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Resumen

El sindrome de Cushing es una enfermedad rara resultante de la exposicién prolon-
gada del cuerpo a un hipercortisolismo crénico. Su incidencia a nivel mundial es de
0,7 a 2,4 casos por millén por ano. Es considerada potencialmente letal, ya que, si
no se trata correctamente, la supervivencia estimada es de cinco afios en el 50 % de
los casos. El objetivo de este estudio cualitativo exploratorio con disefio narrativo
fue comprender la experiencia emocional de quienes padecen sindrome de Cushing.
Se realizé un muestreo intencional para lo cual fueron seleccionados cinco partici-
pantes con diagndstico de Cushing como principal criterio de inclusion. Se utilizd
la entrevista narrativa del tipo semiestructurada, la representacién artistica y la nota
de campo como instrumentos de recoleccion de datos. Se realizé un anlisis tematico
como criterio de andlisis de los datos, el cual revela que la experiencia emocional de
los participantes de este estudio se compone de seis etapas: la desorientacién y la
soledad, la ira y el disgusto, la desesperanza, la adaptacién, el resurgimiento y el em-
poderamiento solidario. Estos hallazgos permiten proponer un modelo que describe
la experiencia emocional en los participantes con sindrome de Cushing, el cual se
constituye en el principal aporte de la investigacion.
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Abstract

Cushing’s syndrome is a rare disease resulting from prolonged exposure of the body
to chronic hypercortisolism. Its incidence worldwide is 0.7 to 2.4 cases per million
per year. It is considered potentially lethal since if it is not treated correctly the esti-
mated survival is five years in 50% of cases. The goal of this exploratory qualitative
study with a narrative design was to understand the emotional experience of those
who suffer from Cushing’s Syndrome. A purposive sampling was carried out for
which five participants with a Cushing diagnosis as the main inclusion criterion were
selected. The semi-structured narrative interview, artistic representation, and field
notes were used as data collection instruments. A thematic analysis was carried out
for data analysis, which revealed that the participants’ emotional experience in this
study comprised six stages: disorientation and loneliness, anger and disgust, hope-
lessness, adaptation, resurgence, and solidarity empowerment. These findings allow
us to propose a model that describes the emotional experience of participants with

Cushing’s syndrome, which constitutes the main contribution of the research.

Keywords

Cushing’s syndrome — Emotional experience — Narrative research — Adults —
Stage model of emotional experience

Introduccion

El sindrome de Cushing se encuentra dentro de la categoria de las enfer-
medades raras; se caracteriza por una exposicién excesiva y prolongada a
los glucocorticoides (Otazu et al., 2022). Harvey W. Cushing describié a
este sindrome como un conjunto de sintomas fisicos y cambios psicoldgi-
cos y en la interaccién social resultantes de la exposicion del cuerpo a un
hipercortisolismo crénico (Gidmez et al., 2019).

Las estadisticas revelan que su incidencia a nivel mundial es de 0,7 a
2,4 casos por millén por afio, siendo mds frecuente en mujeres. Puede dar
a cualquier edad, aunque suele aparecer entre la cuarta y la sexta década de
la vida (Parksook et al., 2020). Es una enfermedad potencialmente letal,
ya que, si no se trata correctamente, la supervivencia estimada es de cinco
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afios en el 50 % de los casos (Gutiérrez Restrepo y Roman-Gonzélez,
2016). En el 70 % de los pacientes, el Cushing es de origen hipofisario
debido a una hiperproducciéon de ACTH.

Independientemente del origen, el sindrome de Cushing trae como
consecuencias un amplio conjunto de signos y sintomas que impactan
sobre el sistema cardiovascular, metabdlico, dermatolégico, musculoes-
quelético y psiquidtrico (Leddén Llanes et al.,, 2011). A nivel fisico, se
produce obesidad central (cuerpo obeso y piernas delgadas), cara de luna
llena y joroba de bufalo, también provoca astenia y debilidad muscular; a
nivel cutdneo-dermatoldgico, se hacen presentes las estrias y equimosis, la
plétora facial, la hiperpigmentacién, acné e hirsutismo; a nivel enddcrino
y metabdlico, puede presentarse la intolerancia a la glucosa, trastornos
menstruales, impotencia, disminucién de la libido, osteoporosis y poluria
(Rituerto et al., 1999).

Segtin Moya Crespo (2019), en el 70 % de los pacientes con sindrome
de Cushing se producen cambios cognitivos y neuropsiquidtricos que se
asocian, ademds, a labilidad emocional, depresién en la mayoria de los
casos, delirios, ansiedad, irritabilidad y cambios en el comportamiento,
insomnio, paranoia, ataques de pdnico, estados de mania y euforia, lo
cual también afecta de manera significativa el aprendizaje, la atencién y
la memoria a corto plazo. Algunas investigaciones han comprobado que
las variaciones hormonales pueden expresarse en trastornos del estado de
dnimo, siendo el depresivo el que se presenta con mayor frecuencia (Va-
lera Bestard, 2003; Ledén Llanes, 2008). Ademds, prevalecen rasgos de
personalidad negativos tales como pesimismo, timidez e introversién, lo
cual afecta a la calidad de vida (Moya Crespo, 2019).

La manifestacién inicial de la enfermedad puede aparecer luego de
varios afios de su iniciacion, lo que dificulta su diagnéstico y tratamien-
to (Gutiérrez Restrepo y Roman-Gonzalez, 2016). La complejidad para
obtener un diagndstico certero y los prolongados procesos de tratamien-
to ocasionan un alto nivel de angustia en los pacientes (Ledén Llanes,
2008). Muchos de ellos obtienen alivio al ser diagnosticados luego de
afios recorriendo diversos centros de salud. Ponerle un nombre a lo que
experimentan les otorga la esperanza de poder iniciar un tratamiento.
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Por otra parte, los criterios de curacién tampoco estin claramente defi-
nidos, lo cual exige un seguimiento prolongado del paciente debido a la
aparicién de recurrencias (Arce et al., 2006).

La complejidad en el diagnéstico, las dificultades en el tratamiento y
los efectos multisistémicos antes enunciados repercuten de manera direc-
ta sobre la apariencia y la sexualidad, disminuyendo la calidad de vida y
afectando la experiencia emocional de quien padece la enfermedad (Ga-
mez et al., 2019).

Angeles (2003) define a la experiencia emocional como aquella “vi-
vencia de la emocién que sélo puede ser narrada por quien la ha vivido”.
Estas experiencias se determinan como estructuras conformadas por as-
pectos cognitivosy afectivos, acciones y percepciones (Barret etal., 2007).

A partir de lo expuesto, es posible afirmar que el sindrome de Cushing
es una enfermedad endécrina que posee el potencial suficiente para oca-
sionar un impacto directo sobre la salud, la calidad de vida, el bienestar
psicolégico y la imagen corporal (Gdmez et al., 2019; Ledén Llanes et al.,
2011). Esta experiencia compleja y angustiante por la que atraviesan quie-
nes padecen sindrome de Cushing afecta la psiquis de la persona (Ledén
Llanes et al,, 2011; Ledén Llanes, 2008), lo cual genera un impacto pro-
fundo en su experiencia emocional (Gdmez et al., 2019).

Teniendo en cuenta que la prevalencia del sindrome de Cushing es
baja a nivel mundial (Parksook et al., 2020) y que no se encuentran es-
tudios epidemioldgicos que demuestren la prevalencia del sindrome en
Argentina, la poblacion afectada por esta patologia se convierte en un
grupo que permanece al margen de las investigaciones por no ser consi-
derada una poblacién muestralmente suficiente. El resultado natural es
la desinformacién y la falta de herramientas de abordaje psicolégico con
base emplirica. Por ende, los profesionales de la salud y de las diversas es-
pecialidades que atienden a pacientes con sindrome de Cushing carecen
de la capacitacién necesaria para tratarlos. En el mejor de los casos, el per-
sonal de salud solo cuenta con la experiencia que les dejé el haber tratado
alguna vez un paciente con el sindrome. Entre tanto, los afectados deam-
bulan por distintos nosocomios con sintomas diversos que les producen
discapacidades fisicas, psicoldgicas y sociales, a los que se suma una fuerte
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carga de estrés por no poder recibir ni darse a si mismos explicaciones de
lo que les sucede.

Es esta incertidumbre, la falta de respuestas y las dispares expectativas
entre el cuerpo asistencialista y los pacientes lo que empeora el cuadro,
haciendo que las posibilidades de mejora se vean significativamente afec-
tadas (Ramos Morales, 2015).

Cabe destacar que en la actualidad no existe investigacion descriptiva
sobre la poblacién argentina con Cushing, por lo que resulta necesario un
estudio exploratorio que permita realizar un primer acercamiento a la ex-
periencia emocional de los participantes que lo padecen. Ante este vacio
en el conocimiento, la presente investigacion tiene por objetivo explorar
la experiencia emocional de los participantes.

Método

Tipo de disefo

Se llevé a cabo un estudio cualitativo del tipo exploratorio con un di-
sefio narrativo (Avila Baray, 2006), para lo cual se utilizé un muestreo del
tipo intencional.

Participantes

Fueron seleccionados por muestreo intencional cinco participantes
teniendo en cuenta como principales criterios de inclusion que sean adul-
tos del sexo masculino y femenino, de entre 25 y 55 afos y cuya nacio-
nalidad sea argentina, que hayan sido diagnosticados con sindrome de
Cushingy que el grado de sintomatologia les permita sostener la atenciéon
necesaria durante las entrevistas. Se tuvo en cuenta también que hubieran
finalizado los estudios secundarios. Los participantes fueron identifica-
dos en grupos sociales digitales en los cuales se nuclean espontaneamente
personas que tienen el sindrome de Cushing. Mediante estas mismas re-
des se identificaron los mejores informantes que cumplian los criterios de
inclusion, quienes fueron invitados a participar del estudio.

Psintesis - ISSN en tramite - 2024 - Vol. | - 107-133



112 | lara Maillen Michel y Edgar Beskow

Instrumentos y procedimientos
para la recoleccion de datfos

Como técnicas de recoleccidn de datos, fueron utilizadas la entrevista
narrativa, la representacién artistica (Denzin y Lincoln, 2012) y las notas
de campo (Robledo Martin, 2009). Las entrevistas fueron realizadas por
un investigador. Con cada participante se llevaron a cabo tres entrevistas
semiestructuradas bajo la modalidad virtual, con mas de una hora de du-
racién cada una, con base en un protocolo de preguntas que propiciaban
la narracién de la experiencia emocional de los participantes. Las notas de
campo fueron tomadas durante las entrevistas a modo de registro de ob-
servaciones y conceptos generados durante el proceso de recoleccién de
informacién. Las representaciones artisticas fueron creadas o elegidas por
los participantes para representar su propia experiencia emocional con el
sindrome de Cushing. Los participantes presentaron y explicaron el sig-
nificado de dicha representacion artistica (imagen, dibujo, la letra de una
cancién o una carta “escrita a Cushing”) en la tltima entrevista.

Procedimiento para el andlisis
de los dafos

Para el analisis de los datos, se realizé el anélisis temético propuesto
por Braun y Clarke (2013). Este estd disefiado de manera especifica para
la investigacion narrativa siguiendo seis fases diferentes. La primera de
cllas consiste en familiarizar al investigador con los datos a través del
proceso de transcripcién; para esto, el investigador obtiene conocimien-
tos iniciales y toma nota de los temas emergentes. En la segunda fase
se revisan los datos con los c6digos iniciales, los cuales seran necesarios
para responder a las preguntas de investigacién. En la tercera fase se
identifican los temas y subtemas emergentes mediante la clasificacién
de los cddigos obtenidos previamente. Para esto, se agrupan todas las
citas originales de la narracién relacionadas con los temas identificados
para dar sustento empirico al proceso de anélisis tematico. En la cuarta
fase se corrobora la precisién de los temas y de los subtemas hallados
contrastandolos con las narrativas originales. A través de este “proceso
recursivo’, el andlisis temdtico obtiene mayor rigurosidad cientifica al
contrastar la construccién tedrica con los datos proporcionados por los
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participantes. En la quinta fase, se refinan los temas a través de la gene-
racién de un libro temdtico que triangula los temas y categorias hallados
con las referencias que le dan soporte empirico desde multiples fuentes
de informacidn. En la sexta fase se informan los resultados con el fin de
dar respuesta a las preguntas de investigacién (Braun y Clarke, 2013).

Cabe destacar que el proceso de andlisis de los datos fue auditado por
un colega con experiencia en andlisis cualitativo narrativo con el fin de
garantizar la confiabilidad de los juicios.

Consideraciones éticas

A fin de garantizar el debido tratamiento ético, el proyecto fue apro-
bado por el Comité de Etica en Investigacion de la Universidad Adventis-
ta del Plata (Resolucién CEI n.° 40/23). Cada participante completé un
consentimiento informado por via electrénica confirmando su participa-
cién voluntaria y autorizando la grabacién de las entrevistas narrativas
para su posterior andlisis. Dicho consentimiento también autorizaba la
grabacién de audio de las entrevistas.

Dado el tenor narrativo de las entrevistas y la informacién sensible que
en ellas se compartid, los nombres de los participantes fueron reemplaza-
dos por pseudénimos (Nico, Fénix, Amatista, Vero y Franki). Lo mismo
se hizo con los nombres de los profesionales sanitarios, instituciones de
salud o lugares geograficos mencionados por los participantes.

Resultados

Del anélisis temdtico narrativo y la triangulacién de las fuentes de in-
formacion se desprenden los grupos temdticos que se titulan y explican a
continuacién. Estos siguen una secuencia temporal a lo largo de la enfer-
medad y explican la experiencia emocional de quienes padecen sindrome

de Cushing.
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La experiencia emocional de la desorientacion
y la soledad: incomprendidos y frustrados,
juzgados y avergonzados

La desorientacién se explica desde el desconocimiento que existe acer-
ca de la enfermedad, lo cual provoca ademds una sensacién de soledad.
Los participantes deambulan de médico en médico buscando la causa
de sus cambios y no encuentran respuestas por falta de un diagndstico
especifico de lo que les acontece. En la interaccién con Vero fue posible
percibir que vivid toda esta situacion con mucha angustia (Michel, 2023,
nota de campo 11).

Los participantes manifiestan que se sienten incomprendidos. La pri-
mera causa que explica esta sensacién es el desconocimiento que existe
acerca de la enfermedad. Fénix explica que “el Cushing es una enferme-
dad muy grave. Y que no se conoce, y que no se sabe” (entrevista, linea
3266). Existe a su vez una falta de conciencia acerca de la enfermedad,
no solo de parte de la sociedad, sino también por parte de los profesio-
nales de la salud. Amatista menciona lo siguiente: “Una enfermedad, [lo]
acepté, digo ‘tengo Cushing), que nadie sabe qué es el Cushing, tenia que
explicarlo. Incluso me ha pasado con los propios médicos” (entrevista,
lineas 3968-3970). Vero hace un llamado de atencién a que cada médico
deberfa capacitarse mds (Michel, 2023, nota de campo 11). Sin embargo,
se explica tal ignorancia desde el hecho de que no hay muchos casos y que,
por tal motivo, existe un gran vacio en cuanto al conocimiento acerca de
la enfermedad. Este fenémeno genera en los participantes la sensaciéon
de sufrir en la soledad de la incomprension. Con relacién a esto, Fénix
también expresa:

Ojala que algtin dia se pueda visibilizar el Cushing. También es de las enfermeda-

des poco frecuentes, y que son invisibles y que no se investigan y que no se tratan,

y que somos muchos los que las sufrimos, las padecemos, y pedimos a gritos y
sufriendo que nos escuchen y que nos ayuden. (Entrevista, lineas 2446-2449)

A través del relato de Franki, fue posible deducir que tiene una pro-
funda necesidad de dar a conocer la enfermedad, de ayudar a que los de-
mds tomen conciencia acerca de esta (Michel, 2023, nota de campo 13).
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La frustracion se debe a que no se logra dar con el diagnéstico, lo cual
genera que los participantes vayan deambulando de médico en médico.
De esta manera, la enfermedad se sigue agravando y, en muchos casos,
nunca se llega al diagndstico. Vero comenta: “Entonces el neurélogo tam-
bié¢n me dijo que no tenia nada, que seguro eran problemas emocionales”
(entrevista, lineas 5288-5289). Vero cree “que mucha gente incluso ha de
partir de este plano sin saber que lo tenfa” (lineas 5474-5475).

Los participantes se sienten juzgados y avergonzados cuando sus
cambios fisicos y emocionales son percibidos por el entorno, sobre
todo en relacién con los comentarios que reciben de sus vinculos mds
cercanos en cuanto a su nueva imagen corporal. Respecto a esto, Nico
comenta que “el que estd afuera piensa que estds engordando porque
estas comiendo mal, porque no te cuidds, porque no hacés actividad fi-
sica” (entrevista, lineas 363-365). A su vez, Vero menciona el hecho de
“encontrarte con gente conocida y que veas que te miran y a veces te
preguntan qué te pasa. Que te digan de la nada ‘¢y de cudnto estds?’
Y si, naturalmente, uno no tiene ganas de cruzarse con nadie” (entrevis-

ta, lineas 5419-5421).

La vergiienza aparece en la exposicion frente a los demds, ya que se
sienten senalados por su aspecto fisico. De hecho, son objeto de burla
en muchas ocasiones, ante lo cual se sienten indefensos. Franki comen-

<« 14
ta que “no se dan cuenta [de] lo que [a] uno [le] estd pasando por su
cabeza y que lo traten de esa manera, ya siendo que nosotros nos vemos
feos; porque nosotros nos vemos horribles, esa es la realidad” (entrevista,

lineas 8399-8401).

La experiencia emocional de la ira y el disgusto:
culpa y enojo, irritabilidad, impotencia
e inseguridad
La ira aparece cuando la etapa anterior de la soledad y la desorien-
tacion llega a un punto méximo de saturaciéon provocando en ellos un
disgusto. La mayoria de los participantes ya ha llegado al diagnéstico y, si
bien este tltimo produce alivio, aparecen multiples sentimientos que son
propios de la ira, provocados por la toma de conciencia de la situacién
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en la que se encuentran. Surgen la culpa y el enojo. Fénix menciona:
“[Senti] mucho enojo por sentirme mal... por el cambio fisico tan grande,
porque habfa cambiado abruptamente” (entrevista, lincas 2812-2813).
Del relato de Fénix se pudo percibir su enojo ante la imagen distorsionada
de su cuerpo (Michel, 2023, nota de campo 5). Los participantes también
exponen que la situacion provoca una reorganizacion familiar alrededor
de quien padece la enfermedad, lo cual supone un cambio de hébitos y de
rutinas. Ante esto, Fénix también comenta:

Durante muchos meses, no pudimos... Yo no me pude levantar de la cama y

habfa que comer en la cama. No podia mantener el cuerpo. Y me daba culpa

toda esa situacién, el clima que se mancjaba, ¢no?, que se generaba. (Entrevista,

lineas 2818-2820)

Frente a este tipo de situaciones que suponen una reorganizacion fa-
miliar, los participantes también expresan que sienten que son una carga.
Franki sintié “culpa de estar enferma, de ser... Me senti una carga para
los demds, especialmente para mi mamd y para mi papd” (entrevista,

lineas 8545-8546).

La irritabilidad es un estado de 4nimo persistente en el transcurso de
este periodo que, ademds, estd ligado a la falta de paciencia. Vero comenta
lo siguiente:

Me habfa cambiado [...] en cuanto al cardcter, el tema de la paciencia. Entonces
yo era muy paciente, muy tranquila. Y yo no le decfa a mi mamd, por ¢jemplo, lo
comentaba: “Cuando me enojo, me enojo mucho, ¢ch?”. Y me quedaba asi, como

que sentfa que me dolfa el pecho. (Entrevista, lineas 5260-5263)

Nico menciona:

Me irritaba, es como que, por ahi, habia un problemita y se generaba un poco
de caos, y vos te dabas cuenta [de] que no era una situacién para pegar un grito.

Como que todo se tenfa que hacer ya. (Entrevista, lineas 412-414)

Franki también sefiala que le “molestaban muchas cosas, cosas que
por ahi eran insignificantes, pero que a mi{ me molestaban” (entrevista,

lineas 8519-8521).

La persistencia del estado de 4nimo irritable interfiere, sobre todo, en
el drea interpersonal de los participantes. En relacién con esto, Amatista
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dice: “Y te perturba tus relaciones con tus seres queridos. También yo he
tenido muchisimas discusiones con mi pareja porque yo no era yo” (en-

trevista, lineas 4330-4332).

Los participantes se sienten impotentes frente a la posibilidad de fa-
llecer. Fénix menciona: “Ahi fue realmente que dije [...] me puedo morir.
Me puede pasar algo, y es impotencia [por] no querer irme” (entrevista,
lineas 3395-3396). Sin embargo, frente a la posibilidad de muerte, los
participantes no se rinden, y aunque ven en la muerte una solucién, un
descanso y una manera de dejar de sentir dolor, se puede percibir en ellos
un profundo anhelo de seguir viviendo (Michel, 2023, notas de campo
1,6y12).

El desconocimiento también genera impotencia, especialmente en
la esfera laboral, ya que se pone en dudas el diagndstico de Cushing, tal
como lo comenta Amatista: “[Senti] impotencia [por] no poder hacer
nada porque ¢cémo te demuestro que tengo la enfermedad si no le estin
creyendo a mi médico?” (entrevista, lineas 4323-4325). En cuanto a esto,
Nico también menciona una situacién similar que vivié en el ambiente
laboral:

Esa es otra critica que no entiendo; c6mo el sindrome de Cushing no esté encua-
drado como crénico, por lo menos, segtin los docentes, no lo consideran crénico.
Y bueno, dejé de percibir, dejé de cobrar. (Entrevista, lineas 190-192)

Se vuelven personas inseguras como consecuencia de los cambios que
perciben en su imagen corporal frente al avance de la enfermedad. Fénix
comenta: “Siempre fui hiperdesinhibida porque era muy segura de mi
misma [...] Y cambié, cambié completamente. Empecé a ser muy inhibida
y empecé a tener inseguridades propias...” (entrevista, lineas 2762-2765).
Amatista comenta que no reconoce su cuerpo, lo cual repercute muy fuer-
te en lo emocional. Se puede percibir de sus relatos la inseguridad que le
genera esta situacion (Michel, 2023, notas de campo 7'y 8).

Los participantes manifiestan que sienten que tienen una relacién
muy dificil con el espejo y que prefieren no mirarse en ¢l para evitar la
sensacion de desconocimiento y de extrafieza acerca de su propio cuerpo
(Michel, 2023, notas de campo 4, 9, 10 y 14). En este sentido, expresan
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que sienten que son otras personas o que estan dentro de otro cuerpo.
Vero cuenta su experiencia con relacién a esto:

Yo solo decia “yo no soy asi”. Otra cosa que incluso me decfa a mi misma era “yo
no soy esto”. Entonces, yo no me podia ver en el espejo. O sea, estd bien, vos sabés
que sos vos y que te estd pasando algo. Entonces, no es que hay[a] una negacion.
Creo mds bien que también es como, pues, un sistema de defensa. (Entrevista,

lineas 5443-5447)

Franki hasta menciona la sensacién de haberse transformado en un
monstruo:

A mi me cost6 horrores y hasta el dia de hoy me sigue costando, no voy a decir
que no. Lo que yo te decia la vez pasada: yo me sigo mirando al espejo y no me
sigue gustando lo que veo. A mi me afecté mucho en ese sentido. En el cambio
fisico que... tuve, yo vi una cosa de mi... que se fue transformando. Yo senti que me
fui transformando en un monstruo. (Entrevista, lineas 8957-8968)

Los participantes también mencionan el impacto que la inseguridad
acerca de sus propios cuerpos les produce en la manera de vestirse. Ama-
tista comenta: “No te dije como te impacta esto también en el tema de la
ropa. Empezés a usar colores mds oscuros” (entrevista, lincas 4438-4439).
Con relacién a esto, se pudo observar que en las entrevistas Franki vestia
de blanco y negro (Michel, 2023, nota de campo 14). La misma partici-
pante comenta en su representacion artistica: “Uso como mucho jean,
pero no uso colores. No, no me gusta, ¢;ch?” (representacién artistica,

lineas 204-205).

Experiencia emocional de la desesperanza:
dolor y sufrimiento, abatimiento fisico
y emocional, aislados
La desesperanza se hace presente en los participantes cuando no ven
una solucién cercana a lo que les acontece. La ira y el disgusto van mer-
mando para dar lugar a un periodo de profunda tristeza.

El dolor fisico que se vuelve crénico desencadena en los participantes
un sufrimiento emocional. Fénix comenta que le “dolian todos los mus-
culos de la cara, los oidos, la cabeza. La verdad que mucho dolor fisico, de
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no poder aplacar el dolor, de no poder” (entrevista, lineas 3090-3091).
En su relato, Franki dice:

Y en ese primer capitulo de dolor... El dolor fisico, el sufrimiento por toda la
situacion, la tristeza de enterarme que estoy enferma. O también un poco la so-
ledad, porque me alejarfa. Fue lo que hice yo. Creo que [fue] eso: sufrimiento,
tristeza, soledad. (Entrevista, lineas 9117-9119)

Fénix comenta que le “ducle el alma de tanta cosa” (entrevista, li-
neas 2977-2978). Cuando los participantes finalmente logran reconocer
y expresar el dolor, se quiebran emocionalmente al caer en la cuenta de
que “son muchos afios de sufrirlo y de pasarlo” (lineas 8155-8156). Nico
dice: “Pero esto es mucho mds largo. Uf, es un via crucis, es un via crucis.
Si, me acuerdo [de] la pelicula La pasién de Cristo, ;viste?, que le pegaban.
Y sigue, y sigue, y sigue” (entrevista, lineas 1742-1744).

Se sienten abatidos fisica y emocionalmente. En su representacion ar-
tistica, Fénix imagina que el Cushing le habla y le dice: “Recorda cuando
tenfas mucha energfa, bueno, yo vine a quitartela también. En muchos
momentos te voy a dejar agotada, ahora sin fuerzas” (representacion ar-
tistica, lineas 85-86). Nico también comenta: “La poca energia que me
queda prefiero destinarla a mis hijos” (entrevista, linea 821). Franki tam-
bién menciona que la enfermedad le afectd “en ese sentido, si me afectd
y me sac6 las ganas de hacer todo. Cualquier cosa era, no tenfa ganas”
(entrevista, lineas 8807-8808).

Los participantes comentan que se aislaron del resto. En relacién con
esto, Franki menciona lo siguiente:

Me pasé que me aislé muchisimo. Sentia que [...] por ahi, [por] mi mala onda o
esa cosa depresiva que tenia, la iba a pasar mal la persona que estuviese conmigo
también. No, no, no iba a ser una buena compaiifa yo, porque siempre todo era
problema, problema, problema. O me sentia mal y me sentia triste. O me sentia
depresiva y enojada. (Entrevista, lineas 8515-8519)
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Experiencia emocional de la adaptacion:
acepftacion, enfrega del control,
perdidos en el tiempo

La adaptacion aparece como resultado de haber superado el abati-
miento emocional y la desesperanza manifestados en la etapa anterior.
Se inicia asi un proceso de aceptacién. Fénix dice: “Empecé por acep-
tar que tenfa una enfermedad y que iba mds all4 de mi” (entrevista, li-
neas 2301-2304). Los participantes ven al Cushing como una entidad
con quien tienen que aprendcr a convivir con resignacién. Nico comen-
ta que siente como si “otra entidad toma[ra] el control” (entrevista, li-
nea 287), a la vez que Fénix imagina en su representacion artistica que el
Cushing le habla y le dice: “Hace ya dos afios que te enteraste [de] que
estoy contigo. Soy muy escurridizo. No siempre aparezco, pero acd estoy”
(representacidn artistica, lineas 79-80).

Los participantes se sienten como desorientados en el tiempo. Ante
esto deben reconocer que hay un periodo de sus vidas que han perdido y
que no van a recuperar. Nico dice en su relato: “Espero poder vivir otra
vida porque estos afios no los voy a recuperar” (entrevista, linea 298). Este
tiempo perdido ha quedado suspendido para ellos como en una especie
de “agujero negro”, que es en cuando atraviesan el periodo mas dificil de
la enfermedad. Nico dice:

No vaaserigual ese tiempo, no vas a tener ese tiempo perdido muchos dias de estar
metido en lo tuyo. Porque decis “bueno, ¢qué hora es?, ¢cudndo se me va a pasar?,
¢qué pastillas tengo que tomar?”, y te perdiste. (Entrevista, lineas 1018-1020)

El mismo participante también dice que “no es: esperd que me curo
y rebobinamos. Yo, mientras me estoy curando, pasan cinco afios y vuel-
vo. O sea, perdi cinco afos. Obviamente que yo sé que perdi el tiempo”
(Nico, entrevista, lineas 911-915). Amatista también comenta: “Ya se
me pasaron diez afos estando viva y en tratamiento, y la verdad, en esos
diez afios, emocionalmente estds hecho pelota” (entrevista, lineas 4095-
4097). Al mirar hacia atrds se dan cuenta de que en ese mismo lapso “ha
sucedido algo que es raro porque hasta parece que desaparecieron las
fotos. Es decir, me sacaban fotos, pero yo dejé de mirarlas. Entonces es
como que [son] dos, tres afios, cuatro afios sin fotos” (Nico, entrevista,
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lineas 1479-1481). Vero comenta lo siguiente: “Tenfa dos fotos en mi
celu [...] Ahora tengo una sola. No sé qué pasé porque no me queria sacar.
La saqué ya con [...] el diagndstico” (entrevista, lineas 6629-6630).

Experiencia emocional de resurgir: aprendizaje,
revalorizacion, esperanza y resiliencia,
agradecimiento

Ave Fénix, ajd. En la figura del ave Fénix, y que significa justamente la resurrec-
cién, el volver a nacer de las cenizas, del resurgir. Entonces yo creo que es lo que
mds me caracteriza en esta enfermedad, algo asi. Salir adelante, levantarme de
vuelta cuando parece que todo esta ahi perdido. Me parece que es ahi. (Fénix,
entrevista, lineas 3551-3555)

Luego de la etapa de la adaptacidn, en donde finalmente se acepta el
cambio de vida que ha traido el Cushing y se cede ante la pérdida del
control sobre el propio cuerpo reconociendo, ademds, que hay un tiem-
po perdido en un agujero negro que no se podrd recuperar, comienza la
ctapa del resurgimiento. En sus relatos los participantes se identifican
con Cristo y con la metéfora del ave Fénix. Luego del via crucis que han
atravesado, sienten que pueden resucitar, resurgir. Nico dice: “Imagen de
Dios. Qué imagen. Martir es €l, la pasion de Cristo. Es sentirte identifi-
cado con eso” (entrevista, lineas 1009-1010). Amatista comenta que se
identifica con “el ave Fénix que resurge de las cenizas, si. Bueno, clegiria
un ave Fénix [...] Y porque toca fondo, pero vuelve a salir” (entrevista,
lineas 4990-4992). En su representacion artistica, Amatista también se
identifica en la enfermedad con la metifora del clavo: “Ten el tesén del
clavo en boccillo, que ya viejo y ruin, vuelve a ser clavo” (representacién

artistica, lineas 5144-5145).

Los participantes logran realizar un proceso de aprendizaje de todo lo
que les ha sucedido. El Cushinglos ha invadido de tal manera que termina
afectando a todas las dreas de sus vidas. Se preguntan qué es lo que pueden
aprender de todo lo vivido para asi poder aplicarlo como algo util en sus
vidas. Vero dice: “Y la quinta, que serfa la tltima, se llama resiliencia, que
es la actualidad, que es aprender. De lo que nos pasé, aprender” (entrevis-
ta, lineas 6139-6140). Cada uno de ellos vive el aprendizaje de manera di-
ferente. Fénix, por ejemplo, en su relato menciond que estd aprendiendo
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a escuchar y darle importancia a lo que su cuerpo le estd pidiendo. Ella
comenta:

Aprender, aprendy, si, aprendi a escuchar los sonidos de mi cuerpo, aprendi a de-
cir “me duele acd’, pero “escuchame porque me duele ac, te lo estoy diciendo”
[...] y no dejarlo pasar. Bueno, no importa, no, ya no existen los no importa en mi
vida. Si me duele, me duele y [...] hago que se escuche. Ah, aprendi a decir “bue-
no, no, hasta acé llego”. Porque ya no puedo, porque estoy cansada. Aprendi esas
cosas, aprendi o estoy en proceso de aprendizaje. (Entrevista, lineas 3238-3243)

Amatista menciona que el principal aprendizaje que estd obteniendo
de lo que le pasa es la paciencia: “Soy una persona muy ansiosa y quie-
ro todo para ayer, y la verdad, digo, bueno, qué tengo que aprender.
De todo esto digo, bueno, tal vez la paciencia, porque ya, ;viste?, nueve
afios” (entrevista, lineas 4604-4610). También menciona el hecho de que
a cualquiera le puede pasar y que de todo este proceso ella aprendio a dis-
frutar: “O sea, esto [...] a cualquiera le puede pasar. Eso es el aprender, el
aprendizaje. Viste que a cualquiera le puede pasar y que hay que disfrutar”

(entrevista, lineas 4965-4967).

Realizan un proceso de revalorizacion de sus propias vidas. Comien-
zan a entender la importancia de disfrutar, de estar sanos, de “estar vivos”.
Franki menciona “que es algo [...] positivo [...] darnos cuenta de que es-
tamos vivos, acd” (entrevista, linea 8891). Nico dice: “Es valorar, porque
comenzds a valorar o decir ‘uy, mird cuando estaba sano y me quejaba de
todo’. Entonces valords mds” (entrevista, lineas 877-879). Fénix comenta
acerca de la importancia de apreciar cosas que en el dia a dia naturaliza-
mos y que nos damos cuenta de su valor cuando las perdemos:

Me acuerdo [de] que una vez llovia en un traslado. Y me voy, le pido al ambulan-
ciero —que siempre eran los mismos— si no me [...] [dejaba] sentir la lluvia un
poquito en la cara porque habia dejado de sentir las cosas que son tan naturales
para todos. Eso no, eso ya me habia olvidado [de] lo que era. Que el reflejo del
sol me moleste en los ojos, que ¢l agua [...] [de] lluvia me caiga [sobre ¢l rostro].
Tantas cosas que uno las naturaliza y cuando las pierde dice “ah, a mi me pasé
todo eso”. Entonces empecé a valorar todo de un lugar completamente diferente
porque la vida, uf, me sacudié. (Entrevista, lineas 2232-2238)

Al revalorizar también se dan cuenta de la importancia de valorar y
disfrutar el hoy, el ahora. Vero dice: “Tener tan presente que [...] la vida,
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que la muerte, o sea, son asi. Hoy estoy, mafiana podés no estar” (entrevis-

ta, lineas 5813-5814).

La resiliencia es el contenido principal de la experiencia de resurgir.
Los participantes se perciben a ellos mismos como resilientes. Se dan
cuenta de que, a pesar haber tocado fondo, no deben dejarse caer y que
les es posible levantarse. Nico dice: “Pero al final del capitulo estaria la
palabra resiliencia. Resiliencia, si. Como la flor de otono creo que es.
Es una flor que crece a pesar de cualquier problema climético, a pesar de
no tener agua” (entrevista, lincas 840-843). Franki comenta: “Es eso. Creo
que, cuando estamos peores, es cuando tenemos que sonrefr un poco mds.
Porque si yo me dcjo caer, ¢a mi quién me levanta? La tinica que se pucdc
levantar soy yo” (entrevista, lineas 8573-8575).

La resiliencia en ellos viene acompanada de la esperanza. De algun
modo, se sienten esperanzados de que lo van a lograr. Fénix dice: “Sufri
mucho y sufro. Ahora la paso bien, pero lo estoy intentando. Lo voy a
lograr porque tengo claro lo que quicro [...] sé que lo voy a lograr” (entre-
vista, lineas 2427-2429).

Y el mensaje claro que quicro dejar es aprendizaje, es fortaleza, y que tenemos
que vivir y que lo tenemos que lograr. Nada, estoy segura de que lo voy a lograr,
me va a costar un montdn, pero lo voy a lograr. A m{ no me va a detener. (Fénix,

entrevista, lineas 3626-3627)

En su representacion artistica, Vero comenta:

El amanecer al lado del amanecer significa nuevo dfa. Un dia en el que puedes
hacer cudntas cosas mds, una nueva oportunidad para despertarte, para vivir
[...] Si, por eso. El sol significarfa eso. La esperanza. (Representacién artistica,
lineas 176-178)

La experiencia con el Cushing les ensefa a los participantes a ser per-
sonas agradecidas. Amatista ha aprendido a ser agradecida a partir del
hecho de conocer las experiencias de otras personas que tienen Cushing.

Ella dice:

Tengo todas las cosas a nivel emocional que tenemos todos los que tenemos esta
enfermedad [...] Lo que me sucede es que me siento agradecida porque, cuan-
do leo lo que es el Cushing, o experiencias que me cuentan, que me cuenta mi
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endocrindloga, o las cosas que leo en el grupo que tenemos nosotros en el Fa-
cebook, digo: “Yo la saqué recontra barata, ¢ch?” [...] porque hay cosas que son
terriblesy [...] que nunca [las] viste en ese sentido. (Entrevista, lineas 4935-4941)

A rafz de todo lo vivido, aprenden la importancia de ser agradecidos
con el presente: “Igual, bien. No estoy todo el tiempo navegando alld a
ver qué va a pasar [...] ¢Viste cuando te vas [...] muy para el otro lado? Soy
una persona agradecida...” (Vero, entrevista, lineas 6168-6173). Los par-
ticipantes reconocen que, a pesar de que esta enfermedad les ha costado
afios de su vida, “hoy en dia puedo decir [que] estoy bien. Eh, me costd,
me costaron afnos [...] me costaron médicos [...] me costé muchas cosas,

¢verdad?, pero vale la pena” (Franki, entrevista, lineas 8307-8309).

Se transformaron en personas que agradecen los pequefios “estar
bien”. Las cosas bdsicas que para el resto de las personas constituyen la
normalidad, para ellos lo son todo. Franki agradece el hecho de dejar de
sentir dolor:

... la felicidad que traen los pequefios cambios [...] [Quizds pensds que] es una
tonteria lo que estoy diciendo, si, pero la felicidad que te da una cosa muy tonta
[...] Me miro las ufias y estoy contenta porque tengo las ufias largas. Y es una ton-
terfa, ;entendés?, pero es algo que no me pasaba. (Entrevista, lincas 8988-8991)

La misma participante comenta:

Haber pasado por todo el proceso, por todo el dolor [...] Siempre me acorda-
ba de las operaciones y de lo que siempre hablo [...] Lo que siempre marco es
el dolor que yo senti, lo que mds me molestaba, ¢eh? Entonces, dejar de sentir
dolor es el placer del dia, o sea, que valié todo la pena por dejar de sentir dolor.

(Lineas 8988-8997)

Experiencia emocional del empoderamiento
solidario
Los participantes sienten que la experiencia con el Cushing “es un cur-
so rapido de empatia” (Nico, entrevista, linea 1278). El via crucis ocasio-
nado por la enfermedad, la busqueda desesperada de un diagndstico sin
respuesta, la ignorancia y la invalidacién por parte del sistema, el haberse
sentido juzgados y avergonzados por el entorno que los rodea hacen que,
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de alguna manera, nazca la compasion hacia otras personas que estdn atra-
vesando lo mismo. Nico dice:

ensd en esas personas que no tienen acceso a [la] salud, que por ah{ uno los ve
P p q t 1 lud, que por ah 1

[...] obesos toda la vida y dice “[...] siempre fue obeso” o “[...] no se cuidé” o “no
hizo actividad fisica” [...] Bueno, yo quisiera ver los pardmetros de tiroides y los
parametros de cortisol, a ver cémo estan. (Entrevista, lineas 594-597)

Fénix comenta que “hay gente que estd grave, hay pocos endocri-

’ 4 . .
nélogos que estdn en el tema. Y en el medio estamos los pacientes que
seguimos intentando, insistiendo que luchen por nosotros” (entrevista,

lineas 2449-2451).

La experiencia emocional ahora se trata del empoderamiento solida-
rio. El nacimiento de esta compasioén por ese “otro” que padece Cushing
hace que sientan una profunda necesidad de resignificar el dolor. Nico
comenta:

Por eso es tan importante para mi este encuentro, porque es una forma de decir

“bueno, vamos a sacar algo positivo, vamos a tratar de construir a partir de esto;

que no sea solamente lo que se padece, que es ese sufrimiento y nada més”. (En-
trevista, lineas 44-46)

En definitiva, el anhelo de los participantes es poder dejarle a ese
“otro” que tiene Cushing un “legado”

Mi pregunta iba a ser ¢qué voy a hacer con esto? O sea, que espero poder. Es como

que juntés liquido en un balde y decis “bueno [...] este liquido, no sé, [espero]

dérselo a alguien”. Bueno, toda esta experiencia [...] espero que sirva para alguien.
Si no sirve para alguien, ¢ para qué es? (Nico, entrevista, lincas 845-848)

Los hallazgos de este estudio se ilustran en el modelo explicativo de
la figura 1.
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Exapas del proceso emocional por el que atraviesan las personas que padecen el sindrome de Cushing

Figura 1. La experiencia emocional de quienes padecen
sindrome de Cushing

Discusion
El objetivo de este estudio fue explorar la experiencia emocional de
adultos que padecen sindrome de Cushing. Mediante el anélisis del con-
tenido, fue posible identificar seis grandes temas que logran explicar di-
cha experiencia emocional en los participantes: la desorientacion y la so-
ledad, la ira y el disgusto, la desesperanza, la adaptacion, el resurgimiento
y el empoderamiento solidario.
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La experiencia emocional de la desorientacion es provocada por la fal-
ta de conocimiento que existe acerca de la enfermedad, tanto de la socie-
dad como de los profesionales de la salud, lo cual dificulta el diagndstico
(Gutiérrez Restrepo y Romdn-Gonzélez, 2016) y genera frustracion en
los participantes al no encontrar una respuesta a lo que les sucede. El des-
conocimiento también provoca en los participantes la sensacién de vivir
en la soledad de la incomprension, lo que a su vez hace que se sientan
juzgados y avergonzados por el entorno que los rodea. Lopez Vega (2004)
relaciona la soledad con “no tener a quién acudir”.

Kiibler-Ross y Kessler (2017) denominaron a la ira como la segunda
etapa que se presenta en el duelo por enfermedad. Por otra parte, segun
Robinson (2017), la ira es una emocién primitiva que se hace presente
en la segunda fase del estrés denominada resistencia con el objeto de en-
mascarar otras emociones. De manera adaptativa y positiva, laira protege
a la integridad del yo frente a los limites que han sido cruzados en los
intentos por continuar enfrentando las consecuencias de la enfermedad;
de manera negativa, afecta el drea interpersonal del individuo, generando,
ademds, sentimientos de impotencia. Cabodevilla (2007) menciona que
los sentimientos de irritabilidad y rabia propios de la ira aparecen como
un modo de compensar ¢l dolor sentido, al igual que el enojo, el cual se
considera una emocién normal frente al dolor crénico (Lefort, 2016) que
se manifiesta hacia si mismo y hacia los demds, o hacia la situacion de
enfermedad (Robinson, 2017).

Cuando el estrés ha permanecido constante durante un tiempo pro-
longado en la fase de la resistencia, comienza la fase de agotamiento.
Segun Montoya et al. (2006), el dolor fisico, el empeoramiento de los
sintomas de la enfermedad, la soledad y la incertidumbre ocasionada
por el miedo al futuro generan una gran carga emocional en el paciente.
Montalvo Prieto et al. (2012) mencionan que en este perfodo la persona
comienza a comprender que su futuro se encuentra alterado, por lo que
pierde el deseo de realizar proyectos. Esto provoca, ademas, una dismi-
nucion de la autoestima que repercute en un sufrimiento emocional, el
cual supone una ruptura del equilibrio vital (Lamadrid, 2017). Este sufri-
miento abarca la totalidad de la existencia del individuo y se transforma
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en una experiencia subjetiva que solo lo vivencia quien lo padece (Mon-
talvo Pricto et al., 2012). El sufrimiento comienza a generar una falta de
fe en poder encontrar una salida a la enfermedad. Esto ocasiona que la
persona entre en un estado de desesperanza (Miaja Avila y Moral de la
Rubia, 2013) que la hace perder el sentido de su experiencia de vida. Esta
etapa podria coincidir con la etapa de depresion en el duelo descripta por
Kiibler-Ross, en la cual se hacen presente la tristeza, los pensamientos ne-
gativos, el aislamiento social y una actitud de rendicién ante la enferme-

dad (Kiibler-Ross y Kessler, 2017).

Segin Gonzdlez (2017), la teorfa de la incertidumbre de Mishel
(1988) frente a la enfermedad explica la manera en que los pacientes pro-
cesan la enfermedad y construyen un significado a partir de esta. Parte
del hecho de que la incertidumbre invade todas las areas de la vida de
la persona que padece la enfermedad. Ante esto, el yo se ve debilitado y
no tiene otra opcién que adaptarse a los cambios para poder sobrevivir,
alcanzar un nuevo nivel de organizacién y obtener una nueva perspectiva
de vida. Para alcanzar dicha adaptacion, resulta necesario contar con el
apoyo social de las personas significativas, disminuir la incertidumbre por
medio de la psicoeducacién y fomentar la confianza en los profesionales
de la salud. Si el afrontamiento de la incertidumbre es efectivo, se produce
la adaptacién.

La aceptacién, en tanto, es el proceso que permite ver la realidad de la
enfermedad desde una perspectiva més racional. Dicho proceso es fun-
damental en este perfodo de adaptacién. Kiibler-Ross y Kessler (2017)
mencionan que es necesario tener una actitud responsable para sobrevivir
desechando la pasividad propia de la etapa de depresion en el duelo y de
agotamiento en el estrés. Segin los mismos autores, no se debe confundir
aceptacion con resignacién. Argumentan que tener una actitud negativa
en esta instancia altera atin mds el sistema inmune, agrava el dolor y au-
menta el riesgo de muerte.

La esperanza se considera un sentimiento que aparece cuando una
persona que se encuentra en una situacion desfavorable experimenta una
sensacion de alivio al percibir una salida que la puede llevar a superar
dicha situacién (Arroyo y Soto, 2013). Segtn Viktor Frankl (2019),
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el sentido de vida es la fuerza motivacional que ayuda a la persona a te-
ner un punto de vista optimista de las vivencias traumdticas. Fiorenti-
no (2008) menciona que, cuando la persona logra encontrar el sentido
y el significado a la adversidad que atraviesa, puede integrar la misma
a su historia. El sentido de vida brinda un propésito y le permite al ser
humano construir una visién de futuro a pesar de las dificultades que
atraviesa (Frankl, 2019). De esta manera, logra ser mds resistente al estrés
y enfrentar con mayor entereza emocional una enfermedad prolongada
en el tiempo. En este sentido, contar con una misién mdis profunda
podria ser un generador de la resiliencia (Cazabonne, 2019). En la ac-
tualidad, la psicologia de la salud hace hincapié en este constructo, ya
que muchos autores consideran que tiene una fuerte influencia sobre el
bienestar al ser una variable protectora de la salud frente a la enfermedad
(Quiceno y Vinaccia, 2011). Seguin Vanistendael (1994, citado en Fio-
rentino, 2008), la resiliencia es la capacidad que le permite al individuo
hacerle frente a la adversidad y salir fortalecido de ella.

Segin Sdnchez-Guardiola Paredes et al. (2020), quienes logran su-
perar una adversidad experimentan un cambio en la cosmovisién acerca
de la vida y de la muerte, lo cual influye de manera directa y positiva en
las relaciones interpersonales y en el bienestar personal. Segtin Lamadrid
(2017), la sabidurfa del enfermo frente al sufrimiento conlleva implicita
una transformacién que supone acomodarse a la nueva realidad, crecer
y mejorar como persona. En este sentido, la necesidad de ayudar a otros
en situaciones similares es la consecuencia natural del proceso, lo cual se
convierte en una actitud solidaria con el afén de resignificar el dolor inte-
gréndolo a la historia de vida y buscando la manera positiva de vivir con
lo que ha sucedido.

Implicaciones y recomendaciones

Los profesionales de la salud tienen el potencial de reducir el prolonga-
do periodo que actualmente toma el proceso de diagnéstico del Cushing
y asi disminuir el impacto ocasionado por la etapa de desorientacion y so-
ledad a raiz del desconocimiento de la enfermedad. Los resultados de esta
investigacion pueden ser utilizados por los profesionales de la salud para
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realizar psicoeducacién y asi ayudar al paciente a comprender su experien-
cia emocional y anticipar tanto las complicaciones esperables en el proceso
como el potencial de resiliencia augurado en los hallazgos de este estudio.

Cabe mencionar que las etapas de la experiencia emocional identifi-
cadas en esta investigacion podrian ser de utilidad para el disefio de un
modelo de atencién psicoldgica adecuado y adaptado al paciente con sin-
drome de Cushing. A su vez, los hallazgos del presente estudio explora-
torio constituyen un punto de partida para futuras investigaciones. Por
consiguiente, se sugiere explorar el drea sexual ¢ interpersonal; autoestima
y percepcidn de la imagen corporal; esperanza, sentido de vida y espiri-
tualidad; estilos de afrontamiento; resiliencia; depresién y ansiedad; cur-
va del estrés; conductas adictivas, entre otras.

Fortalezas y limitaciones

Como fortaleza, se considera que el disefio narrativo del estudio y las
fuentes de informacién utilizadas lograron el objetivo de comprender en
profundidad la experiencia emocional de los participantes diagnosticados
con sindrome de Cushing. Por otra parte, el rol de la investigadora como
paciente recuperada de la enfermedad le permiti6 vincularse con cada
participante de manera empdtica y compasiva, pudiendo tener claridad
a la hora de comprender los diferentes relatos. No obstante, esto pudo
haber generado un cierto sesgo que podria suponer una limitacién en la
interpretacién posterior de los datos. Sin embargo, el proceso de anélisis
y exposicion de los resultados fue auditado por un colega con el fin de
minimizar dicho sesgo.

Otra limitacién hace referencia a la distancia fisica de cada uno de los
participantes, motivo por el cual las entrevistas fueron realizadas por una
plataforma de videollamada. Sin embargo, los participantes repitieron en
multiples oportunidades que poder hablar del tema activé en ellos proce-
sos de reflexion e insight.

Es posible concluir que la principal fortaleza de esta investigacion es la
contribucién que realiza como estudio pionero del sindrome de Cushing
en el dmbito psicoldgico en Argentina, lo cual supone un punto de par-
tida para futuras investigaciones. De igual importancia es la proposicién
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del modelo de las etapas de la experiencia emocional de los participantes
de este estudio, el cual se constituye en una primera hipétesis basada en
evidencia empirica del proceso emocional para la creacién de una inter-
vencidn psicoldgica adaptada a los pacientes con sindrome de Cushing.

Conclusiones

A modo de sintesis, es posible concluir que la experiencia emocional
de los participantes de este estudio diagnosticados con sindrome de Cus-
hing se compone de las siguientes etapas: desorientacion y soledad, ira
y disgusto, desesperanza, adaptacién, resurgimiento y empoderamiento
solidario. Estas etapas son parte de un proceso emocional que comienza
con un contenido altamente angustiante que genera un sufrimiento emo-
cional significativo. Este recorrido de respuesta emocional atraviesa diver-
sas etapas caracterizadas por experiencias emocionales negativas mientras
el sindrome de Cushing se manifiesta en todo su abanico de sintomas.
Sin embargo, los participantes se transforman en personas que revalori-
zan la vida y se vuelven agradecidas y resilientes. Logran resignificar el
dolor empoderandose solidariamente con ese otro que padece sindrome
de Cushing. Cabe destacar que el modelo propuesto en este estudio no
pretende ser lineal. De hecho, los recorridos emocionales estan marcados
por los rasgos de personalidad de los participantes y las decisiones que
han tomado para seguir con vida.
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