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Resumen

Objetivo: Conocer la experiencia diaria de los pacientes con un desfibrilador automatico
implantado y los cambios adaptativos que se producen en estos pacientes.

Método: Estudio cualitativo y fenomenologico. Recogida de datos a través de entrevistas
no estructuradas a la mitad de los informantes y, posteriormente, entrevistas
semiestructuradas a través de una guia de preguntas abiertas construida tras las primeras
entrevistas no estructuradas y la utilizacion de documentos escritos y narraciones
personales de los informantes. Analisis de los datos a través de la propuesta de Van Manen.
Resultados: Se analizaron las entrevistas de 10 participantes. Se recogieron variables
sociodemograficas y se identificaron los siguientes temas que responden a la pregunta
¢cdmo es vivir con un desfibrilador automatico?: es vivir «con las dos caras de la moneda»,
vivir en una constante espera e incertidumbre, aceptar el cambio, desarrollar estrategias
de adaptacion, renegociar la relacion de pareja y la sexualidad, y vivir transformado.
Conclusiones: Los resultados de este estudio pueden integrarse en la practica clinica de
las enfermeras en aspectos como la valoracion tras el alta de cambios en habitos, control
del tratamiento, notificacion de descargas, deteccion de ocultacion de sintomas y de
estrategias que puedan poner en riesgo al portador. Es preciso desarrollar lineas de
investigacion que profundicen en la influencia de otros dispositivos tecnoldgicos en las
personas.
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The daily experience of the patient with an implantable cardioverter defibrillator

Abstract

Objective: To describe the daily experience of patients with an automatic defibrillator
(AD) implant and the adaptive changes of the patient.

Method: Qualitative and phenomenological research. Collection of data through; initially
unstructured interview with half of the informants, semi-structured interviews through an
open questions guide after the initial unstructured interviews and use of personal
narratives of the informants. Analysis of the data using the Van Manen proposal.

Results: We analysed the interviews of 10 participants. We collected socio-demographic
variables and identified the following themes, which respond to the question “How is life
with an AD”: It is life “with the two sides of the coin,” living in constant wait and
uncertainty, accepting change, developing adaptation strategies, renegotiating relations-
hips and sexuality and it is to live transformed.

Conclusions: The results of this study can be integrated into nurse clinical practice in
areas such as valuation after discharge, changes in habits, control of treatment,
notification of shocks, masking detection of symptoms and strategies that can jeopardise
the bearer. Research needs to be developed that looks closer into the influence of other

technological devices in people.
© 2009 Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Qué se conoce

La implantacion de un desfibrilador automatico viene
acompanada de cambios fisicos, funcionales, emocio-
nales y psicoldgicos.

Qué aporta

Los temas identificados de la experiencia vivida de los
pacientes con desfibrilador automatico.

La implantacion del desfibrilador automatico produce
cambios en los habitos del paciente y en la relacion con
la pareja. Puede estar acompanado por un proceso de
aceptacion del cambio, transformacion de su vision del
mundo y desarrollo de estrategias de adaptacion
positiva y negativa para su salud.

Introduccion

La utilizacion de tecnologia sanitaria se ha asociado a un
mayor beneficio para el paciente. Pero en la actualidad se
ha detectado una respuesta ambivalente de los pacientes
respecto al uso de tecnologia sanitaria’. La presencia de
efectos adversos, la limitacion de las actividades diarias, los
cambios en los estilos de vida, el aislamiento social y las
complicaciones derivadas de su uso han comenzado a
plantear la necesidad de estudiar los efectos de estas
tecnologias. La presencia de algun tipo de dependencia de la
tecnologia que limite y condicione la vida de los pacientes
ha sido plasmada en modelos de dependencia tecnologica
como el de Marden? y el de Sandelowski>. Por otro lado, los
efectos de estos avances pueden variar en funcion del tipo

de tecnologia y el medio en el que se aplique’. Sandelowski®
clasifica las tecnologias en 3 tipos: protésica, curativa y
terapéutica. El desfibrilador automatico (DA) es un disposi-
tivo de tipo terapéutico, utilizado para monitorizar el ritmo
del paciente y producir descargas en caso de deteccion de
arritmias potencialmente letales*>. Dentro de los criterios
de implantacion se encuentra la prevencion primaria y la
secundaria, previniendo los episodios de arritmias malignas
y reinfartos®’. Pero, por otro lado, junto con la implan-
tacion del DA surgen problemas psicologicos, ansiedad,
insomnio, pérdida de control®?, problemas en la parejay en
las relaciones sociales'®"".

Existen trabajos que han estudiado el efecto del DA en
pacientes desde diferentes perspectivas cualitativas, en la
vivencia de la implantacion del DA'>"7, en su relacion de
pareja'®'®, en la blsqueda de su significado en otros
contextos como internet?®, en sus relaciones sexuales®',
en la vivencia de las descargas®? y en el efecto del DA en
mujeres portadoras?®. Dentro de los resultados mas rele-
vantes a nivel internacional que muestran la experiencia de
portar un DA se encuentran los aportados por Kamphuis
et al'?, en el que detectan 7 categorias principales, como
la presencia de deterioro fisico, cambios cognitivos, la
importancia del apoyo social, la dependencia del DA, el
afrontamiento de la mortalidad, la incertidumbre ante la
presencia de descargas y el contacto con el doctor como
elemento de incertidumbre. Ademas, sefalan la presencia
de varios tiempos de reajuste a la implantacion. Por otro
lado, Bolse et al'? identificaron 3 categorias: confianza en el
futuro, adaptabilidad y manejo de restricciones en la vida
diaria, y reforzamiento emocional e informativo del porta-
dor. En el estudio de Albarran et al' destacan el
reconocimiento de la necesidad del DA, las reacciones ante
el DA, salvaguardar al paciente del estrés emocional y de las
descargas y retornar a la normalidad aceptando al DA.
Dickerson'® identifica 3 temas y un modelo: los temas son
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perder el control de su vida, vivir con ello (DA) y crear una
nueva vision de su mundo. El modelo que desarrolla es
«redefiniendo la vida mientras se previene la muerte», en el
que destacan los aspectos de la espera y del proceso de
adaptacion a los cambios que aparecen al implantar el DA.
En el estudio de Williams et al'®, en el que utilizan la teoria
fundamentada, describen el periodo de ajuste fisico y
psiquico tras la insercion del DAy los elementos que forman
ese proceso, como normalizacion de actividades, cambios en
los estilos de vida y aceptacion del riesgo. Aunque el trabajo
de Dougherty et al'® se centra en las parejas, se detecta un
cambio en la relacion intima entre portador y pareja,
caracterizada por cambios en el rol familiar y en la
comunicacion entre ellos. Por otro lado, en el estudio de
James et al' aparecen conflictos entre la pareja por
conducir, presencia de resentimiento en el portador hacia
su pareja, un incremento de la dependencia de otros y un
sentimiento de desconfianza hacia el resto de la familia.
Steinke?! profundiza en los aspectos sexuales, detectando
ansiedad en el momento del sexo, variacion del interés y la
frecuencia, la necesidad de informacion sexual y la
influencia de las descargas en la sexualidad de la pareja.
Es de destacar el trabajo de James et al?®* sobre la
experiencia de mujeres portadoras. Se muestran cambios
en el estilo de vida respecto al funcionamiento familiar y
preocupacion por recuperar el control personal, reacciones
ante el DA —entre miedo y agradecimiento—, preocupa-
ciones sobre el futuro respecto a la planificacion familiar,
expresion del rol maternal y aspectos estéticos del DA. En el
contexto espanol, dentro de los trabajos cualitativos sobre
el DA, se encuentran dos estudios descriptivos de Acosta
Mosquera?#2>; el primero es una narrativa clinica sobre la
experiencia de un paciente al que se le ha implantado un DA
y el segundo es un relato biografico sobre la experiencia de
la enfermera en el manejo del DA. El tercer estudio de
Alvarez-Leiva et al?® corresponde a un trabajo fenomenolo-
gico y descriptivo, centrado en los efectos del DA en las
cuidadoras de los portadores y utiliza la propuesta de Giorgi
para el analisis. Pero en el ambito espafol esta poco
estudiada la perspectiva de los portadores a nivel inter-
pretativo. Esto lleva a la necesidad de estudiar el efecto del
DA en los pacientes y profundizar en su propia experiencia.
El objetivo de este trabajo es conocer la experiencia diaria
de los pacientes con un DA y los cambios adaptativos que se
producen en estos pacientes.

Método

Metodologia cualitativa al ser la idonea para aproximarse a
las experiencias y vivencias del paciente y poder estudiar el
fenémeno desde su propia perspectiva?’. La orientacion
cualitativa utilizada sera la fenomenologia, concretamente
la corriente fenomenoldgica interpretativa, de la que su
méaximo exponente ha sido Martin Heidegger?®. Esta aproxi-
macion permite describir y conocer las experiencias del
paciente de primera mano?®*°. Elementos que forman la
fenomenologia son el tiempo, el espacio, la persona y su
entorno. No existe una realidad Unica, depende de la
perspectiva de la persona, del momento en el que esté,
del lugar donde se encuentre y de la interaccion de ésta
con su entorno social. La persona vive integrada en un

contexto®32, La marca distintiva de la fenomenologia es
comprender el significado y describir los fenomenos de la
experiencia humana®.

En consonancia con la pregunta realizada y los objetivos
propuestos debe existir una coherencia entre el método de
obtencion de datos, su analisis y los resultados obtenidos®:.
En este caso, al estudiar la experiencia vivida se utilizaron
las vivencias y las narraciones de los propios portadores. El
muestreo fue intencional, incluyendo a todos los pacientes
que podian aportar informacion relevante del fenomeno, en
este caso personas que tuvieran implantado un DA.

Durante el muestreo, los informantes debian cumplir los
siguientes requisitos: en el momento de realizar el estudio
tener un DA, ser mayores de 18 anos, sin afectacion
cognitiva y poder comunicarse de forma verbal o escrita.
Los informantes se obtuvieron de la Asociacion de Enfermos
del Corazén del Hospital 12 de Octubre, la Asociacion de
Pacientes Coronarios y el Servicio de Cardiologia del Hospital
Universitario de Fuenlabrada. Se utiliz6 la técnica de bola
de nieve al facilitar, los propios informantes, contactar con
otros portadores de DA. El estudio se realiz6 desde el 1 de
octubre de 2008 hasta el 1 de febrero de 2009. Los
participantes fueron 10 hombres y 2 mujeres. Se recogieron
variables sociodemograficas para dar mayor contexto a la
informacion recogida, no para obtener una representacion
ni extrapolacion de los resultados.

Recogida de datos: para evitar que la experiencia y las
ideas preconcebidas de los investigadores influyeran en el
contacto con la experiencia de los informantes, se esta-
bleci6 un proceso de «suspension» del conocimiento previo,
o «bracketing»**, con la finalidad de que los participantes
pudieran aportar mas significacion sobre sus experiencias.
Esta suspension consistio en: a) establecer en el inicio
entrevistas no estructuradas en los primeros cinco infor-
mantes y b) posponer la revision del material documental
obtenido hasta ese momento. Al terminar estos dos
procesos, se considerd finalizado el «bracketing» y se
establecieron nuevas entrevistas semiestructuradas al resto
de los informantes. En las entrevistas no estructuradas se
comenzd con una pregunta «de apertura»®3: jcomo es vivir
con un DA?, y en las semiestructuradas se aplico una guia de
preguntas construida utilizando la informacion obtenida en
las preguntas no estructuradas.

Las entrevistas se realizaron en el lugar y en el momento
elegido por los informantes. El motivo era conseguir la
maxima informacion posible dentro de su propio contexto,
eligiéndose siempre que se podia el domicilio. Durante las
entrevistas se tomaron notas en el cuaderno de campo
respecto al lenguaje no verbal: gestos, tono de voz,
expresion de la cara y relacion con el entrevistador, etc.
Tras la grabacion de las entrevistas, éstas se transcribieron
textualmente. Otra fuente de datos fue el material
documental aportado por los informantes, como diarios o
narraciones personales de su experiencia. Se empled la
«saturacion de los datos», aparicion de informacion redun-
dante y repetida, para finalizar el proceso de recogida de
datos y no por nimero fijo de casos.

Andlisis de los datos: se utilizd la propuesta de Van
Manen3®3>, Consiste en la aplicacion del proceso herme-
néutico, repetidamente se escucha y se lee el texto de los
participantes tras la trascripcion, en detalle, cuestionando-
se la accion y el comportamiento del participante para
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observar el significado oculto, mientras los conceptos
van apareciendo a medida que se comparten con los textos
y con las experiencias de los otros participantes®®. Este
proceso va dando unidades de significado que van agrupan-
dose y redefiniéndose cada vez mas en cada lectura,
pasando por unidades de significado descriptivas y unidades
de significados interpretativas hasta formar los temas
finales®®. Los temas emergen del estudio del fenémeno,
desde los textos transcritos, e integra todas las perspectivas
de los informantes.

Rigor metodolégico

Triangulacion de los datos: se utilizaron diferentes triangu-
laciones: a) triangulacion de los datos obtenidos al utilizar
diferentes métodos de recogidas de datos (grabacion de las
entrevistas y notas de campo), diferentes fuentes de datos
(entrevistas o narraciones personales) y el empleo de
informantes de diferentes edades, sexo, con diferente
tiempo de exposicion al DA, diferentes motivos de implan-
tacion, con diferentes eventos del DA (descargas), y b) la
triangulacion con diferentes investigadores. Cada investiga-
dor se encargaba de recoger los datos de los informantes
asignados, transcribirlos y analizarlos. Posteriormente se
realizaron sesiones entre los investigadores para poner en
comin los resultados e ir perfilando los temas™’.

Junto con los anteriores, se empled la verificacion
continua de aquellos puntos importantes o no claros
preguntando directamente al participante. Varios investiga-
dores realizaron el analisis de los casos. Tras el analisis se
volvieron a confirmar los temas emergentes con una
seleccion aleatoria de 5 de los participantes del estudio

para confirmar si los temas emergentes coincidian con su
vivencia de portar un DA.

Consideraciones éticas: los investigadores no participaban
en el tratamiento o en el cuidado de los pacientes, un mismo
investigador realiz6 la recogida de datos y la trascripcion.
Se pidi6 permiso a los informantes para ser grabados y se
facilité el consentimiento informado para su firma. Se
comunico que en cualquier momento podian abandonar el
estudio y podian negarse a ser grabados. Todas las
entrevistas se codificaron con un digito alfanumérico y se
elimind cualquier dato personal de los informantes. Se
mantuvo la confidencialidad durante todo el estudio. El
proyecto fue aprobado por el Comité de Investigacion del
Area 9 de Salud de Madrid.

Resultados

Hubo 12 participantes, pero durante el estudio 2 hombres
abandonaron por motivos personales, sin llegar a realizar la
entrevista. Las entrevistas se realizaron a 10 participantes,
8 hombres y 2 mujeres. En todos los casos se permitio grabar
la entrevista. La edad media era de 59,9 afos y el rango de
edad, entre 38 — 80 anos. Se realizaron 18 entrevistas. El
tiempo total de entrevistas fue de 24,25h grabadas y las
entrevistas tuvieron una duracion entre 45 — 100 min. Todas
las entrevistas se realizaron en el domicilio. Se muestra en
la tabla 1 el resumen de los datos sociodemograficos
obtenidos. En dos de los casos presentaron notas y
narraciones escritas de sus experiencias con el DA. Se
copiaron con el permiso de los participantes.

En la tabla 1 se exponen los datos sociodemograficos de la
muestra, mientras que a continuacion se detallan los temas

Tabla 1 Datos sociodemograficos
Informante Sexo Edad Vida laboral Estado Convivencia Indicacion Tiempo que N.° de Cambio de
civil de implantaciéon lleva descargas la bateria
del DA implantado del DA
el DA en meses
i1 Varon 58 Incapacidad Casado Pareja Infarto de 24 0 No
laboral miocardio
i2 Mujer 45 Ama de casa Casada Pareja+hijo Fibrilacion atrial 34 2 No
>18
i3 Varon 60 Incapacidad Casado Pareja+hija Infarto de 18 3 No
laboral >18 miocardio
i4 Varon 72 Jubilado Casado Pareja Insuficiencia 54 5 Si
cardiaca
i5 Varon 80 Jubilado Casado Pareja Insuficiencia 36 0 No
cardiaca
i6 Varéon 56 Tiempo Separado Solo Infarto de 24 0 No
parcial miocardio
i7 Varon 38 Baja laboral Soltero Pareja Arritmias 4 2 No
malignas
i8 Mujer 56 Tiempo Viuda Sola Arritmias 9 0 No
parcial idiopaticas
i9 Varon 64 Incapacidad Casado Pareja Infarto de 43 1 Si
laboral miocardio
i10 Varon 70 Jubilado Viudo Solo Arritmias 13 0 No
idiopaticas

DA: desfibrilador automatico.
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identificados que responden a la pregunta ;como es vivir con
un DA?, junto con segmentos narrados de los participantes.
En el extracto de las entrevistas presentadas se codifica al
informante con la letra «i» seguida del nimero asignado. En
caso de utilizar segmentos de documentos escritos aporta-
dos, se codifica con la letra «d» seguida del nimero de
informante al que pertenecen.

Temas identificados: «vivir con un DA es...»: vivir «con las
dos caras de la moneda», vivir en una constante espera e
incertidumbre, aceptar el cambio, desarrollar estrategias de
adaptacion, renegociar la relacion de pareja y la sexualidad,
y vivir transformado.

Vivir «con las dos caras de la moneda»

Muestra la vivencia de tener un DA. Existe una ambivalencia
de la experiencia, dos extremos: aquellos casos que
perciben el DA como salvaguarda, que proporciona seguri-
dad y tranquilidad, y aquéllos en los que la presencia del DA
les recuerda la enfermedad, el riesgo de descarga y los
enfrenta a su situacion de manera continua.

«El aparatito esta aqui para hacer un trabajo... y es
mantenerme con vida a toda costa. Si funciona, es que
todo va bien». (i4)

«Intento no pensar en ello, mantenerme ocupado, pero al
levantarme y ver el bulto me da no se qué verlo, es como
un recuerdo de lo que ha pasado...». (i7)

Los casos favorables hacia el dispositivo tienden a
personalizarlo, asignandole nombres y caracteristicas per-
sonales como «mi mejor amigo», «es un buen chico».

Las dos portadoras explicaban su preocupacion sobre su
imagen corporal al tener el DA:

«Hay dias que me apetece ponerme guapa; voy a la
peluqueria, me compro algo, pero sigo mirando el bulto
en mi pecho cuando miro los escaparates». (i2)

«Ya sé que mi marido me quiere y todo eso, pero tengo
algo que me afea y aunque me anima, pues eso... El
aparato esta ahi...». (i8)

Por otro lado, la vivencia del DA tiende a variar a medida
que pasa el tiempo. En periodos recientes tras su implan-
tacion hay casos en los que la vivencia es negativa y
limitante.

«La verdad es que no lo veo claro... sé que es necesario,
pero no me gusta depender del aparato, no quiero
tenerlo». (i7)

Pasado un tiempo, la actitud de los portadores hacia el DA
y su situacion se vive con mas confianza y en términos
positivos.

«Te das cuenta de que el tiempo juega a tu favor. No es
como antes, lo veo mas tranquilo, sosegado, sé que esta
para ayudarme. Es algo bueno». (i10)

Vivir en una constante espera e incertidumbre

La primera descarga deja un recuerdo nitido e influye en la
realizacion de actividades diarias, como andar, realizar
tareas domésticas y conducir. Los pacientes presentan

miedo de desencadenar de nuevo la descarga por la
actividad fisica. No sélo tiene un impacto a nivel fisico,
también psicoldgico y emocional. Algunos pacientes expre-
san sentimientos de miedo e incertidumbre ante una
descarga impredecible.

«No puedo evitar preguntarme cuando me volvera a
dar... ;Comprende? Intento no pensar en ello, pero a
veces me quedo en casa sélo por miedo...». (i4)
«...Incluso después de 2 anos a veces me despierto
recordando la sensacién... Como si algo me golpeara y
me quitase la respiracion...». (i2)

Aceptar el cambio

Los participantes indican cambios en su forma de vida tras la
implantacion del DA. Estos cambios no tienen por qué ser
negativos. Hace referencia a la presencia de cambios en
habitos (disminuir la cantidad de ejercicio), rutinas de la
vida diaria (ir a la compra o recoger a los nietos),
actividades (conducir o trabajar) y el rol familiar. En algunos
casos, los varones se muestran disgustados por la recomen-
dacion de no conducir (i7), por el cambio de rol en la familia
y por tener que dejar de trabajar. Mientras que otros
perciben este cambio como una oportunidad para realizar
proyectos aparcados y plantearse nuevos retos.

«...Me han educado para sacar a mi familia adelante, soy
el cabeza de familia y me corresponde. A nadie mas.
;Qué hago ahora? ;Esperar y ver como mi mujer hace mi
trabajo?». (i3)

«Siempre me quejaba de que no tenia tiempo para nada.
Que si una cosa, que si otra. Y ahora, ;qué? Pues hacer lo
que siempre he querido, ya era hora...». (i9)

«Desde que comenzd todo... no puedo evitar sentir que
todo cambia a mi alrededor, tengo pies de barro». (d10)

Desarrollar estrategias de adaptacion

Hace referencia a comportamientos y acciones que desa-
rrolla el paciente para facilitar su adaptacion a los cambios
que el DA le impone. Estas estrategias pueden ser
beneficiosas o perjudiciales; puede ocultar informacion de
sintomas o revisiones médicas, adopcion de roles masculi-
nos, sentimientos de infravaloracion, aferrarse a actividades
o habitos (conducir o comida) y buscar informacion.

«A veces le digo a mi mujer que se busque a otro, ;sabe?
Quiero hacerla feliz y que disfrute de todo lo que yo no
puedo darle...». (i1)

«...Ya ha llegado un punto que para no molestar a nadie
me callo y ya esta. Cuanto menos sepa mi familia, mejor.
Es mi carga y de nadie mas. Con que sufra uno es
suficiente...». (i5)

«El doctor me dijo que no cogiese el coche, pero para ir a
comprar no creo que pase nada, ;no? Ademas para lo poco
que puedo hacer no voy a dejar de hacerlo. Ademas el
conducir no me va a matar». (i6)

«...Me sentia sola y para mantenerme ocupada me meti
en un curso de informatica de ésos... para amas de casa,
en el barrio... y encontré una pagina de enfermos del
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corazon y me pasé... la verdad es que no es una cosa mia,
hay mas gente como yo...». (i8)

Numerosos casos narran céomo tras la implantacion y el
alta surgieron nuevas preguntas y la dificultad que se
encontraron para obtener respuestas de los profesionales.
La informacion es escasa, se centra en el DAy en aspectos
técnicos.

«Lo Unico que sé es que cuando le dije... que me sentia
fatal y con una sensacion de vértigo y un miedo terrible,
se limitd a darme una pastilla para dormir... una y no
mas, jentiende?». (i6)

«Deberian dar mas charlas... te sueltan a casa y te dejan
con tus dudas y... yo que sé... Los dos primeros dias no
me movi del sofa y andaba pisando huevos...». (i7)

Pero también hay portadores que se autorresponsabilizan
de su situacion y han reclamado un papel mas activo en su
enfermedad.

«...Lo que no es normal es que te pongan un aparato de
10 millones de pesetas y no se te ocurra preguntar como
funciona o qué hay que hacer para mantenerlo en
correcto funcionamiento. La gente no nos damos cuenta
que nuestra vida la da el aparatito... no el médico, éste
lo pone y ya esta... pa’ casa». (i9)

Renegociar la relaciéon de pareja y la sexualidad

Muestra como los portadores deben comenzar a construir un
nuevo marco desde el cual enfocar la relacion de parejay la
sexualidad. En el caso de los varones, la aprension a sufrir
una descarga es mas referida que en el caso de las mujeres.

«He notado cambios, sobre todo en el momento de...
terminar... entiende... no puedo evitarlo, paro por
miedo a que esto (se mira al pecho) funcione. Es dificil
para mi... pero mi mujer lo entiende...». (i9)

Estas Gltimas no muestran problemas para expresarlo y
hablar de ello. En cambio, los hombres se muestran reacios a
tratar el tema o, al menos, a hablarlo abiertamente.

«La verdad es que cogi a mi marido y le dije: Mira A.,
durante un tiempo no podemos hacerlo, déjame que me
reponga y me centre... y ya esta...». (i2)

«Aveces se me hace cuesta arriba... ya sabe, la soledad es
muy mala, me gustaria poder hablarlo con alguien...». (i8)

Vivir transformado

En algunos casos, muestran como su mirada del mundo ha
cambiado. Refieren tener ganas de vivir la vida mas
intensamente y se sienten agradecidos por seguir vivos,
junto con esta transformacion del mundo aparece una
busqueda del significado de su experiencia.

«Disfruto mas de los dias, no paro de hacer cosas, es
como si me hubieran apagado y conectado de nuevo,
como un ordenador de esos...». (i1)

Pero, a veces, esta bUsqueda de respuestas se vive con
mas pesar.

«Toda la vida he estado trabajando y ahora debo parar de
golpe... Ha sido muy duro, no sabia por qué me pasaba
esto... Todos los dias al levantarme debo enfrentarme a
que tengo un desfibrilador... No es agradable saber que
puedes morir». (i3)

Discusion

En relacién con el resultado «vivir con las dos caras de la
moneda», la experiencia de tener un DA puede variar en el
tiempo. Los informantes i7 e i8, con implantacion reciente,
experimentan sentimientos adversos al hecho de portar un
DA, mientras que otros, como los informantes i3 e i10,
afirman que esa sensacion y vivencia cambia a medida que
pasa el tiempo. Asi, en el periodo postimplantacion (entre el
alta y los 6 meses) la percepcion suele ser negativa y de
rechazo, como muestra el trabajo de Albarran et al'. En
este periodo se centran las limitaciones fisicas, psicologicas
y sociales. Tras los 6 meses, la opinion sobre el DA mejora, la
limitacion disminuye y aumenta la confianza del paciente,
que adopta una postura mas positiva'>'®. Los resultados
sobre la preocupacion de la mujer portadora sobre su
imagen corporal tras la implantacion coinciden con los
estudios de James et al?® y Tagney et al*®. Estos muestran
como aspecto relevante en las mujeres portadoras el efecto
del DA en su imagen corporal y en su autopercepcion.

La espera y la incertidumbre ante las descargas vienen
acompafiadas de ansiedad’?, sobre todo en el momento del
sexo?!, pero luego son incorporadas a la vida diaria®®. A
pesar de esto, la primera descarga es recordada y vivida
como algo significativo®*#’. La incertidumbre y la ansiedad
se acentlan en los casos que presentan tormenta de
descargaszz, pero no se han encontrado en los casos
entrevistados.

En la aceptacion del cambio existe una coincidencia en la
importancia asignada de determinadas actividades por los
portadores varones, especificamente conducir. El trabajo de
James et al'® muestra como retirar el permiso de conducir
puede producir en el portador irritabilidad, soledad,
frustracion, sensacion de dependencia, pérdida de auto-
estima y de rol en la familia. En pacientes jovenes se
agudiza al relacionarse con la pérdida de trabajo.

La presencia de desarrollo de estrategias se acentlan los
tres primeros meses y comienzan a disminuir a partir
del 6.° mes para desaparecer al afio?®. La presencia de
estrategias aparece en los trabajos de Williams et al'® en
forma de limitacion de las actividades de la vida diaria
(AVD), y de Tagney et al®®, que describen el desarrollo de
juegos mentales para adaptarse a la situacion y ocultacion
de sintomas y sentimientos a la familia, coincidiendo con los
resultados obtenidos. La informacion en otros estudios
también se percibe como insuficiente, se centra en aspectos
técnicos, no en el paciente, incluso puede ser inapropiada y
considerarse el contacto con los sanitarios como un factor
estresante’4 1826,

No se han identificado resultados respecto a la busqueda
de grupos de apoyo fuera del vinculo familiar, como en otros
estudios'”"2°, casi todos los casos tienen de referente a la
familia, excepto el caso de una de las mujeres portadoras
(i8) que entrd en contacto con uno, pero no muestra en su
entrevista un motivo claro o relevante.
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En la renegociacion de la sexualidad, el cambio de los
habitos sexuales respecto a la intensidad y a la frecuencia se
produce por miedo a inducir una descarga y coinciden con
los estudios de Steinke?' y Eckert & Jones®. Incluso la
comunicacion de la pareja puede disminuir y aparecer
conflictos por realizar tareas cotidianas del hogar'®.

La vivencia de transformacion y la presencia de una nueva
forma de ver la vida también se observan en los trabajos de
Kamphuis et al'?, Williams et al'® y Dickerson'. La
experiencia se percibe como algo positivo y enriquecedor.
La sensacion de algunos de los casos de pesar, pérdida de
control y temor al futuro coinciden con Dickerson'. El DA es
percibido como un instrumento que regula la vida y la
muerte, y enfrentarse a esta situacion a veces es insopor-
table para el paciente, sobre todo en los casos tras un
episodio de muerte subita.

Muchos de los resultados del estudio coinciden con las
vivencias del paciente con DA indicadas por Acosta
Mosquera®* respecto a la imposicion de cambios en los
estilos de vida y de habitos, la informacion insuficiente al
alta, la consideracion del DA como «amiguito», la limitacion
para las AVD y, en el momento del alta, la aparicién de una
profunda tristeza y depresion.

Por otro lado, en los resultados obtenidos se pueden
identificar los elementos que constituyen la fenomenologia
interpretativa: tiempo, espacio, entorno y persona.

El tiempo aparece en la vivencia de espera e incertidum-
bre, y en la experiencia de la implantacion al ser reciente y
tras el paso de los afos. El espacio es considerado al
transformarse la vision de la persona en el mundo, al
cambiar su «estar» en él. El entorno influye para que los
portadores desarrollen estrategias de adaptacion al medio
que los rodea y para que exista una experiencia de
renegociacion en la convivencia y la sexualidad. Y, por
Ultimo, la persona tiene un rol esencial en la aceptacion del
cambio ante los nuevos sucesos y la implantacion del DA.

En relacién con el método, no coincidimos con Thurmond®’,
que sefnala una triangulacion con la aportacion de varios
investigadores en distintos momentos del proceso de entre-
vistar, codificar y analizar los datos; mientras que Morse y
Richards®? se decantan por recoger los datos y que los analice
el mismo investigador, ya que la codificacion y el analisis son
un proceso creativo inherente al método cualitativo y pueden
existir errores al incluir investigadores que no hayan partici-
pado en la recogida y no conozcan el contexto de los datos.

Conclusiones

Los diferentes elementos de la fenomenologia interpretativa
(espacio, tiempo, persona y entorno) se pueden identificar
en los resultados: vivir con un DA es... vivir «con las dos
caras de la moneda», vivir en una constante espera e
incertidumbre, aceptar el cambio, desarrollar estrategias de
adaptacion, renegociar la relacion de pareja y la sexualidad,
y vivir transformado. Los resultados de este estudio pueden
integrarse en la practica clinica en aspectos como el
abordaje de la relacion de pareja, la valoracion tras el alta
de cambios en habitos y AVD, control del tratamiento y del
DA, y notificacion de eventos, como las descargas, la
deteccion de ocultacion de sintomas y del desarrollo de
estrategias que puedan poner en riesgo al portador.

En este trabajo se ha estudiado como es vivir con un tipo
de dispositivo tecnoldgico terapéutico, el DA. Pero es
preciso desarrollar lineas de investigacion que profundicen
en la influencia de la tecnologia en las personas, como la
ventilacion mecanica, la dialisis, etc.
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