entre paréntesis” el conocimiento previo, no evita la influencia total del 

investigador, pero si contempla su inclusión dentro del protocolo de la investigación, para 
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considerarlo como una fuente de información más dentro del estudio que podrá ser reintegrada 

en fases posteriores (38) (39). 

En este estudio, el Bracketing se establecerá de 2 formas: 

 - Siguiendo las indicaciones de Malterud (40), describiendo los siguientes elementos: Marco 

teórico previo, pregunta de investigación, participantes seleccionados, creencias sobre la 

parálisis cerebral unilateral, experiencia profesional y motivación que guía el desarrollo de la 

investigación.  

- Planteando a los participantes preguntas abiertas para no condicionar ni guiar sus respuestas, 

favoreciendo el diálogo dentro del grupo.  

 

ANEXO 5: Tabla 1. Posicionamiento de la investigadora: elaboración propia. 

 

Tanto la alumna como la tutora serán las encargadas de conducir las entrevistas individuales, 

de transcribir el contenido y hacer el análisis preliminar de los datos 

 

 Población de estudio  

Se entrevistará a un número indeterminado de participantes que cumplan los criterios de 

selección. 

 

 Tamaño de la muestra  

No existe fórmula para el cálculo de tamaño muestral en los diseños cualitativos. Se utiliza el 

principio de saturación teórica de los datos para finalizar la recogida de los mismos (41).  

El tamaño de la muestra debe ser lo suficientemente grande para obtener una variedad de 

perspectivas y lo suficientemente pequeño para no volverse desordenado o fragmentado. (42)  

La recolección de datos finalizará cuando ningún dato nuevo o relevante surja. 

 

 Criterios de selección de los participantes 

Los criterios de inclusión son:  

• Tener un diagnóstico de EM  

• Que la enfermedad esté en un estadio 4-5-6-7 en la escala Expanded Disability Status 

Scale (EDSS). (43)  

• Que sean usuarios de los servicios de Rehabilitación (Fisioterapia, Terapia 

Ocupacional, Logopedia y Neuropsicología).  

• Que sepan manejar el teléfono móvil o el ordenador para la realización de la 

videollamada.  
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Los criterios de exclusión son:  

• Afectación cognitiva (puntuación en la MMSE<24) (44) 

• Afectación del lenguaje que impida la comunicación verbal.  

• Que no sepan manejar el teléfono móvil o el ordenador para la realización de la 

videollamada 

 

 Técnicas de reclutamiento de los participantes  

Se aplicarán las técnicas de selección de participantes:  

• Muestreo por bola de nieve: a través de un participante, se recluta a otros por medio 

de sus conocidos. Con estos pacientes hemos realizado entrevistas online por la facilidad de 

contact, y por la distancia que separaba el entrevistador y el participante. (45) 

• Muestreo teórico o en profundidad: Este muestreo tiene como objetivo reforzar 

determinadas líneas de análisis y a profundizar aspectos que puedan surgir durante la 

realización del estudio. La selección de los informantes se realizará conjuntamente con la 

fisioterapeuta de la Fundación Aragonesa de Esclerosis Múltiple (Fadema). Con estos 

participantes, hemos realizado entrevistas de cara a cara en una sala de Fadema, para que los 

pacientes se sientan más cómodos, en un lugar conocido. 

 

 Recogida de datos  

Se persigue obtener los datos por medio de entrevistas individuales. Las entrevistas individuales 

serán grabadas íntegramente, siempre después de obtener el permiso del participante para 

grabarla. Además, se recogerán observaciones y datos clave en el cuaderno de campo de los 

investigadores mediante notas. Tras transcribir la información obtenida en los grupos en 

documentos de Office, se eliminará de forma segura la grabación para que desaparezca 

cualquier dato que pudiera identificar al participante, y así asegurar su anonimato. 

 

3.2 ANÁLISIS DE LOS DATOS 

 Procedimiento de análisis de los datos:  

Se utilizará la Condensación Sistemática del Texto (35); consistente en un análisis temático 

inductivo que no se basa en un marco teórico previo.  

En este análisis existen 4 pasos que todo estudio fenomenológico debe tener para realizar su 

análisis temático:  

1) Leer para tener una idea general identificando los temas preliminares para organizar los 

datos.  

2) Identificar y clasificar las Unidades de Significado (US), describiendo la agrupación y 

distinguiendo unos códigos de otros.  
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3) Cada agrupación forma una unidad de análisis, Grupos de Significado Común (GSC) para una 

abstracción más profunda agrupando aspectos que representen el contenido temático  

4) Sintetizar el contenido de la condensación, creando una historia fundamentada en los datos 

que reflejan el contenido y el significado.  

 

 Codificación, agrupación por unidades de significado, identificación y 

desarrollo de temas y subtemas.  

La codificación tiene un propósito común: permitir al investigador simplificar y centralizar 

algunas características específicas de los datos (46). Esta codificación ayudará posteriormente 

en la fase de detección de temas y subtemas. Se realizará una lista de todas las US, 

identificadas o producidas durante el análisis inicial. Se eliminarán aquellos grupos repetidos, 

asignándoles un código numérico a cada posible tema y subtema. Se codificará todo el material 

obtenido de las entrevistas y material proporcionado por los informantes. En los primeros 

momentos de la codificación y análisis, el nivel de abstracción de los datos será más descriptivo. 

Progresivamente, se avanzará en complejidad y en el nivel de abstracción para poder identificar 

la esencia, por lo que el análisis en las últimas fases será más interpretativo. 

 

3.3 RIGOR METODOLÓGICO 

Para controlar el rigor y calidad del diseño cualitativo se seguirán varios procedimientos (4):  

Para asegurar la fiabilidad se realizará la inspección de las transcripciones, el seguimiento de un 

protocolo correcto previamente establecido en el que se revisa la codificación de partes 

específicas, habrá comunicación entre los miembros del equipo y se buscará presentar de los 

temas bien definidos y descritos.  

Para mantener la validez:  

- Con los informantes, durante la recogida de datos se intentará evitar que sean 

“políticamente correctos”, presentando e informando del estudio adecuadamente, favoreciendo 

una relación de confianza y un ambiente distendido y cómodo; y al preguntar, se buscará, con 

tacto y respeto, profundizar para obtener las respuestas. (preguntas indirectas, preguntar por 

ejemplos, relacionándolo con el contexto…) (47). Tras ello, se realizará la comprobación de los 

resultados preliminares con alguno de los informantes (48), lo que favorece también mantener 

el contacto. Se identificará que el estudio trabaja con y para la comunidad. Con: dando voz a 

los participantes de este contexto específico; y para: introduciendo estrategias para el cambio y 

la mejora de la práctica clínica. 

- En el equipo investigador se realizará un proceso de triangulación (de investigadores 

durante el análisis de datos y también mediante comprobación por pares; y triangulación por 
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métodos, utilizando el apoyo de investigaciones cuantitativas para discutir los resultados que se 

obtengan);  

- Del propio investigador: Se realizará el proceso de Bracketing descrito anteriormente, 

incorporando el proceso de reflexión previamente para añadir esta parte más interpretativa, 

propia de la formación de los autores, al final de los resultados descriptivos.  

Además, se tienen en cuenta los criterios Standards for Reporting Qualitative Research, SRPQ 

(33) y Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ) (34) para asegurar la 

validez, aunque tanto para obtener como para analizar los datos y llegar a unos resultados que 

comprendan el fenómeno de estudio, hacen falta más herramientas que las que se reflejan en 

los checklists (49) 

 

 

4- RESULTADOS 

 

4.1 DATOS SOCIODEMOGRÁFICOS DE LOS PACIENTES. 

El estudio comenzó el 10 de diciembre de 2021 y finalizó el 26 de abril (5 meses).  

 

 Cronograma del estudio: 

 

El rango de edad oscila entre un valor mínimo de 31 (participante 4) años, y máximo de 66 

(participante 5) años de edad. La media de edad de los participantes incluidos en el estudio es 

de 51.5 La desviación típica es 10.239. 
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10 pacientes viven en pareja. 5 pacientes tienen hijos. Dos pacientes viven con sus padres. Una 

paciente tiene una cuidadora y una paciente vive en una residencia. 

En sólo un caso, el diagnóstico del paciente es de EM recurrente-remitente por no haber pasado 

5 años de evolución. Los otros viven ahora con una EM secundaria progresiva.  

El grado de discapacidad según la escala EDSS es variable. El estado de los 15 pacientes varia 

desde el 4 (Discapacidad significativa, pero autosuficiencia en torno a las 12 horas diarias. 

Capacidad de caminar sin ayuda y sin descansar 500 metros) al 7 (Incapacidad de caminar más 

de unos 5 metros, incluso con ayuda. Esencialmente limitado a moverse en silla de ruedas, 

aunque hay capacidad de moverla uno mismo y se transfiere sin ayuda. Activo en la silla de 

ruedas durante 12 horas al día).  

 

ANEXO 6: Escala EDSS 

 

ANEXO 7: Tabla sociodemográfica de los participantes 

 

4.2 DATOS DE LAS ENTREVISTAS. 

De los resultados obtenidos de las entrevistas destacan los siguientes resultados. 

En total se han realizado 15 entrevistas semiestructuradas para profundizar en la experiencia de 

vivir con la enfermedad durante la pandemia de la covid-19.  

El tiempo total de las entrevistas fue de 783 minutos (13 hora y 3 minutos).  

El tiempo establecido en la entrevista es el tiempo que pasa desde el comienzo hasta la 

finalización formal del encuentro entre el entrevistado y el investigador. No se contabilizan aquí 

el tiempo posterior a la entrevista establecido para verificar los datos aportados por el 

participante ni la entrada ni la salida del campo. 

11 entrevistas se desarrollaron en la fundación aragonesa de esclerosis múltiple en Zaragoza 

(FADEMA). Y las 4 últimas entrevistas se desarrollaron online por la distancia entre el 

investigador y los participantes y también por la pandemia. 

 

4.3 RESULTADOS DESCRIPTIVOS: TEMAS Y SUBTEMAS: Anexo 8 
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5- DISCUSIÓN 

 

5.1 Discusión de los resultados del estudio 

Hoy en día, no existe muchos estudios cualitativos científicos con relación a este tema. La 

mayoría que existen son estudios cuantitativos y para la mayoría, se han llevado a cabo por 

medio de cuestionario.  Existen pocos estudios que exploren la vivencia de la pandemia en 

pacientes con EM. Tras la realización de este estudio se han obtenido las siguientes 

conclusiones, que cumplen con los objetivos propuestos y responden a la pregunta, ¿Cómo fue 

vivir con esclerosis múltiple durante la pandemia de la covid-19? 

 

Describir la preocupación que ha generada la pandemia en relación con los 

pacientes con Esclerosis Múltiple, o, al contrario, la indiferencia. 

La pandemia de la covid-19 fue un evento muy raro. Este virus fue muy virulente y muy 

peligroso para poblaciones con altos riesgos. Entonces por esta razón, ha suscitado una 

ansiedad, y un miedo importante en algunas poblaciones con enfermedades crónicas, como son 

las personas con esclerosis múltiple. La mayoría de los participantes se recuerdan de esta época 

como muy preocupante. Entre ellos, algunos no han dado importancia a este virus, que sea 

como estrategia para hacer frente a ello o bien sin saber por qué. Con respecto a esta 

preocupación del virus, otros estudios han confirmado que las personas con enfermedades 

crónicas como esclerosis múltiple, Parkinson, diabetes, o enfermedad como ictus han sentido 

mucha inquietud a contagiarse. (50) (51) (52) (53) (54). Esta preocupación se ha demostrado 

por las citas médicas desplazadas o canceladas en los centros de salud o de imaginería (50), o 

también por la disminución muy fuerte de solicitud de cuidado médico por persona que sufrió 

un ictus (51). 

 

Describir la vivencia de los confinamientos por parte de las persones con Esclerosis 

Múltiple. 

Una gran parte de los participantes no han vivido mal estos confinamientos. Que sea porque 

fueron casi todos con sus familias o por qué no ha cambiado nada a sus vidas diarias. Como lo 

dice una participante “ha sido un poco como de justicia social”, y las personas con esclerosis 

múltiple se encuentran como igual a los demás. Dicho de otra manera, para una vez, la gente 

ha vivido un poco como ellos, bloqueados en casa, aunque fue por razones diferentes. 

Igualmente, el estudio cualitativo australiano de Parkinson et al, habla de que así todo el 

mundo vivió lo que la gente con EM vive diariamente, llamando el estudio “están probando 

nuestro mundo”, y esto se parece a la narración de la paciente 8, que habla “tabla rasa” (50). 
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Los estudios que ya existen muestran para la mayoría que la pandemia ha tenido un efecto 

negativo sobre los pacientes con esclerosis múltiple. Es decir, que las tasas de depresión y de 

insomnio habría aumentadas durante los confinamientos, por ejemplo. (19) (21) Pero, los 

resultados de nuestro estudio muestran el contrario, es decir que los participantes no hacen 

referencia a un momento difícil a pasar, sino algo que llevaban más o menos bien.  En el 

estudio de Morris-Bankole y K Ho, de 2021, hablan de que el 36% de los pacientes 

empeoraron, sin embargo, en nuestra investigación hemos encontrado que, no solo no han 

empeorado, sino que algunos adquirieron más responsabilidad sobre su enfermedad haciendo 

autorehabilitación. (55) Además con relación a esta autorehabilitación, el estudio de Anghelescu 

et al, nos muestra que los pacientes con enfermedad de Parkinson también han realizado 

ejercicios en sus casas para mejorar sus síntomas y sentirse mejor. (56) Al contrario, otros 

resultados nos indica que pacientes con diabetes de tipo 1, se han encerrados y entonces no 

han hecho ningún tipo de ejercicios. (53) 

 

En nuestro estudio, el hecho de sentir menos presión y ansiedad durante los confinamientos y 

poder disfrutar de su familia han sido cosas muy reiteradas, y son algo que se encuentra 

también en el estudio de Singh et al. sobre los pacientes con enfermedad de Parkinson. (52) EL 

hecho de tener una via diaria más lenta y entonces más tranquila ha sido encontrado también 

en el estudio de Anghelescu, de 2021. (56) En el estudio cualitativo de Poli et al., los 

participantes hacen referencia a efecto positivos de la pandemia de la covid-19 como el 

crecimiento personal, el crecimiento relacional y el crecimiento existencial. (57) Estos últimos 

temas parecen a palabras e ideas que los participantes de estos estudios han evocado también. 

 

Para una gran parte de los participantes, la pandemia no ha cambiado mucho sus hábitos de 

vida, porque son personas que viven mucho en casa. Existe un estudio realizado con personas 

con enfermedad de Parkinson que muestra que el confinamiento no ha provocado un 

empeoramiento de la depresión y de la ansiedad. Además, ha mostrado que el hecho de tener 

familiares con ellos, los niveles de ansiedad y depresión han bajado para algunos. (58) 

 

Al contrario, si comparamos con una población sana los estudios han demostrados un impacto 

perjudicial del confinamiento sobre la salud psicológica (ansiedad, estado de ánimo, 

depresión…) de las personas. (59) (60) (61) (62) Las categorías de personas más vulnerables 

son los jóvenes, por el hecho de no poder salir, o de estar sólo y los ancianos por la solitud que 

ha generado estos confinamientos. (60) 
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Describir la experiencia de las personas con esclerosis múltiple con respecto a las 

vacunas contra la covid-19. 

La vacuna ha generada dos reacciones diferentes. Algunos no confían en ella, porque ha salido 

muy rápidamente y como fue nuevo, no ha sido probado, fue completamente desconocido. El 

estudio de Griffith et al, ha mostrado también que una de las razones importante del rechazo a 

la vacunación por los habitantes del Canadá es el desconocimiento de este último. (57) Al 

contrario, para otros ha sido una verdad liberación. Se sentían mucho menos en peligro y 

confían en ello.  

 

5.2 Discusión del método 

A lo largo del estudio, se han realizado entrevistas presenciales y otras online. El hecho de ser 

online puede quitar este ambiente de discusión, de proximidad. Los pacientes pueden sentir 

una distancia más importante y pueden sentirse menos cómodo. Por eso, pueden tener la 

impresión de subir como un interrogatorio en vez de una conversación. Y eso puede cambiar 

sus respuestas y su manera de contar su historia.  

 

5.3 Limitaciones y fortalezas 

La limitación principal de este estudio es que no se puede extrapolar. En los estudios 

cualitativos no se entrevista a un gran número de personas y también se analiza los resultados 

tomando en cuenta el contexto de cada uno. Por ejemplo, el contexto sociofamiliar, 

socioeconómico o geográfico puede hacer variar mucho la vivencia de un fenómeno. Por eso las 

respuestas a la pregunta de hipótesis son muy individuales. Algunas veces, en este tipo de 

estudio, los participantes tienen miedo a responder a algunas preguntas, por miedo de ser 

juzgado, por sujetos tabús, o bien por miedo de repercusiones si dicen exactamente lo que 

piensan. Por esta razón, es muy importante explicarles que todo va a ser anónimo, y también 

es importante crear un ambiente tranquilo y sin presión. 

Por otra parte, este estudio permite dar voz a los participantes y permitirles exprimirse y darnos 

sus sentimientos. A través de cuestionario, no se puede conocer las emociones de estas 

personas, ni también lo que esperan para cambiar cosas o lo que necesitarían. Otro punto 

fuerte de este estudio es que no se focaliza sobre los aspectos negativos de la pandemia, como 

los participantes nos hablan de lo que es importante para ellos. Luego, este estudio se ha 

realizado con pacientes de dos países diferentes: Francia y España. Por eso, nos ha permitido 

ver que la diferencia de país no ha tenido un impacto importante sobre la vivencia de la 

pandemia sobre estos pacientes, aunque no fue el mismo sistema sanitario y que la crisis 

sanitaria no ha sida gestionada de la misma manera en Francia y en España. En España, el 
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acceso a los servicios de rehabilitación es mucho más complejo que en Francia, pero este 

estudio nos ha permitido mostrar que toda la población ha sida sobre un pie de igualdad con 

respecto al acceso a los cuidados durante este periodo. Además, este estudio permitirá mejorar 

los cuidados durante las sesiones de rehabilitación porque nos ha ayudado a entender sus 

necesidades y sus deseos. Este estudio nos permite establecer líneas futuras de investigación, 

que parecen importantes con respecto a las respuestas obtenidas. Para terminar, un punto 

fuerte de este estudio es que es muy difícil de contradecir a los resultados porque son palabras 

que vienen directamente de los participantes, de manera tan espontánea. 

 

5.4 Futuras líneas de investigación 

Pensando en el futuro, y futuras investigaciones se podría realizar otros estudios cualitativos y 

cuantitativos para profundizar algunos temas: 

- Estudios cualitativos sobre el aspecto social de los pacientes con esclerosis múltiple y sus 

relaciones con los demás 

- Estudios cualitativos sobre la vida diaria y las actividades de los pacientes con esclerosis 

múltiple 

- Estudios cuantitativos sobre proyectos de rehabilitación especiales, individualizados y gratuitos 

que se podrían hacer en casa para pacientes con esclerosis múltiple con poca capacidad de 

desplazamiento 

 

6- CONCLUSIÓN 

 

Tras la realización de este estudio se han obtenido las siguientes conclusiones, que cumplen 

con los objetivos propuestos y responden a la pregunta, ¿Cómo fue vivir con esclerosis múltiple 

durante la pandemia de la covid-19? 

Se ha realizado un estudio fenomenológico descriptivo para conocer la vivencia de las personas 

con esclerosis múltiple durante la pandemia de la covid-19. De este estudio, se han obtenido los 

siguientes temas: la covid-19 como fuente de preocupación, o, al contrario, de indiferencia; La 

vivencia de los confinamientos; y las vacunas, consecuencias de la covid-19. Aunque estos 

resultados no se pueden extrapolar, conocer la vivencia de la pandemia de la covid-19 por los 

pacientes con esclerosis múltiple puede ayudar a los profesionales de salud para saber cómo 

actuar en un futuro si esta situación viene a reproducirse. También se ha visto que la mayoría 

de ellos han encontrado soluciones para no pararse de mover durante este periodo. Podría 

decir que las sesiones de rehabilitación podrían ser diferentes, por ejemplo, un poco en centros 

y tareas en casa mediante diferentes actividades lúdicas. Otra cosa que ha sido relevante es 
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que las personas con esclerosis múltiple no salen mucho de casa, entonces los centros podrían 

organizar salidas juntos para romper esta rutina sin mucho contacto social. 

 

Para terminar, futuras investigaciones serían necesarias para investigar las necesidades y las 

ganas de los pacientes sobre su rehabilitación, para potencialmente poner en marcha 

programas de rehabilitación online creados por fisioterapeutas. Por ejemplo, cada centro podría 

tener una página web, con contenido fisioterapéutico. Sólo los pacientes de ese centro podrían 

tener acceso a este contenido mediante códigos. Este contenido sería diferentes vídeos por 

ejemplo de ejercicios, estiramientos, etc… Sería útil para pacientes que se sienten mejor en 

casa y que no podrían venir muchas veces a la semana para el tema de la fatiga, por ejemplo, 

síntomas tan presente e invisible de esta patología. 
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ANEXOS 

ANEXO 1: Consentimiento informado 
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ANEXO 2: COREQ checklist 
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Anexo 3: Informe Dictamen Favorable CEICA 
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Anexo 4: Comité de Ética de la Universidad San Jorge favorable 
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Anexo 5: Tabla 1. Posicionamiento de la investigadora: elaboración propia. 

 

 

Marco teórico Lo que conozco de EM es lo que hemos visto en clase, que es una patología 

degenerativa que destruye la mielina de los nervios y entonces que puede 

afectar a todo el cuerpo. Que la clínica es muy variable. También mi tío tiene 

esta patología, entonces desde pequeña, le veo evolucionar con ella. Hay 

diferentes clases de esta patología, en algunas fases se puede recuperar 

después de las crisis y en otras que no se puede y entonces las alteraciones 

que se producen son definitivas (ej : crisis del nervio óptico puede 

convertirse en ceguedad irreversible) 

Experiencia 

previa 

He hecho una práctica en un gran centro de neurología, entonces he 

trabajado durante 6 semanas con más o menos 4 pacientes que tienen EM. 

Cada uno tiene su clínica, y no tienen la misma edad y por lo tanto no 

desarrollan la patología desde el mismo momento. Entonces, algunos corren 

todavía, otros solo andan con ayudas técnicas o no y otros no pueden hacer 

transferencias por si solos. Debía trabajar de manera diferente con ellos 

según los objetivos de recuperación o de mantenimiento. 

Creencias Pienso que debe ser muy dificil perder el control de su cuerpo, y ser 

consciente de todo. O, al contrario, algunas veces tener trastornos cognitivos 

y luego se dar cuenta de lo que ha pasado. Pienso que el momento de la 

anuncia de la patología debe ser muy difícil porque esta patología esta 

conocida y entonces se sabe cuál es la finalidad en una gran parte de la 

populación enferma.  

Motivación para 

la investigación 

Como lo he escrito es una patologia que me toca personalmente porque mi 

tio la tiene y por eso lo veo degradarse años después años. Entonces, como 

futura fisio, me interesa saber que podriamos mejorar en la rehabilitacion y 

que necesidades tienen estos pacientes ademas de lo que existe ahora. 

Tambien con respecto al estudio, sé que esta pandemia ha sido dificil para 

muchas personas por el aislamiento y todo lo que entrena. Entonces pienso 

que los pacientes con una enfermeria de este tipo, segun la fase actual, 

puede ser peor que las personas sanas, entonces me interesa mucho saber 

cómo lo han vividoa. Y también va a permitirnos saber si la rehabilitación 

que hacen normalmente es eficaz o no (si han parado durante el 

confinamiento). 
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ANEXO 6: Escala EDSS 
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ANEXO 7: Tabla 2. Datos sociodemográficos de los participantes 

Participante Sexo Edad EDSS Tipo de 

EM 

Años desde 

el 

diagnóstico 

Tratamiento 

farmacológico 

Tratamiento 

Rh 

Convivencia 

1 Mujer 42 5 Secundaria 

progresiva 

16 años  Fisioterapia  Marido e hija 

 

2 Mujer 52 5.5 Secundaria 

progresiva 

25 años Tysabri 

(natalizumab) 

Fisioterapia, 

T.O 

Sola 

3  Hombre 46 6 Secundaria 

progresiva 

28 años Ocrevus Fisioterapia Solo 

4 Hombre 31 4 Recurrente-

remitente 

3 años Copaxone Fisio, T.O, 

Logopeda 

Pareja e hijo 

5 Mujer 66 7 Secundaria 

progresiva 

22 años 

desde el dx 

Lioresal, 

vitamina D 

  

6 Mujer 56 7 Secundaria 

progresiva 

14 Avonex, 

sindaluz 

Fisio, T.O residencia 

7  Mujer  7 Secundaria 

progresiva 

 Fampyra Fisio, T.O marido 

8  Mujer 64 7 Secundaria 

progresiva 

En 1995 sipolimod Fisio, T.O pareja 

9 Mujer  61 7 Secundaria 

progresiva 

Con 29 años Antiepiléptico  Fisio, TO Cuidadora 

10 Mujer 43 5 Secundaria 

progresiva 

Con 32 Lioresal, 

fampyra, 

gilenya 

Fisio Marido, 

madre 

11  Hombre 37 6 Secundaria 

progresiva 

En 2003 lioresal, 

Rituximab 

Fisio madre 

12  Mujer 62 7 Secundaria 

progresiva 

Con 38 años Tratamiento 

oncológico 

Fisio, logo, 

T.O 

marido 

13  Hombre 59 7 Secundaria 

progresiva 

20 años 

desde el DX 

Fampyra, 

Lioresal, 

ocrelizumab 

Fisio mujer 

14  Hombre 51 6 Secundaria 

progresiva 

7 años 

desde el DX 

Rituximab, 

lioresal 

fisio Mujer, 2 hijos 

15  Mujer 51 7 Secundaria 

progresiva 

Con 29 años Maizen, lioresal, 

Rituximab 

Fisio, T.O Marido 
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ANEXO 8: 4.3 RESULTADOS DESCRIPTIVOS: TEMAS Y SUBTEMAS 

 

En un primer momento se presentan los resultados descriptivos de la tesis, correspondientes al 

análisis efectuado de todo el material obtenido en la recogida de datos, desde las diversas 

fuentes e instrumentos utilizados. 

Una vez identificado y descrito los temas y subtemas, se ha realizado un análisis interpretativo 

de todos los temas para profundizar y desarrollar los nexos y relaciones entre unos temas u 

otros, y sus respectivos componentes. Este paso interpretativo es la fase final de todo estudio 

cualitativo. 

Se saturó la muestra establecida tras 15 entrevistas. Se identificaron 3 temas de la experiencia 

de vivir con esclerosis múltiple durante la pandemia. Los temas identificados respondieron a la 

pregunta: ¿Cómo fue vivir con esclerosis múltiple durante la pandemia de la covid-19? 

 

TEMAS Y SUBTEMAS IDENTIFICADOS 

Vivir con esclerosis múltiple durante la pandemia de la covid-19 fue… 

Temas Subtemas 

1- La covid-19 como 

fuente de 

preocupación o al 

contrario de 

indiferencia 

1.1 Pensar en contagiarse 

 

 

 

1.2 Ignorar a la covid-19 

2- La vivencia de los 

confinamientos  

2.1 CONTRAS, afectación en los síntomas y en la 

participación 

       -Empeoramiento de los síntomas 

       -Restricciones de participación 

 

 

2.2 PROS 

       -Estar con la familia 

       -Adaptación haciendo autorehabilitación 

       -Disminución de la ansiedad en el día a día 

 

 

2.3 El confinamiento como un momento de justicia social 

       -No ha producido cambios de hábitos para ellos 
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       -Igualdad con los demás 

 

3- Las vacunas, 

consecuencias de la 

covid-19 

3.1 Como fuente de inquietud 

 

 

 

3.2 Como fuente de tranquilización 

 

 

 

 

 

1- La covid-19 como fuente de preocupación o al contrario de indiferencia. 

La covid-19, nueva enfermedad infecciosa no conocida, ha llegada entre diciembre de 2019 y 

enero de 2020, en España y en Francia. Esta enfermedad ha desencadenado muchos 

fallecimientos y muchos casos hospitalizados. Por esta razón, la mayoría de la gente tenía 

mucho miedo a cogerlo. 

 

Mapa conceptual del tema: La covid-19 como fuente de preocupación o al contrario 

indiferencia 
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1.1 Pensar en contagiarse 

Por los tratamientos que toman estas personas, que disminuyen sus inmunidades, son 

considerados como personas de altos riesgos para esta patología. Al ser una enfermedad poca 

conocida, y tan peligrosa en personas con altos riesgos, la mayoría de los participantes han 

sentido ansiedad, estrés, o miedo a contagiarse.  

“Sí, me da mucho miedo pasarlo” (p1) 

 

“Entonces yo no recuerdo como una época angustiosa en el sentido global y sobre todo 

muy preocupada por mis padres, que son mayores y tal” (p1) 

 

“Yo a nivel psicológico era más el miedo a coger el bicho y la angustia de la situación 

que hemos vivido todos. Es que he tenido mucho miedo, hemos tenido mucho cuidado, 

hemos empezado a salir hace poco y vamos, yo meterme en bares o en centros 

comerciales hasta hace cuatro días. Con mis amigos, no hemos quedado. Con mi 

hermana y mi sobrino al principio venían con mascarilla a mi casa” (p15) 

 

“He tenido mucho miedo porque tengo el sistema inmune por los suelos” (p15) 

 

“Yo me acuerdo del primer día que salí a la calle, que tenía que ir al banco, que salí con 

un miedo… (p6)” 

 

Algunas veces, este miedo, esta angustia, vuelve a ser algo no controlable, tan está fuerte. Se 

transforma en una verdad obsesión. A una participante, su miedo no fue racional y entonces 

tenía miedo de todo lo que era fuera de su casa. 

“Mi hija que ha llegado al medio dia, mi hermano ha llegado de Paris al fin del dia y en 

este momento tenía dos cuerpos extranjeros que llegaban del exterior, que pueden 

llevarme la covid en todo momento” (p2) 

 

“He tenido mucho miedo, entonces no comimos juntos durante los 15 primeros días” 

(p2) 

 

“Desinfecté todas las manijas, tan pronto como alguien fue al baño desinfecté el 

inodoro. Íbamos de compras, desinfecté todo, como nos dijeron como hacer y para mí 

lo que más me provoca ansiedad es que recibía casi todos los días mensajes del 

Hospital Universitario de Burdeos diciéndome "Es persona de riesgo".” (p2) 
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Cuando los hospitales y los centros fueron completamente saturados, los médicos han 

empezado a decir que vayan a seleccionar a los pacientes, porque como no tenía 

suficientemente plazas en los hospitales todo el mundo no puede ser atendido. Entonces una 

participante tuve mucho miedo a no ser tratado como los demás, porque ya tenía otra 

patología. 

“fue cuando empezaron a decir que estaba en peligro de seleccionar a los enfermos 

que le dije a mi esposo "si me enfermo y hay una mujer de 50 años que llega, que no 

tiene esclerosis múltiple, que no tiene nada y llego al mismo tiempo que ella, 

automáticamente, elegirán al que no esté enferma. Ellos salvarán al que no está 

enferma porque yo ya estoy enferma". “(p2) 

 

1.2 Ignorar a la covid-19 

Al contrario, dos participantes, no tuvieron miedo de este virus. O bien la ansiedad fue 

concentrada en otras cosas, o bien no consideraba a la covid-19, no pensaba en el peligro, y no 

querría pensar en ello. 

“no me causó ansiedad la covid. Al final, si se trata de ansiedades, pero en relación con 

el trabajo, con respecto a mi empresa.” (p4) 

 

“la verdad es que me da igual la pandemia” (p3) 

 

“Hago siempre la misma técnica, que obviamente no es la buena, pero, bueno, ignoro, 

ignoro.” (p3) 

 

 

 

2- La vivencia de los confinamientos 

En efecto, los gobiernos tuvieron que establecer medidas para hacer frente a este virus. Entre 

ellas, la más importante fue el confinamiento de la populación a casa, para disminuir la 

propagación del virus. Entonces, durante estos periodos en casa, la gente no podía salir y el 

mundo fue casi parado. 
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Mapa conceptual del tema: la vivencia de los confinamientos  

 

 

2.1 CONTRAS, afectación en los síntomas y en la participación 

Algunos pacientes han vivido estos momentos difícilmente, que sea por la modificación de sus 

síntomas o bien por no poder salir de casa. 

 

2.1.A Empeoramiento de los síntomas 

Con estas medidas, casi todo fue cerrado. Entonces, nadie tenia acceso a los centros de salud, 

a centros de fisioterapia, a piscina, etc. Pero en el caso de personas con esclerosis múltiple, la 

rehabilitación es muy importante, que sea para sus dolores, o el mantenimiento general des 

estado físico. De esta forma, algunos pacientes han sentido un empeoramiento de sus síntomas 

por el hecho de quedarse en casa y no tener sus sesiones de fisioterapia. 

“Creo que estaba más rígido, estaba más rígido porque caminaba menos, caminaba 

menos y caminar es importante lo que diariamente.” (p3) 

 

“Yo noto que estoy cada día un poquito peor, y sí que noto que tengo cada día menos 

equilibrio.” (p8) 

 

“Hay que hacer cosas, porque cuanto menos haces, menos bien estás. Hay que hacer 

cosas, si no mal.”  (p11) 
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2.1.B Restricciones de participación 

Como explicado arriba, no se podía hacer nada durante este periodo, excepto ir la farmacia o ir 

comprar la comida. Entonces, hay algunos pacientes que refieran que esta situación les ha 

quitado lo que habitualmente les hace bien, que sea a nivel físico o psicológico. 

 

“con la pandemia deje de ir por el tema de la presencialidad (psicóloga)” (p1) 

 

“El problema es que con el COVID pues llevo ya casi dos años y pico que no voy a la 

piscina” (p1) 

 

“sí es impactante, porque cambia la vida, hacemos menos cosas que antes” (p3) 

 

“Mi fisio no ha dada ninguna sesión” (p2) 

 

“Tenía muchas ganas de venir aquí (Fadema) y de que me dieran rehabilitación, porque 

eso sí lo eché en falta” (p6) 

Para algunos, sólo el hecho de no poder salir de casa fue muy difícil. Quedarse en casa, en un 

piso, sin tomar el aire, no fue agradable. 

“Y lo demás, como era siempre lo mismo que no se podía salir de casa, te levantabas y 

uf, era un agobio. Más agobio que nada.” (p10) 

 

“También tenía ganas de salir, que parecía otro confinamiento, y estaba hasta las 

narices de estar en casa.” (p11) 

 

 2.2 PROS 

En sentido opuesto, la mayoría de los participantes no han vivido mal estos momentos en casa. 

La mayoría fue con su familia, tranquila, haciendo tareas juntos o tareas con no hacían en 

tiempo normales. 

 

 

       2.2.A Estar con la familia 

Durante estos periodos raros, las familias se reunieron en una casa y entonces los participantes 

tenían mucho más apoyo, y menos responsabilidad por la ayuda que le aporta la familia. 

Algunos se sentían menos solos.  Y entonces fueron momentos agradables para ellos, han 

disfrutados todos juntos. 
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“Tenía todo el tiempo del mundo para estar con mi familia, con mi marido y con mi hija 

un ritmo que como era relajado para todos y además mi marido estaba en casa porque 

él, él no trabajaba y los mandaron a casa. 

Pues él estaba en casa para para ayudarme también.” (p1) 

 

“hacía años que no tenía tiempo para hacer bizcochos e hice bueno, bizcochos sin 

conocimiento. Tenía tiempo para cocinar comida sana, dormir más, estar con mi niña.” 

(p1) 

 

“Mi hijo ha llegado con su novia, mi hija ha llegado también con su novio, entonces al 

final la casa fue llenada y yo fue cortada de mi solitud. “(p2) 

 

“Había vida en la casa.” (p2) 

 

“mi hija era la que se encargaba de las cosas” (p7) 

 

“Porque estuve en casa con la mujer que me cuida. Es que tengo una cuidadora que no 

es normal, se dedica mucho a mí, está muy encima. Entonces ella me bajaba comprar, 

ella me subía las cosas.” (p9) 

 

“En la pandemia, pues muy bien, qué quieres que te diga. Tenía a los chicos en casa. 

Todos recogiditos en casa, sin problemas. Los chicos podían bajar a comprar, o mi 

mujer también. Toda mi familia de Valladolid, todos en casa, quitando mi hermana que 

sí que tenía que ir a trabajar, pero no tenía contacto con la gente. Toda la gente que 

me importa estaban todos recogiditos en casa, y estaban bien, y yo también. “ (p14) 

 

Por otra parte, una participante vivió una situación muy difícil durante el confinamiento, por 

culpa de la pandemia. Ha perdido un ser querido, de su familia, y fue una prueba a sobrepasar 

para ella. Aunque fue enrollada de su familia, el hecho de no poder desplazarse fue complicado 

a aceptar. 

 “Luego además bueno, sí que una cosa mala, muy mala, durante la pandemia. Y es que 

falleció mi tía mayor, la hermana mayor de mi madre. Aquello estaba muy unido, no de 

coronavirus, pero si como consecuencia de porque tuvo un ictus y en el pueblo pues no hicieron 

ningún caso y a lo que llegó a Zaragoza, pues ya no había marcha atrás y fue un golpe 

psicológico muy fuerte.” (p1) 
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       2.2.B Adaptación haciendo autorehabilitación 

Como los centros públicos y privados fueron cerrados durante este periodo, los pacientes 

tuvieron que encontrar otra manera de moverse, porque el movimiento es muy importante, 

sobre todo con esclerosis múltiple. Por eso, han encontrado diferentes maneras de hacer auto-

ejercicios y autorehabilitación. Algunos se recordaban de ejercicios simples que hicieron con el 

fisio, otros les han inventados. Además, por ejemplo, una participante tenía mucha gente en 

casa, y tenía que cocinar para todos, entonces tenía que mantenerse de pie durante tiempos 

largos. Por fin, un participante no había hecho tanta actividad que durante este periodo 

encerrado. 

“Hacíamos media hora de marcha todos los días alrededor de la urbanización” (p2) 

 

“Y yo empecé andado un poquito, apoyada en la silla, que tengo en el pasillo unas 

barras, entonces me levantaba y me apoyaba. Y como empezó la primavera, 

tomábamos el sol, que es muy bueno” (p5) 

 

“Entonces me puse tres o cuatro cosas, por ejemplo: me agarraba a la encimera del 

baño y hacía sentadillas. Luego con una goma, me la ponía así y estiraba, que no sé si 

valdría para algo, pero bueno, yo lo hacía. Y luego sentada hacía lo de las pesas, pero 

sin peso, para extender la rodilla y para levantarla también. Pues hacía eso, y luego 

caminaba. En mi casa tengo una terraza grande, de, así como 65m cuadrados. Me 

hacía las vueltas y me hacía la friolera de 700 pasos andando.” (p8) 

 

“el garaje y la terraza son grandes, pues nos movíamos por ahí. Sí, hacía todo igual 

para por lo menos poder hacer algo. Me compré unos pedales para poder hacer 

pedales, y las escaleras de casa las subía 40 veces, y así, para moverme un poco, 

porque eran demasiado pesados los días. Sí que hacía ejercicio, más o menos lo que 

podía. Y ahora, según cómo trabaja mi marido, pues andamos por la mañana” (p10) 

 

“Como memorizaba los ejercicios que hago aquí, pues todo lo que podía hacer yo en 

casa lo hacía.” (p14) 

 

“Cocinaba mucho porque tenía mucha gente en casa.” (p2) 

 

“Pero, en el confinamiento, me buscaba entretenimiento: yo pintaba, me ponía a 

escribir, hablaba por teléfono… yo, aburrirme, no me aburrí.” (p6) 
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“Nunca he andado tanto que, durante este periodo, porque tenía mi marido y mi 

hermano alrededor de mí, que me empujaban” (p2) 

 

“A mí, Mariana, si yo no vengo aquí, por la mañana, me mueve las piernas, los pies, los 

brazos… porque los movimientos, ella los sabe hacer. Y, durante el confinamiento, me 

los hacía ella. “(p9) 

 

 

       2.2.C Disminución de la ansiedad en el día a día 

Confinados en casa en situación de pandemia, casi todos los otros problemas desaparecían. En 

casa, no hay muchas razones de tener ansiedad, miedo o estrés. Por eso, estos momentos han 

sidos momentos de tranquilidad. Como si la única preocupación fuera preguntarse cuál iba a ser 

la ocupación del día. 

“Yo estuve muy tranquila.” (p5) 

 

“pero en general estuve muy tranquila” (p6) 

 

“Yo, la pandemia más o menos la llevé bien”. (p7) 

 

“…Pero al mismo tiempo o estaba muy tranquila, estaba muy equilibrada, estaba muy 

muy a gusto porque me sentía muchísima menos presión de la que siento 

normalmente” (p1) 

 

“Y al final, el segundo confinamiento ha sido beneficioso para mí.” (p2) 

 

“Como la cuestión era buscarse qué hacer durante el día y lo buscamos en seguida, en 

nuestro caso, sin problemas” (p14) 

 

“Y, claro, llegar a mi casa y sentir esa libertad; y con mi marido, que como no 

podíamos salir él un día hacía su gimnasia y otro día hacía su zumba.” (p5) 

 

“Fue placentero porque yo estuve en mi casa muy relajada, empecé a moverme de una 

forma diferente porque cuando estaba en el hospital decía: si no podré levantarme 

cama ni poder entrar a la habitación, si podré ducharme …” (p5) 
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 2.3 El confinamiento como un momento de justicia social 

La mayoría de las personas que sufren de esclerosis múltiple lo viven o lo han vivido como una 

injusticia, al menos al principio. ¿Por qué ellos y nos los demás? Esta pregunta está fijada en la 

mente de los pacientes. En este sentido, durante estos confinamientos, han sentido como una 

justicia en el mundo entero, como sí toda la gente vaya a vivir casi como ellos, sin poder salir 

de casa, o muy poco. 

 

 

       2.3.A No ha producido cambios de hábitos para ellos 

Los participantes refieren que la vida durante los confinamientos fue parecida a las suyas en 

tiempo normal. A ellos, casi no les ha quitado libertad, porque las cosas prohibidas son cosas 

que no hacen en tiempo normal, por sus patologías. 

“El confinamiento yo lo empecé trabajando, que todavía no tenía esta incapacidad 

absoluta. Trabajaba en Master D de profesor de unos cursos que salieron para gente 

trabajadora y tal, muy sencillitos. Incluso cuando estaba allí, todo era de oficina, 

llamadas de teléfono y cosas así. No había clases presenciales.” (p11) 

 

“Pero la pandemia y no poder salir lo llevé bien.” (p7) 

 

“Yo la verdad es que no lo he pasado mal en la pandemia” (p8) 

 

“La pandemia la he llevado bien, no la he llevado mal” (p12) 

 

“Y a nivel psicológico no me ha afectado, yo toda mi vida he estado acostumbrada a 

estar sola y tengo muchos recursos para entretenerme. A lo mejor, si hubiera estado 

sola sola hubiera sido otra cosa, pero como yo estaba con mi pareja, ha sido más 

llevadero.” (p8) 

 

“Pues para mí la pandemia y no poder salir tampoco supuso demasiado.” (p9) 

 

“Bueno, ahora tampoco salgo mucho, por la cosa de vestirme. Yo lo llevé bien. Era lo 

que había que hacer, pues se hacía. (p12)” 

 

“La pandemia la he podido llevar mejor que otra mucha gente, que se vio de alguna 

manera aislada... ¡Como yo ya lo estaba! Quiero decirte, que no ha supuesto una 

modificación en mi vida.  Quizá a mí el confinamiento me afectó menos que a ti.” (p13) 
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“Al final, mi vida es mi familia. Y mi vida es venir aquí y salir con mi familia, en una 

palabra” (p15) 

 

“Entonces, cuando de repente a la gente normal les plantas una pandemia y se vuelven 

majaras. Pero a nosotros, con esclerosis, nos plantas una pandemia, ¿y qué? ¿voy a 

poder correr más, voy a poder menos? ¿y qué? Pues nada.” (p11) 

 

 

       2.3.B Igualdad con los demás 

Hace referencia a lo explicado arriba. Como nadie podía salir, los participantes se sentían a la 

misma altura que los demás. Una vez en sus vidas, se sentían casi como alguien “normal”, 

como todo el mundo. Fue más fácil para ellos soportar el hecho de no poder salir durante estos 

tiempos, porque todo el mundo fue en el mismo caso. 

“Si nosotros, con EM, nos comparamos con cualquiera, estamos en inferioridad de 

condiciones; la vida nos ha tratado peor que a la gente normal. La pandemia nos ha 

igualado a todos. En cierto modo, ha sido un poco de justicia social. Esto mismo lo 

comenté con una amiga que su marido era parapléjico y decía que él pensaba lo 

mismo, que nos había igualado a todos.” (p8) 

 

“Lo que fue propiamente el confinamiento para mí no fue malo. 

Porque no tenía que renunciar a nada porque ya venía la renuncia de fuera entonces.” 

(p1) 

 

 

3- Las vacunas, consecuencias de la covid-19 

Para hacer frente a esta pandemia, los laboratorios de todo el mundo han trabajado para 

desarrollar una vacuna. Entonces, para salir de este periodo negro, de encontrar de nuevo una 

vida normal, algunas vacunas han aparecidas más rápidamente que lo normal. Entonces la 

gente se ha preguntado muchas cosas con respecto a ellas, a su eficacia, y a potenciales 

efectos secundarios. Una parte de la población fue muy escéptica y la otra muy impaciente de 

obtenerlas. 
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Mapa conceptual del tema: las vacunas, consecuencias de la covid-19. 

 3.1 Fuente de inquietud 

El desconocimiento total de esas vacunas y la rapidez con la cuál han sidas desarrolladas, son 

fuentes de inquietud y preocupación para una parte de la populación. La gente dice que falta 

experiencia y tiempo para conocer bien estos últimos. Tienen miedo a inyectarse este producto. 

“Tengo más aprehensión con respecto a la vacuna que he debido hacer que respecto a 

la pandemia en tal.” (p4) 

 

 3.2 Fuente de tranquilización 

Al contrario, para otra parte de la población con altos riesgos, la salida de vacunas fue un alivio 

importante. Se siente más protegida, y entonces el virus representa un peligro menos 

importante. 

 “hasta que al final ya nos vacunaron, y cuando nos vacunaron también fue un antes y 

un después, ya ibas con menos miedo. (p15)” 

 

 

 


