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RESUMEN

Objetivo: Describir grado de acuerdo de per-
sonas afectadas de Encefalomielitis Mialgica/
Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC) con eti-
quetas diagndsticas enfermeras asignadas por
Cuestionario para el Diagnéstico Enfermero Psi-
cosocial (CdePS).

Metodologia: Estudio descriptivo transversal.
Poblacién: personas adultas diagnosticadas de
EM/SFC. Muestreo no probabilistico. Datos re-
cogidos entre mayo- julio 2022 usando formula-
rio ad hoc. Medicién de grado de acuerdo con
etiquetas asignadas por el CdePS mediante es-
cala Likert de cinco puntos. Analisis descriptivo.

Palabras clave

Resultados: 48 personas completaron el for-
mulario. Se asignaron las 28 etiquetas diagnds-
ticas enfermeras del CdePS. La maés frecuente
fue “Impotencia” (79,17%). El 100% a quienes se
asignd “Aflicciéon crénica” y "Desesperanza” se
mostraron muy de acuerdo/mas bien de acuer-
do con ellas. Mayor desacuerdo en “Riesgo de
duelo complicado” y “Riesgo de soledad”, don-
de 75% y 60% sefalaron estar muy en desacuer-
do/mas bien en desacuerdo con su asignacién.

Conclusién: Elevado porcentaje de acuer-
do de participantes con etiquetas diagndsticas
asignadas por CdePS.

Diagndstico de Enfermeria. Sindrome de Fatiga Crénica. Enfermeria.
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Psychosocialnursingdiagnosesandlevelofagreement
of people with Myalgic Encephalomyelitis/Chronic
Fatigue Syndrome: a descriptive study

Abstract

Objective: To describe the level of agree-
ment of people with Myalgic Encephalomyeli-
tis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) using
nursing diagnostic labels assigned by the Ques-
tionnaire for Psychosocial Nursing Diagnosis
(CdePS).

Methodology: Cross-sectional descriptive
study. Population: adults with a ME/CFS diagno-
sis. Not probabilistic sampling method. The data
were collected between May and July 2022 via
an ad hoc form. The nursing diagnostic labels
were assigned using the CdePS. To measure the
level of agreement with them, a 5-point Likert
scale was used. A descriptive analysis was con-
ducted.

Key words

Results: Forty-eight participants completed
the form. The 28 nursing diagnostic labels from
the CdePS were assigned. The most frequently
assigned label was “Powerlessness” (79,17%).
100% of people who had been assigned the la-
bels “Chronic Sorrow” and “Hopelessness” indi-
cated they strongly agreed/rather agreed with
them. The highest disagreement levels corre-
sponded to the “Risk of Complicated Grieving”
and "Risk of Loneliness” labels, where 75% and
60% indicated they strongly disagreed/rather
disagreed with the label they had been assigned

Conclusions: Participants show a high per-
centage of agreement with the nursing diagnos-
tic labels assigned by the CdePS.

Nursing Diagnosis. Fatigue Syndrome, Chronic. Nursing.

Ori%)imol
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Introduccidén

La Encefalomielitis Mialgica/Sindrome
de Fatiga Crénica (EM/SFC) es una enfer-
medad crénica y compleja. Su prevalen-
cia segun un metaanalisis reciente es del
0,68% [IC 95%=0,48-0,97], con elevada
heterogeneidad entre estudios (1). Se ca-
racteriza por la intolerancia al esfuerzo,
evidenciada por fatiga intensa, malestar y
otros sintomas que se agravan con la reali-
zacién de esfuerzos mentales y/o fisicos, a
veces minimos, que previamente eran bien
tolerados por la persona (2). Este malestar
post esfuerzo puede aparecer inmedia-
tamente después de aquel que lo desen-
cadend o retrasarse y extenderse durante
dias o semanas (3). Otros sintomas de la
enfermedad son el deterioro cognitivo,
suefo no reparador, intolerancia ortostati-
ca o dolor (4). La sintomatologia puede ex-
perimentar fluctuaciones a lo largo del dia,
de un dia a otro y durante el curso de la
enfermedad (3). El grado de afectacién de
las personas enfermas es variable. En los
casos mMas graves permanecen en cama,
requiriendo ayuda para actividades basi-
cas de la vida diaria (5).

La EM/SFC afecta a la vida familiar, so-
cial, laboral/educativa y al bienestar emo-
cional de las personas enfermas (5). El
desconocimiento de los profesionales sani-
tarios sobre ella y la dificultad para encon-
trar anormalidades en pruebas diagndsti-
cas convencionales expone a las personas
afectadas al descrédito y estigmatizacién
durante su paso por el sistema sanitario,
complicando el diagnéstico y tratamiento
e incrementando el sufrimiento que acom-
pafa a la enfermedad (6).

Las experiencias y respuestas humanas
de personas, familias y comunidades son
el fendmeno de interés de la disciplina
enfermera (7). El diagnéstico enfermero
nombra las respuestas fisicas, psicoldgi-
cas, espirituales y sociales que acompanan
a afecciones de salud/procesos vitales (8).
Dada la complejidad de estas respuestas y
experiencias, contrastar el diagndstico con

la persona receptora de cuidados ayuda a
asegurar la precision en su interpretacion
fundamental si se considera el diagnédstico
como base para seleccionar el tratamien-
to enfermero (9). En personas afectadas
de EM/SFC esta confirmacién tiene en si
misma valor terapéutico, al dotar de signi-
ficado y legitimar su experiencia de enfer-

medad.

El objetivo de esta investigacion es des-
cribir el grado de acuerdo de personas
afectadas de EM/SFC con las etiquetas
diagndsticas enfermeras asignadas por el
Cuestionario para el Diagndstico Enferme-
ro Psicosocial (CdePS).

Metodologia

Estudio descriptivo observacional vy
transversal. La poblacion de estudio fue-
ron personas adultas con diagndstico mé-
dico de EM/SFC, miembros de una asocia-
cién de pacientes ubicada en Madrid. Esta
contaba con 429 personas asociadas en el
momento de la recogida de datos, de las
que 211 habian declarado estar diagnosti-
cadas de EM/SFC. Los datos se recogieron
entre mayo-julio de 2022 mediante mues-
treo no probabilistico (respuesta volunta-
ria tras ofrecimiento a todas las personas
asociadas).

Se recogieron variables sociodemo-
graficas basicas (edad, sexo, estado civil,
nivel educativo, reconocimiento de disca-
pacidad y dependencia)y clinicas, como el
tiempo desde el diagndstico médico.

Para identificar las etiquetas diagndsti-
cas enfermeras se empled el Cuestionario
para el Diagndstico Enfermero Psicosocial
(CdePS) (10). Es un instrumento de apo-
yo al diagndstico enfermero que permite
asignar hasta 28 etiquetas diagndsticas
enfermeras del area psicosocial sobre las
respuestas dadas a los 61 items que inte-
gran el cuestionario. La asignacién de las
etiquetas diagndsticas es provisional, de-
biendo confirmarse mediante valoracién
por un profesional enfermero.
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El grado de acuerdo de las personas
participantes con las etiquetas asignadas
por el CdePS se midié mediante escala
tipo Likert de 5 puntos: muy en desacuer-
do, mas bien en desacuerdo, ni de acuerdo
ni en desacuerdo, mas bien de acuerdo y
muy de acuerdo.

Los datos se recogieron mediante for-
mulario online creado ad hoc. Quienes
dieron su consentimiento a participar en el
estudio recibieron un enlace de acceso al
formulario electrénico. Una vez autocum-
plimentado se les enviaron los resultados
del CdePS, solicitdndoseles que indicasen
su grado de acuerdo/desacuerdo con las
etiquetas asignadas. Para facilitar esta ta-
rea, cada etiqueta diagndstica asignada
se acompafid de una descripcion breve y
sencilla de su significado.

Se realizé anélisis descriptivo de varia-
bles sociodemogréficas y clinicas, etique-
tas diagndsticas enfermeras asignadas por
el CdePS, y respuestas referidas al grado
de acuerdo de personas participantes con
éstas. Para el andlisis y la construccion de
gréficos se empled el programa R en su
version 4.3.2, paquete likert (versién 1.3.5).

Estudio aprobado por el Comité de FEti-
ca de la Investigacién de la Universidad
Rey Juan Carlos (NUumero de registro inter-
no: 3011202123321)

Resultados

Cuarenta y ocho personas cumplimen-
taron el formulario, con edad media de
52,5 afios (DT=6,81) (Tabla 1); en su ma-
yoria mujeres (95,83%), casadas o con
pareja de hecho (56,25%) y estudios uni-
versitarios (70,83%). Un 66,67% tenian re-
conocido algun grado de discapacidad y
un 16,67% de dependencia. La media de
afios transcurridos desde el diagndstico
fue de 8,5 afos (DT=6,73).

Se asignaron las 28 etiquetas diagnds-
ticas enfermeras del CdePS (Tabla 2). Las
mas frecuentes fueron “Impotencia”, iden-
tificada en el 79,17% de las personas parti-

cipantes, "Afrontamiento ineficaz” (62,5%)
y “Temor” (62,5%). Obtienen también fre-
cuencias elevadas “Aislamiento social”
(58,33%), “Soledad"” (47,92%) y "Riesgo de
Soledad” (41,67%).

La figura 1 representa la distribucidn
del grado de acuerdo para cada etiqueta
diagndstica enfermera psicosocial inclu-
yendo porcentajes de bloques a unoy otro
lado de la respuesta neutra (ni de acuerdo
ni en desacuerdo). En el 67,85% de ellas
la suma de porcentajes de respuesta de
las categorias mas bien de acuerdo/muy
de acuerdo superaba el 50%. El 100% de
personas que, conforme al CdePS, presen-
taban “Afliccién Crénica” y “Desesperanza”
estuvieron mds bien de acuerdo/muy de
acuerdo con la asignacion. Entre las etique-
tas diagndsticas enfermeras con porcenta-
jes mas elevados de desacuerdo, “Riesgo
de duelo complicado” donde un 75% de
las personas sefalaron estar mds bien en
desacuerdo/muy en desacuerdo con ella, y
“Riesgo de Soledad”, con un 60% de res-
puestas en el mismo sentido.

Discusion

Las personas participantes estan de
acuerdo en un porcentaje elevado de casos
con las etiquetas diagndsticas enfermeras
asignadas por el CdePS. Es llamativo que
los mayores porcentajes de desacuerdo se
den en diagndsticos de riesgo. Esto podria
explicarse por la ausencia, en el momento
actual, de signos y sintomas que alertarian
a la persona del problema, a diferencia de
los diagnésticos focalizados en el proble-
ma, con manifestaciones ya presentes (8).

La etiqueta diagndstica mas frecuen-
te es “Impotencia”. Las caracteristicas de
la EM/SFC, en cuanto a su curso variable
e impredecible y el estigma que la acom-
pafa hacen que no resulte extrano que
las personas afectadas experimenten una
pérdida del control sobre su vida personal,
bienestar y entorno social, caracteristica
de esta etiqueta diagndstica enfermera(8).
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Caracteristica N (%) 95% IC!
Edad (afios) [50-54]
Media (DT)? 52,5(6,81)
Mediana (25%-75%) 52 (47-58)
Sexo
Hombre 2(4,17%) [0,72%-15,4%]
Mujer 46 (95,83%) [84,6%-99,3%]
Estado civil

Casada/o o pareja de hecho 27 (56,25%)

9(18,75%)

[41,3%-70,2%)]

Separada/o o divorciada/o [9,44%-33,1%]

Soltera/o 8(16,67%) [7,97%-30,8%]
Viuda/o 3(6,25%) [1,63%-18,2%]
No deseo responder 1(2,08%) [0,11%-12,5%)]
Nivel de estudios

Estudios primarios 3(6,25%) [1,63%-18,2%)]

Estudios secundarios/formacién profesional 10(20,83%) [11%-35,4%]
Estudios universitarios 34(70,83%) [55,7%-82,6%)]
No deseo responder 1(2,08%) [0,11%-12,5%)]
Tengo reconocido algin grado de discapacidad 32(66,67%) [51,5%-79,2%)]

Grado de discapacidad reconocido
Grado 2 1%-24% 2(6,25%)
Grado 3 25-49% 17 (53,13%)
Grado 4 50%-75% 13(40,63%)

[1,09%-22,2%]
[35%-70,5%]
[24,2%-59,2%]

Grado 5 >=75% 0(0,00%) [0,00%-13,3%]
Tengo reconocido algin grado de dependencia 8(16,67%) [7,97%- 30,8%]
Grado de dependencia reconocido

Grado 1 2(25,00%) [4,45%-64,4%)]

Grado 2 4(50,00%) [21,5%-78,5%]

Grado 3 2(25,00%) [4,45%- 64,4%]

Afos transcurridos desde el diagndstico (2022) [6,5-10]

Media (DT) 8,5(6,73)
Mediana (25%-75%) 7(4-12)

'IC= Intervalo de confianza ?Desviacién Tipica.

Por otro lado, la comparativa de la frecuen-
cia con la que las etiquetas diagndsticas
se asignan a las personas participantes
con los resultados de otras investigaciones
que han empleado el CdePS, evidencia la
mayor prevalencia de etiquetas diagnos-
ticas psicosociales en el grupo estudiado
(11,12). Aunque explicable por diferencias
en la poblacién participante, también seria
indicativo de la afectacién de la esfera psi-
cosocial de las personas afectadas de EM/
SFC, en linea con lo sefialado en otras in-
vestigaciones (13).

Las personas afectadas de EM/SFC, al
igual que otros grupos sociales sometidos
a procesos de deslegitimacion, serian es-
pecialmente vulnerables a lo que Fricker
(14) denomina injusticia epistémica, situa-
cién en la que las personas enfermas no
son tenidas en cuenta como sujetos de
conocimiento, estando su credibilidad dis-
minuida y no dejandose espacio para que
puedan dar testimonio de sus experiencias
o dotarlas de sentido (15). Por ello, poner
nombre y validar las experiencias psicoso-
ciales de las personas afectadas por EM/
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Etiqueta diagndstica N (%) 95% IC1

1. Manejo inefectivo del régimen terapéutico 12 (25%) [14,11%-39,89%]
2. Incumplimiento del tratamiento 12 (25%) [14,11%-39,89%]
3. Sufrimiento espiritual 5(10,42%) [3,9%-23,44%]

4. Sufrimiento moral 11(22,92%) [12,51%-37,67%]
5. Mantenimiento ineficaz de la salud 3(6,25%) [1,63%-18,21%]
6. Afrontamiento ineficaz 30(62,5%) [47,33%-75,68%]
7. Aislamiento social 28 (58,33%) [43,28%-72,07%]
8. Deterioro de la interaccion social 1(2,08%) [0,11%-12,47%)]
9. Estrés por sobrecarga 11(22,92%) [12,51%-37,67%)]
10. Ansiedad 1(2,08%) [0,11%-12,47%]
11. Temor 30(62,5%) [47,33%-75,68%]
12. Afliccién crénica 12 (25%) [14,11%-39,89%]
13. Desesperanza 8(16,67%) [7,96%-30,76%]
14. Impotencia 38(79,17%) [64,6%-89,04%]
15. Riesgo de impotencia 7 (14,58%) [6,54%-28,38%]
16. Baja autoestima situacional 2(4,17%) [0,72%-15,43%]
17. Riesgo de baja autoestima situacional 12 (25%) [14,11%-39,89%]
18. Baja autoestima crénica 20 (41,67%) [27,93%-56,72%)]
19. Soledad 23 (47,92%) [33,52%-62,64%]
20. Riesgo de soledad 20 (41,67%) [27,93%-56,72%)]
21.Sindrome de estrés-ansiedad 23 (47,92%) [33,52%-62,64%]
22. Cansancio del rol de cuidador 12 (25%) [14,11%-39,89%]
23. Riesgo de cansancio del rol de cuidador 2(4,17%) [0,72%-15,43%]
24. Déficit de actividades recreativas del cuidador 9(18,75%) [9,44%-33,10%]
25. Duelo 12 (25%) [14,119%-39,89%]
26. Duelo complicado 4(8,33%) [2,70%-20,87%)]
27.Riesgo de duelo complicado 12 (25%) [14,11%-39,89%]
28. Trastorno de la imagen corporal 1(2,08%) [0,11%-12,47%]

"IC= Intervalo de confianza
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SFC, mediante el diagnéstico enfermero,
adquiere especial relevancia.

Por otro lado, contrastar la etiqueta diag-
néstica enfermera asignada con la persona
afectada es una accién obligada en el pro-
ceso diagndstico (16). No hacerlo expone al
riesgo de cosificacién de la persona, “en un
remedo de despotismo del cuidado en el
que la persona no tiene voz” (17, p.17).

Respecto a las limitaciones del estudio,
la baja tasa de participacion de las per-
sonas asociadas podria explicarse por las
limitaciones que impone la enfermedad
para realizar esfuerzos fisicos y cognitivos,
necesarios para cumplimentar el cuestio-
nario. También es posible que el propio
objeto de estudio, centrado en las etique-
tas diagndsticas psicosociales, frenara la
participacion, interpretdndose como un
cuestionamiento del caracter real y causali-
dad fisioldgica de la EM/SFC, en base a ex-
periencias deslegitimadoras previas (18).
El andlisis del grado de acuerdo de las
personas participantes con las etiquetas
diagndsticas enfermeras asignadas por el
CdePS se pensé como una forma de con-
trastar éstas con sus impresiones. Al basar
la puntuacion del acuerdo en la lectura de
la definicién de cada etiqueta, interpreta-
cién y aplicacion a la situacién propia, este

método tiene la limitacion de que su ratifi-
cacion o refutacién, al margen del didlogo
y colaboracion con el profesional enferme-
ro, podria resultar cuestionable. A pesar
de ello, se considera que ha permitido una
aproximacion novedosa a lo que las per-
sonas estaban experimentando. Al mismo
tiempo, el conocimiento referido a la pre-
valencia de etiquetas diagndsticas enfer-
meras psicosociales de personas afectadas
de EM/SFC se ha considerado de utilidad
para la elaboracién futura de planes de cui-
dados estandarizados. Orientados por los
resultados de esta investigacion, permiti-
rian guiar la atencién enfermera, ademas
de posibilitar nuevos estudios que midan
el impacto de las intervenciones realizadas
ante dichos problemas.

El elevado grado de acuerdo de las
personas afectadas con las etiquetas
asignadas por el CdePS parece poner de
manifiesto la utilidad de esta herramien-
ta para ayudar al profesional enfermero
en la identificacion de las necesidades
de cuidados psicosociales, formulando
propuestas diagndsticas contrastadas y
ampliamente aceptadas por las propias
personas, quienes corroboran y validan
dichas experiencias como participes del
juicio diagndstico.
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