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"El oficio de la medicina no es sino tocar la curiosa arpa que es
el cuerpo humano y restituirle su armonia’

Francis Bacon.
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Resumen.

El presente estudio esta dirigido a caracterizar la relacion entre la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS); la ansiedad; depresion y optimismo disposicional,
en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico (LES), en estado de remisién y de
actividad de la enfermedad. Se trabajo con una muestra no probabilistica de 41
pacientes atendidos en el servicio de reumatologia del Hospital Provincial
Universitario “Arnaldo Milian Castro” de Santa Clara.

Para el logro del objetivo se desarrolla un estudio descriptivo y correlacional de
corte transversal, sustentado en el paradigma integrativo de la investigacion. Se
emplea un sistema de técnicas psicolédgicas y se analiza el grado de actividad del
LES. Para realizar el andlisis de los datos se utiliza el procesamiento estadistico
computacional utilizando el paquete de ciencias sociales (SPSS), version 18.0 para
Windows.

Los resultados obtenidos de la investigacion demuestran que los pacientes con
LES, perciben que su CVRS, se encuentra afectada por la enfermedad, aunque en
mayor medida en el area del funcionamiento fisico. Presentan un nivel moderado de
ansiedad en sus dimensiones estado y rasgo, asi como de depresion rasgo,
mientras que la depresion situacional resulté elevada. Poseen ademas, un alto nivel
de optimismo disposicional en medio de su enfermedad, evidenciAndose como una
estrategia de afrontamiento a la misma. Se encontraron diferencias significativas en
la comparacion de ambos subgrupos de pacientes en la percepcién de su CVRS,
siendo mas desfavorables en el subgrupo de pacientes en actividad de la
enfermedad, también los niveles de ansiedad rasgo y depresion situacional
resultaron mas elevados en este subgrupo, mientras que en la disposicion optimista
no resulté significativa la diferencia entre ambos grupos de pacientes. Por ultimo, el
estudio correlacional arrojé que la CVRS se relaciona positivamente con la felicidad
e inversamente con la sintomatologia ansiosa-depresiva, lo que evidencia el rol de

las emociones en el proceso salud-enfermedad.
Palabras C[a'ves: Lupus Eritematoso Sistémico; calidad de vida relacionada con

la salud; ansiedad; depresion; optimismo disposicional.



Abstract:

The present study was directed to characterize the relationship among the health
related quality of life (HRQL); the anxiety; depression and dispositional optimism, in
patient with Systemic Lupus Erythematosus (SLE) in state of remission and of
activity of the disease. We were worked with a pattern not probabilistic of 41
patient attended to in the service of reumatology of the Academic Provincial
Hospital "Arnaldo Milian Castro" of Santa Clara.

For the achievement of the objective developed a descriptive study and
correlacional of traverse cut, sustained in the paradigm integrativ of the
investigation. A system of psychological techniques was employed and was
analyzed the grade of activity of the SLE.

In order to carry out the analysis of the facts he/shel/it’'you was employed the
prosecution statistical computational utilizing the package of social sciences
(SPSS), version 18.0 for Windows.

The outputs gotten of the investigation demonstrated that the patient with SLE,
they perceive that their CVRS, it meet affected for the illness, although in senior
measurement in the area of the physical operation. They introduce a moderate
level of anxiety in their been dimension and feature, as well as of depression rips,
while the depression situational resulted elevated. They also possess, a tall level of
optimism dispotitional amid their illness, evidencing it like a strategy of afrontament
to the same. They met significant differences in the comparison of both subgroups
of patient in the perception of their CVRS, being more unfavourable in the
subgroup of patient in activity of the illness, also the levels of anxiety rip and
situational depression resulted more elevated in this subgroup, while in the
disposition optimistic didn't result sig nificant the difference between both groups of
patient. Lastly, the study correlational threw that the CVRS is related positively with
the happiness and underspent with the anxiety-depressive symptoms, the one

which evidences the list of the emotions in the process health- disease.
Key words: Systemic Lupus Erythematosus; Health Related Quality of Life;

anxiety; depression; dispotitional optimism.



Indice:

Introduccion.

Capitulo 1: Marco Tedrico Conceptual.

Epigrafe 1. Definicion y caracteristicas generales del Lupus

Eritematoso Sistémico (LES).

1.1- Lupus. Sus generalidades.

1.2- Devenir histérico en el estudio del LES.

1.3- Epidemiologia.

1.4- Etiologia.

1.5- Tipologias.

1.6- Cuadro clinico.

1.7- Diagnostico.

1.8- Tratamiento.

1.9- Pronéstico.

Epigrafe 2: Calidad de vida y salud.

2.1- Aspectos Conceptuales.

2.2- Aportes Novedosos del concepto de Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS).

2.3-Proyecciones de la evaluacion de la calidad de vida en el LES.

Epigrafe 3: Referentes basicos en el estudio de la ansiedad;
depresion y optimismo disposicional.

3.1-Clasificacion de la Ansiedad.

3.1.1- Cuadro Clinico.

3.1.2-Formas Psicopatologicas de ansiedad.

3.2. -Depresion:

3.2.1- Cuadro Clinico y valoracion diagnéstica.

3.2.2- Ansiedad-Depresionen el LES.

3.3- Optimismo Disposicional.

3.3.1- Conceptualizacion.

3.3.2.- Teorias acerca del Optimismo en la Psicologia.

Paginas.
1
7

© © 0 N

11
12
14
14
15
15

18

20

22

22
23
24
25
26
26
29
29
30



3.3.3-. Tipologias de Optimismo.

3.3.4-. Optimismo y salud, una relaciénindisoluble.

Capitulo 2: Disefio Metodoldgico de la Investigacion.

2.1- Disefio Metodologico.

2.2- Etapas del Disefio metodologico.

2.3- Seleccion de la muestra.

2.4- Descripcion y operacionalizacion de las variables.

2.5- Métodos e instrumentos.

2.6. Procedimiento.

2.7 -Principios éticos de la investigacion.

2.8- Procesamiento de los datos.

Capitulo 3: Analisis de los Resultados.

3.1- Estudio Descriptivo: Analisis de los resultados por técnicas.

3.2- Estudio comparativo de las variables: calidad de vida,
ansiedad, depresion y optimismo disposicional en pacientes
en estado de remision y en estado de actividad del LES.

3.3- Estudio correlacional de las variables: calidad de vida,
ansiedad, depresién y optimismo disposicional.

3.4- Andlisis Integral de los Resultados.

Conclusiones.

Recomendaciones.

Referencias.

ANexos.

32
33
38
38
38
38
42
43
53
54
55
56
56

73

77

79
85
86
87
95



Relaciin entre calidad de vida, anséedad, defresion y ofstimioms disposicional ew facientes con LES
Introduccion.

En nuestros dias se aprecia un incremento sostenido de las investigaciones donde las
enfermedades cronicas ocupan su centro de atencion, debido a diversos factores, tales
COmMo: como Su caracter permanente; su incidencia y prevalencia resultan cada vez mas
altas en la poblacion mundial, lo que ha conducido a la modificacion de habitos y estilos
de vida (realizacion habitual de la actividad fisica, laboral y social) e impactan
significativamente el bienestar subjetivo y psicolégico de los pacientes, aflorando
sentimientos de temor, tristeza, preocupacion, desequilibrio emocional, (Castillo, (2008),
Vinaccia, et...al (2006). Por lo que la necesidad de prever y comprender la relevancia de
las enfermedades crénicas, e intervenir, es una cuestion cada vez mas importante
(OMS, (2008), citado en Castillo, (2008).

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES), es una enfermedad cronica que constituye un
gran desafio a la calidad y expectativa de vida de quienes la padecen en cualquier parte
del mundo. Afecta al tejido conjuntivo, se caracteriza por inflamacién y dafio de tejidos
mediado por el sistema inmunitario, puesto que es un proceso autoinmune en el que
dicho sistema pierde la capacidad para distinguir entre las particulas extrafas
(antigenos) y sus propias células o tejidos, de manera que produce anticuerpos contra
si mismo, atacando a las articulaciones, los pulmones, los rifiones y otros érganos, de

ahi el caracter sistémico de la enfermedad (Martin, (2006).

Las investigaciones de los Ultimos afios apuntan a que existe una predisposicién
genética a desarrollar lupus, pero también se cree que intervienen factores
inmunolégicos, hormonales y ambientales como: infecciones, antibiéticos, Iluz
ultravioleta, estrés, algunos medicamentos, (Lupus Foundation of America, (2008), lo

gque demuestra que la etiologia de la enfermedad es multicausal.

Se estima que alrededor de 5 millones de personas en todo el mundo padecen esta
enfermedad, la cual se presenta por lo general en asiaticos y africanos, afecta 9
veces mas a la mujer que al hombre y las primeras manifestaciones de la

enfermedad se observan frecuentemente en los grupos etareos entre 15 y 45 afios
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de edad (Enciclopedia médica en espafiol, (2009). En la actualidad, en nuestro pais
no contamos con estadisticas oficiales acerca de la incidencia de la enfermedad,
pero segun el Instituto de Biomedicina (2006), citado en (Porter, 2006), se

aproximan a un numero cercano a 800 6 1000 pacientes atendidos al afio.

La enfermedad presenta un curso clinico variable, alternando periodos de actividad
en la que se manifiestan un conjunto de signos y sintomas en el paciente y periodos
de remision o ausencia de los mismos, siendo impredecible el tiempo en que durara

el paciente enremision o en actividad de la enfermedad.

Hace unos 25 afios la supervivencia de los pacientes con LES a los 5 afios de su
padecimiento era del 50-60%, pero debido a un mayor conocimiento de la
enfermedad, a los avances en los tratamientos y al diagndstico precoz, el lupus
puede considerarse en la actualidad una enfermedad cuya esperanza de vida es
casi igual a la de la poblacion general, ya que a los 10 afios (periodo de tiempo mas
critico del paciente), la supervivencia es mayor del 90%, (Alarcon, 2004). Se estima
ademds, que un paciente con lupus desde el momento del diagndstico tiene una
expectativa de vida de 25 afios en mas del 50%, estas cifras siguen
incrementandose, lo que hace pensar ya, no solo en la expectativa de vida, sino en

la calidad de vida de estos pacientes.

A proposito, en los Ultimos afios, se ha hecho especial énfasis en la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS), (Herrera, (2008). Este concepto surge dentro del
campo de los cuidados sanitarios con la mirada de que el bienestar de los pacientes
es un punto importante de ser considerado tanto en su tratamiento como en el

sustento de vida (Mceberg, (1993) revisado en Alfonso, (2010).

Por otra parte, las alteraciones psicoldgicas emergentes con motivo de la relacién del
enfermo con el LES, demuestran que el propio diagndstico de la enfermedad conlleva
en el sujeto a la aparicion de una situacién de crisis personal, marcada por la vivencia
de ansiedad y depresion, expresadas en la incertidumbre hacia la enfermedad,
temores relacionados con la pérdida de salud y las limitaciones asociadas a la

misma, el miedo a la muerte, dificultades en las relaciones interpersonales,
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disminucion de la autoestima, pérdida de interés hacia el desarrollo de actividades
anteriormente motivantes, frustracion laboral, negacién/maximizacion de la

enfermedad, entre otros (Porter, 2006).

Multiples estudios avalan la idea de que el estado psicolégico y animico del individuo
ejerce una notable influencia en el origen, desarrollo y evolucion de cualquier
enfermedad organica, resulta importante resaltar la alta correlacion existente entre la
presencia de altos indices de ansiedad y depresion en el paciente con LES con la
aparicion de brotes y viceversa. Por otra parte, existen también evidencias de la
modulacién de factores psicologicos y psicoemocionales en el afrontamiento a la
enfermedad y a la adherencia y efectividad del tratamiento (Molerio, (2004), citado en
Porter, (2006). Ejemplo de ello es el caso del optimismo. En el area de la salud, el
optimismo se ha asociado con una mejor salud fisica y un enfrentamiento mas
exitoso a los desafios de la vida, se ha visto ademas que los optimistas al
enfrentarse a diferentes agentes estresantes experimentan menos animo negativo y
comportamientos de salud mas adaptables (Solberg, et...al., 2005, citado en
Vinaccia, et...al., (2006), lo cual esta relacionado con la capacidad de los sujetos de
enfrentar los problemas fisicos y/o emocionales de manera que estos no interfieran
en su funcionamiento social habitual (Ortiz, Ramos y Vera, 2003). Ademas,
numerosos estudios con enfermedades cronicas han demostrado la influencia
positiva del optimismo disposicional sobre el bienestar psicoldgico y la percepcién

de la calidad de vida de los pacientes (Ironson, et al., (2005); Schou, et al., (2005).

Estudios realizados en Colombia, sobre la evaluacion de la calidad de vida y sus
relaciones con la depresion, ansiedad y optimismo disposicional en pacientes con
diagnéstico de lupus eritematoso sistémico (Vinaccia, et...al., (2006), evidencian
una percepcion de calidad de vida favorable, no encontrandose niveles clinicamente
significativos de ansiedad-depresién y demostraron también alta predisposicion
hacia el optimismo. Estos resultados fueron corroborados por Ariza, et...al. (2010),
encontrando en todas las dimensiones que conforman el cuestionario de salud SF-

36, muy buen nivel de bienestar fisico y psicosocial en general, ademas los
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sintomas de ansiedad y depresion no fueron elevados, pero incidieron sobre

algunas dimensiones de la CVRS como el rol fisico, la vitalidad y la salud mental.

Se plantea también que el LES puede afectar de diversas formas la CVRS de
quienes lo padecen, mas concretamente a nivel de la actividad fisica, sexual,
mental y social. Segun (Ariza, et...al. (2010), estudios realizados en Canada (1997,
1999 y 2000), India (1999), Italia (2004), Polonia (2008) y China (2009) reportaron
que los pacientes con LES, presentaron bajos niveles de calidad de vida
relacionada con la salud en las dimensiones fisicas y psicosociales del cuestionario
de salud SF-36, ademas que la actividad lUpica es un factor determinante para la
percepcion favorable o no de la CVRS, asi como que los desdrdenes de ansiedad y
la sintomatologia depresiva se encontraba presente en el 90% de los casos

estudiados.

Dandole una mirada al desarrollo de estudios similares en nuestro pais
encontramos que en el Servicio Reumatologia del Hospital “Hermanos Ameijeiras”
de La Habana, se realizdé un estudio descriptivo de caracter transversal que incluy6
150 pacientes con diagnostico de LES a los cuales se les determinaron sus niveles
de CVRS en las distintas dimensiones de los componentes fisico y mental del
instrumento SF-36. Se determinaron las asociaciones de caracteristicas
sociodemograficas, clinicas, de indicadores de actividad y dafio con las
dimensiones del SF-36. Emplearon ademas el indice de Actividad Ldpica Sistémica
(SLEDAI) para medir la actividad de la enfermedad y se determiné que los niveles
de CVRS de los pacientes en las diferentes dimensiones eran significativamente
menores que los que presentaba un grupo control de personas sanas, concluyendo
gue la CVRS se encuentra deteriorada en los pacientes con LES vy varios factores,
como los antes mencionados, se asocian a su deterioro (Estévez, Chico y Ortiz,
(2007).

También en el Hospital Provincial “Saturnino Lora” de Santiago de Cuba, realizaron
un estudio transversal, observacional de los pacientes portadores de LES en el

servicio de Reumatologia en el periodo septiembre 2007-2008 para caracterizar la
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calidad de vida de los pacientes IUpicos. En el estudio predominaron los pacientes
entre 25 y 35 afios, del sexo femenino y mas del 75% de los casos con un indice

medio de calidad de vida en salud (Morasén, Calisté y Vergés (2008).

Los resultados de los estudios en pacientes con LES no son concluyentes hasta el
momento, puesto que se manifiestan tres tendencias fundamentales: (Vinaccia,
et...al., (2006), plantean que los pacientes presentan una adecuada calidad de vida
relacionada con la salud, tanto en su dimension fisica como del bienestar
emocional, lo cual es reflejo de un éptimo estado de salud general, asi como de
escasa interferencia de las limitaciones fisicas y de las emociones negativas en sus
actividades rutinarias y vida social habitual. Por otra parte reportaron bajos niveles
de ansiedad y depresion y elevada expresion de la disposicién optimista en medio
de su enfermedad. Morasén, Calisté y Vergés (2008), plantean que los pacientes
con LES perciben moderadamente su CVRS y por ultimo estudios citados en (Ariza,
et...al. (2010), plantean que estos pacientes poseen una desfavorable CVRS,
también en comparacién con muestras de control sanas y con pacientes con otras
enfermedades crénicas como la diabetes mellitus, hipertension arterial e infarto del

miocardio.

Los resultados demostrados expresan lo controvertido del tema y nos orientan a
nuevas busquedas en nuestro contexto cubano, lo cual justifica el siguiente

derrotero cientifico:

Problema:
¢, Qué caracteristicas asume la relacion entre calidad de vida; ansiedad; depresiony

optimismo disposicional en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico, en estado
de remisidn y de actividad IUpica sistémica?

Objetivo general: Caracterizar la relacion entre calidad de vida; ansiedad;

depresién y optimismo disposicional en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico

en estado de remision y de actividad IUpica sistémica.
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Objetivos especificos:

eCaracterizar la calidad de vida en pacientes en estado de remision y de actividad
lipica sistémica.

eDeterminar los niveles de ansiedad y depresion en pacientes en estado de
remision y de actividad lUpica sistémica.

eCaracterizar el grado de optimismo disposicional en pacientes en estado de
remision y de actividad lUpica sistémica.

eComparar la calidad de vida; ansiedad; depresién y el optimismo disposicional en
los pacientes en estado de remisién y de actividad |Upica sistémica.

eEstablecer la relacion entre la calidad de vida; la ansiedad; depresion y el
optimismo disposicional en pacientes en estado de remision y de actividad lUpica

sistémica.

La novedad cientifica del trabajo radica en ofrecer por primera vez en nuestro
medio, un estudio que facilite la comprension de la relacién entre la calidad de vida;
la ansiedad-depresion y el optimismo disposicional en pacientes en estado de
remision y de actividad lUpica sistémica. Ademas se ofrecen los instrumentos vy la
metodologia para su estudio, facilitando tener una vision holistica del problema y a
su vez retroalimenta al paciente en la formulacién de sus propios andlisis con

respecto a su bienestar fisico y emocional en medio de su enfermedad.

El informe de investigacion se estructura en tres capitulos: En el Capitulo | aparece
el estado del arte sobre nuestro objeto de estudio, haciéndose las valoraciones
personales en relacion con la postura asumida. En el Capitulo 2, se sustenta la
concepcion metodolégica de la investigacién, y en el Capitulo 3, se presenta el
analisis e interpretacién de los resultados. En el trabajo se presentan ademas las
conclusiones, destacdndose de modo especial la respuesta al problema cientifico y
las implicaciones para futuras investigaciones que se deslindan de los resultados.
Se presentan las recomendaciones y bibliografia utilizada. Para complementar la
lectura del cuerpo principal del informe, se exponen los anexos que contienen los

principales instrumentos aplicados.
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Capitulo 1: Marco Teérico Conceptual.

1- Definicion y caracteristicas generales del Lupus Eritematoso Sistémico.

1.1- Lupus. Sus generalidades.

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad crénica autoinmune, lo
cual indica que persiste en el tiempo y que se produce por una respuesta anormal
de nuestro sistema inmunoldgico, el cual se vuelve demasiado activo y pierde su
capacidad de distinguir los tejidos y ataca tanto a los saludables como a los
afectados, en lugar de proteger al organismo frente a infecciones, provocando dolor,

inflamacion y dafio en los tejidos y 6rganos que afecta (Martin, (2006).

Esta enfermedad al ser sistémica puede afectar cualquier parte del organismo,
siendo los sitios mas frecuentes el aparato reproductor, las articulaciones, la piel,
los pulmones, los vasos sanguineos, los rifiones, el higado (el primer 6rgano que
suele atacar) y el sistema nervioso. EI LES se caracteriza por tener un curso
prolongado que, a traves de los afios, presenta periodos de actividad (brotes) y de
inactividad (remision). Se pueden producir brotes de la enfermedad en cualquier
momento, tanto sin causa aparente como en respuesta a una infeccion o a algun
otro hecho; asimismo, el LES también puede presentar remisiones espontaneas, y
estas pueden durar semanas, meses y en algunos casos afos, antes de que la
enfermedad se presente de nuevo. Por ello, es imposible predecir cuanto tiempo

durard un brote o durante cuanto tiempo estara el paciente en remision.

El lupus se presenta mas comunmente en asiaticos y africanos y afecta 9 veces
mas a la mujer que al hombre. Las primeras manifestaciones de la enfermedad se
observan frecuentemente entre los 15 y 45 afios de edad (Enciclopedia médica en
espafiol, (2009). Aunque hasta el momento no hay una cura, es posible que la gran
mayoria de los pacientes alcancen la remisiéon si la enfermedad se diagnostica
precozmente y reciben el tratamiento adecuado. Estos pacientes, sin embargo,

necesitan seguir controles meédicos y continuar tomando medicacion durante
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muchos afios. El origen del nombre es desconocido y aln no existe un consenso
acerca del mismo, pues de forma general se plantea que el término lupus significa
‘lobo” en latin, debido a que el rostro inflamado del paciente adopta una gran
similitud con la cara arafiada de un lobo (Lupus Foundation of America 2009),
aunque se plantea también que el término lupus no proviene directamente del latin,
sino de un estilo francés de mascara (loup=lobo de carnaval) que las mujeres
usaban alrededor de los ojos. La enfermedad normalmente exhibe en la nariz y las
mejillas un eritema malar con forma de alas de mariposa, de alli "erythro" que deriva

del griego gpubpd¢g, que significa rojo.

1.2- Devenir histérico en el estudio del LES.

La historia del estudio del lupus eritematoso se puede dividir en tres periodos: el
clasico, el neoclasico y el moderno. El periodo clasico comienza cuando la
enfermedad fue reconocida por primera vez en la Edad Media y se vio la
descripcion de la manifestacion dermatoldgica de la enfermedad. El término lupus
se atribuye al médico del siglo Xl Rogerius, quién lo utilizé para describir el eritema
malar clasico que exhibe la enfermedad. El periodo neoclasico se anuncié con el
reconocimiento de Moric Kaposi en 1872 de la manifestacion sistémica de la
enfermedad. El periodo moderno empieza en 1948 con el descubrimiento de las
células del lupus eritematoso (aunque el uso de estas celulas como indicadores de
diagnéstico ha sido ahora abandonado en gran parte) y se caracteriza por los
avances en nuestro conocimiento de la fisiologia patologica y las caracteristicas

clinicas y de laboratorio de la enfermedad, asi como los avances en el tratamiento.

La medicacion util para la enfermedad fue descubierta por primera vez en 1894,
cuando se divulgd por vez primera que la quinina era una terapia efectiva. Cuatro
afios después, el uso de salicilatos en conjuncién con la quinina demostrd ser
todavia mas beneficioso. Este fue el mejor tratamiento disponible para los pacientes
hasta mediados del siglo veinte cuando Hench descubri6 la eficacia de los

corticoesteroides en el tratamiento del lupus eritematoso sistémico.



Relaciin entre calidad de vida, anséedad, defresion y ofstimioms disposicional ew facientes con LES
1.3- Epidemiologia.

La prevalencia en la poblacién general (dependiendo de la zona) se encuentra entre
4y 250 casos por cada 100.000 habitantes.

Sin embargo, estas estadisticas varian a través del mundo, encontrdndose que en
Norteamérica, Asia y en el norte de Europa afecta a 40 de cada 100.000 habitantes,
con una mayor incidencia entre la poblacion hispana y afroamericana.

Cerca del 90% de los casos corresponde al grupo de mujeres en edad fértil
(Relacion mujer/hombre: 9/1).

Aparece sobre todo al final de la segunda década de vida del paciente y al principio
de la tercera. Solamente en el 10-15% de los casos la enfermedad tiene su
comienzo a partir de los 50 afios. Asimismo, puede iniciar antes de la pubertad en el

20% de los casos.

En la actualidad, en nuestro pais no contamos con estadisticas oficiales acerca de la
incidencia de la enfermedad, pero segun el Instituto de Biomedicina se aproximan a
un numero cercano a 800 6 1000 pacientes atendidos al afio (Porter, 2007). Lo que
conlleva a poseer un equipo medico multidisciplinario de (Inmundlogos,
Dermatélogos, Internistas, Microbidlogos), debido a la complejidad de la patologia;
como también considerando las limitaciones econdémicas, espaciales y temporales

gue determinan las particularidades de esta consulta.

1.4-. Etiologia.

La causa exacta de la enfermedad es aun desconocida, y no hay consenso en si es
una sola circunstancia o un grupo de enfermedades relacionadas entre si. Sin
embargo, al tratarse de una enfermedad autoinmune hay distintos factores que
pueden influir en el sistema inmunitario y provocar lupus. Se han supuesto varias
hipbtesis, entre ellas la predisposicion genética (Lupus Foundation of America,
(2008), puesto que varios genes necesitan verse afectados para que se desarrolle
la enfermedad entre los cuales los mas importantes se localizan en el cromosoma

16. El segundo mecanismo de iniciacién de la enfermedad del lupus puede deberse
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a factores medioambientales (Lupus Foundation of America, (2008), como estrés
extremo, exposicién a los rayos solares (ultravioleta), ciertas hormonas como el
estrégeno, asi como infecciones, los cuales no sélo pueden agravar el estado de un
lupus ya existente, sino que también pueden desencadenar un inicio de la
enfermedad, Finalmente, hay un lupus inducido por medicamentos (Lupus
Foundation of America, (2008) que normalmente se produce en pacientes que han
sido tratados de una enfermedad a largo plazo (Burry, (1969), siendo un estado
reversible puesto que generalmente, una vez que el paciente ha dejado la
medicacion que desencadend el episodio, no se repiten ni signos ni sintomas de
lupus. Todo esto demuestra que la etiologia de la enfermedad es multicausal, por la

combinacion de varios factores que intervienen en su aparicién y manifestacion.

1.5-Tipologias.

Existen tres tipos de lupus: discoide, sistémico y el secundario a medicamentos. El
lupus discoide (cutdneo), siempre se limita a afectar la piel. Se le identifica por
ronchas que aparecen en la cara, cuello y la piel del cuero cabelludo. El Lupus
Discoide habitualmente no afecta los 6rganos internos del cuerpo y por este motivo
el examen de los anticuerpos antinucleares (ANA) que se usa para diagnosticar la
forma Sistémica del lupus es negativo en estos pacientes. Se estima también que
aproximadamente en el 10% de los pacientes con lupus discoide la enfermedad

puede evolucionar a la forma sistémica.

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES), frecuentemente no es una enfermedad
grave; sin embargo, si no se lo controla puede lesionar érganos vitales como los
rifones, el cerebro, el corazon y los pulmones. Esta enfermedad varia de paciente a
paciente y aun en el mismo paciente las manifestaciones clinicas pueden cambiar.
Origina un amplio espectro de problemas y puede simular diversos procesos en el
transcurso del tiempo, en el mismo paciente. Puede ocasionar diversas erupciones
cutdneas, artritis, anemia, convulsiones o problemas psiquiatricos. Por lo general, no
hay dos pacientes con lupus sistémico que tengan sintomas idénticos. En el lupus

sistémico se pueden presentar periodos de "remision” (desaparicion total de los
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sintomas) o en donde la enfermedad esté activa ("recaidas”.) Con mayor frecuencia
cuando se menciona la palabra "lupus" se refiere a la forma sistémica de la

enfermedad.

El lupus secundario a medicamentos se presenta después de algun tiempo de tomar
farmacos recetados para diferentes enfermedades (que no son lupus). Los sintomas
de este tipo de lupus son similares a aquellos de la forma sistémica. Es mas comun
en pacientes del sexo masculino. Los sintomas generalmente van disminuyendo

cuando se suspenden los medicamentos, hasta desaparecer.

1.6- Cuadro clinico.

La enfermedad suele comenzar lentamente, en la medida en que van apareciendo
nuevos sintomas de forma progresiva durante un periodo de semanas, meses e
incluso afios. Segun autores como (Cairns, Crockard, McConnell, Courtney y Bell,

(2001), los sintomas mas frecuentes son:

Sintomas Estadistica
Dolor articular 85%
Quejas generales (cansancio, astenia) 84%
Lesiones en la piel 81%
Diagnosticos renales 7%
Avrtritis 63%
Sindrome de Raynaud 58%
Quejas diversas del SNC 54%
Cambios a nivel de la mucosa 54%
Quejas gastrointestinales 47%
Inflamacion pleural 37%
Enfermedad de los ganglios linfaticos 32%
Inflamacion del pericardio 29%
Compromiso pulmonar 17%
Inflamacion muscular 5%
Inflamacion del musculo del corazén 4%
Pancreatitis 4%

11
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El lupus puede afectar practicamente cualquier 6rgano o sistema, o bien tener
caracter multisistémico. La gravedad varia entre leve e intermitente o persistente y
fulminante.

Los sintomas generales son: fiebre, cansancio, malestar, adelgazamiento, anorexia,
fatiga fisica, asi como dolores articulares y musculares (Poole, Schneider,
Guthridge, et... al. (2009). Ya que a menudo se ven también en otras
enfermedades, estos signos y sintomas no forman parte del criterio diagnéstico
para determinar el lupus eritematoso sistémico. Cuando se dan conjuntamente con
otros signos y sintomas, sin embargo, se consideran sugestivos.

La enfermedad presenta también gran variedad de manifestaciones, tales como:
renales, pulmonares, oculares, anomalias de los linfocitos T, manifestaciones
gastrointestinales, dermatoldgicas (siendo la mas frecuente el eritema malar con
forma de alas de mariposa (Enciclopedia médica en espafiol (2009), Lupus
Foundation of America 2009).También presenta manifestaciones
musculoesqueléticas: como inflamaciones articulares y artritis (Poole, et...al. (2009),
pero una de la mas importantes en el marco de nuestro estudio resultan las
manifestaciones neuroldgicas, conocidas también como Lupus Neuropsiquiatrico
(Pérez, (2009), en la que los pacientes suelen presentar sobre todo depresion y
ansiedad, ademas de convulsiones o0 psicosis, disfunciéon cognitiva leve (mas

frecuente), cefalea (migrafiosa o inespecifico), entre otras.

1.7- Diagnéstico.

No existe una prueba inequivoca para el diagnéstico del lupus, con lo que se basa
en la clinica y los hallazgos analiticos. El diagnostico se realiza basandose en una
combinacion de sintomas (lo que refieren los pacientes, como dolor articular),
signos (lo que se puede objetivar, como exantemas), y los resultados de los

analisis.

También es necesario distinguir el LES de otras enfermedades. Para ello el Colegio

de Reumatologia de EE. UU, estableci6 once criterios en 1982, que fueron
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revisados en 1997, como instrumento de clasificacion para poner en funcionamiento

la definicion de LES en las pruebas clinicas. Un paciente debe presentar cuatro de

los once sintomas, ya sea simultaneamente o en serie, durante un determinado

periodo de observacion, para ser clasificados como LES para las propuestas de

inclusién en pruebas clinicas.

Criterios para el

diagnostico de la enfermedad. (Tomado de

www.intermedicina.com)

Sarpullido malar

Sarpullido en forma de alas de mariposa que aparece sobre las

mejillas y la nariz.

Sarpullido discoide

Areas rojas, levantadas, escamosas y en forma de disco que
usualmente aparecen en las partes del cuerpo que han sido

expuestas al sol.

Fotosensibilidad

Reaccion a la luz solar que causa un sarpullido en la piel o que

empeora un sarpullido.

Ulceras orales

Llagas en la nariz 0 en la boca que usualmente no duelen.

Artritis Articulaciones hinchadas o adoloridas.
. Inflamacion del revestimiento del corazén o los pulmones, por lo
Serositis . o .
gue el paciente sentira dolor al respirar profundamente.
Trastorno _ o _ S
o Ataques (convulsiones) y/o psicosis que no tiene explicacion.
neurologico

Trastorno renal

Exceso de proteina y fragmentos de célula (sedimento anormal)

en una muestra de orina.

Trastorno

hematolégico

Anemia hemolitica (nivel bajo de globulos rojos), leucopenia
(Nivel bajo de glébulos blancos), o trombocitopenia (nivel bajo de
plaguetas).

Anticuerpo antinuclear

Prueba ANA positiva.

Trastorno

inmunoldgico

Positivo a las pruebas: Anti-ADN de doble hebra, la Anti-Sm, la
de anticuerpo antifosfolipido , la anti-RNP, anti-Ro (SSA), anti-La
(SSB), o falso positivo a una prueba de sifilis (VDRL)

13
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1.8- Tratamiento.

El lupus es una enfermedad cronica que no tiene cura. Hay, sin embargo, hay
algunos medicamentos, como los corticoides y los inmunosupresores que pueden
controlar la enfermedad y prevenir brotes. Los brotes se tratan normalmente con
esteroides, con farmacos antirreumaticos modificadores de la enfermedad para
contener el proceso de la misma, reduciendo la necesidad de esteroides y prevenir
la actividad de la enfermedad. Los farmacos antirreumaticos actualmente en uso
son los antimalaricos (hidroxicloroquina), la azatioprina y el micofenolato. La
ciclofosfamida se usa para nefritis severa u otras complicaciones de 6rganos
dafados. Los pacientes que requieren esteroides frecuentemente pueden
desarrollar obesidad, diabetes y osteoporosis. De ahi que los esteroides sean
evitados siempre que sea posible. Medidas tales como evitar los rayos solares (para
prevenir problemas derivados de la fotosensibilidad) pueden también tener algun
efecto. Otros inmunosupresores y trasplantes autélogos de células de la médula
0sea_estan siendo investigados.

En aquellos casos en los que los anteriores tratamientos han fracasado, se recurre
al Rituximab. Este medicamento que elimina los linfocitos B, aunque se utiliza
principalmente frente a la leucemia, ha ganado mucho peso como al tratamiento del

lupus refractario. (Manual Merck de Informacién Médica para el Hogar (2005-2008).

1.9- Prondstico.

El LES esta considerado una enfermedad incurable pero es altamente tratable.

En la década de los 50 del siglo pasado, la mayoria de los pacientes con este tipo
de diagnostico vivian menos de cinco afios, pero en la actualidad los avances en
diagnosis y tratamiento han aumentado la supervivencia al punto en que mas del
90 % de los pacientes puede sobrevivir mas de diez afios (lo cual no indica un
tiempo de vida media) e incluso, muchos pueden vivir relativamente sin presencia

de sintomas (estado de remision de la enfermedad). Segun la Fundacién Americana
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del Lupus (2010), "hoy en dia, la mayoria de la gente con lupus puede esperar vivir
una vida normal”.

El pronéstico es normalmente peor para hombres y nifios que para mujeres. Sin
embargo, si los sintomas siguen presentes después de los 60 afios de edad, la
enfermedad tiende a tomar un curso mas benigno. La mortalidad precoz dentro de
los 5 afios, es debida a la insuficiencia de un o6rgano o a infecciones
sobreagregadas, ambas causas pueden ser evitadas con un diagnéstico a tiempo y
Su tratamiento adecuado.

El riesgo de mortalidad es cinco veces mayor en comparacion con la poblacién
normal en las dUdltimas etapas, lo cual puede ser atribuido a enfermedades
cardiovasculares adquiridas por la terapia con corticosteroides, la causa principal de

muerte para las personas con LES.

2-.Calidad de viday salud.

2.1- Aspectos Conceptuales.

El uso del término calidad de vida (CV), se ha hecho muy frecuente en muy
variados contextos en los ultimos tiempos. No solo los psicologos y los médicos han
mostrado interés al respecto, también los economistas, los politicos, sociélogos,
educadores, lo usan indistintamente, (Grau, 2001), al tiempo que representa una
premisa o aspiracién, que ha sido la base de todo tipo de disertaciones; lo que lo
hace un concepto complejo, global, inclusivo y multidisciplinario (Schwartzmann,
(2003).

Si bien el tema de la calidad de vida o de la "buena vida" esta presente desde la
época de las civilizaciones griega, romana, egipcia y hebrea, (Grau, 2001;
Schwartzmann, 2003) es en el contexto del debate entre los indicadores materiales

y subjetivos del bienestar en el que surge propiamente el término.

Este concepto aparece por los afos cincuenta del siglo pasado y se extiende por la

década de los ochenta. Su desarrollo inicial tuvo lugar en las Ciencias Médicas
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intentando desplazar otros términos mas dificiles de operativizar como bienestar y
felicidad (Grau, 2001; Schwartzmann, 2003).

Bech, (1993) citado en Grau, (2001), plantea que la primera persona publica que
utilizé el término fue el presidente estadounidense Lyndon B. Johnson, en 1964,
pero la instalacion del concepto dentro del campo de la salud es relativamente
reciente, con un auge evidente en la década de los 90, que se mantiene en estos
primeros afios del siglo XXI (Schwartzmann, (2003). Al respecto, la OMS en 1994,
define Calidad de Vida como la "percepcion del individuo de su posicién en la vida
en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive y en relacion con

sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones".

Herrera, (2008) plantea que en los Ultimos afios la Universidad de California ha
desarrollado una taxonomia que comprende cuatro dominios o areas que abarcan la

calidad de vida, las cuales son:

1. La salud fisica. Abarca funcionamiento fisico, movilidad, funcionamiento en el

desarrollo del papel propio, sintomas fisicos, estado y gravedad de la enfermedad.

2. La salud mental. Incluye el grado de bienestar psicolégico, satisfaccion y
autocontrol de la vida, autonomia, manifestaciones de ansiedad y depresion, distrés,

funcionamiento cognitivo y emocional.

3. La salud social. Incluye la capacidad de relacionarse con los demas, la

sexualidad y la satisfaccion con los contactos sociales.

4. La salud general. Abarca el dolor y sufrimiento, el distrés relacionado con la

salud, energia, fatiga, estado global de la salud.

El incremento en la incidencia y prevalencia de las enfermedades crénicas ha llevado
a poner especial énfasis en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
Herrera, (2008), concepto que surge dentro del campo de los cuidados sanitarios con
la mirada de que el bienestar de los pacientes es un punto importante de ser
considerado tanto en su tratamiento como en el sustento de vida (Mceberg, (1993)

revisado en Alfonso, (2010).
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Autores como Guyat, et... al. (1993), Cleary, y Wilson (1995), Beckie, y Hayduk,
(1997), Nanda, y Andresen, (1998), Haas, (1999), citados por Alfonso, (2010);
sugieren que la Calidad de Vida debe ser diferenciada de la CVRS debido a que el
término es utilizado en el campo de la medicina en su interés por evaluar la calidad
de los cambios como resultado de intervenciones médicas, porque ademas, debe
limitarse a la experiencia que el paciente tiene de su enfermedad, porque
caracterizan la experiencia del paciente resultado de los cuidados médicos o para
establecer el impacto de la enfermedad en la vida diaria, es decir, es una medicidn

de salud desde la perspectiva de los pacientes.

En relacion a la atencion en salud, el excesivo énfasis en los aspectos tecnoldgicos
y el deterioro de la comunicacion equipo de salud-paciente ha ido quitandole a la
relacién de ayuda profesional, la calidad relacional que fuese otrora soporte social
para el paciente y fuente de gratificacion y reconocimiento para el profesional de la
salud (Schwartzmann, (2003). El diagnéstico y el tratamiento de la enfermedad, a
nivel biomédico exclusivamente, el uso de complicados procedimientos
tecnoldgicos, que sin duda han representado un salto cualitativo a nivel de la
supervivencia en enfermedades antes rapidamente mortales, han dejado de lado,
en muchas ocasiones, la aproximacion mas holistica al cuidado de la salud, donde
no solo se busque combatir la enfermedad sino promover el bienestar
(Schwartzmann, (2003).

La prevalencia de enfermedades crdnicas, en la mayoria de los paises, para las
cuales no existe una curacion total y donde el objetivo del tratamiento es atenuar o
eliminar sintomas, evitar complicaciones y mejorar el bienestar de los pacientes,
lleva a que las medidas clasicas de resultados en medicina (mortalidad, morbilidad,
expectativa de vida) no sean suficientes para evaluar la calidad de los servicios de

salud.

A medida que en las sociedades desarrolladas se ha ido reduciendo la mortalidad
prematura y aumentando la esperanza de vida «cantidad de vida» hace que la

calidad de vida sea el objetivo primordial en la atencion a los pacientes con
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enfermedades cronicas (Vinaccia et al 2006). Siempre ha sido controvertida la
estimacion de la contribucion de la asistencia sanitaria a la salud de la poblacion
(McKeown, (1988) citado en Casas, Pereira, Repullo, (2001), pero resulta evidente
gue: a) una buena parte de las intervenciones se dirigen mas a la calidad que a la
cantidad de vida; b) que dicha ganancia es muy valorada por la poblacion y subyace
en las preferencias sociales a favor de un sistema asistencial amplio y de calidad, y
c) que la perspectiva futura (epidemiolégica y tecnoldgica) resaltard el componente

de mejora de la CVRS en los avances e innovaciones de los servicios sanitarios.

En este contexto, la incorporaciéon de la variable Calidad de Vida Relacionada con la
Salud (CVRS) como una medida necesaria, ha sido una de las mayores
innovaciones en las evaluaciones (Guyatt, Feeny y Patrick, 1993, citados por
Schwartzmann, (2003), pues inicialmente se asociaba este concepto al cuidado de
la salud personal, luego se centr6 en la preocupacion por la salud e higiene
publicas, extendiéndose posteriormente a los derechos humanos, laborales y
ciudadanos, e incluyendo sucesivamente la capacidad de acceso a los bienes
econdémicos Yy, finalmente, la preocupacion por la experiencia del individuo de su
vida social, de su actividad cotidiana y de su propia salud (Vinaccia, et...al 2006).
En este decursar los indicadores han evolucionado desde la vertiente de las
‘condiciones de vida” hasta la experienciacion (percepcion, valoracidén) de estas

condiciones.

Para autores como Schumaker y Naughton (1996) citados por (Schwartzmann,
(2003), la CVRS es la " Percepcion subjetiva, influenciada por el estado de salud
actual, de la capacidad para realizar aquellas actividades importantes para el
individuo".
De esta definicion conceptual se derivan otras ideas acerca del término CVRS,
tales como:

e Se relaciona con el bienestar fisico, emocional y social luego del

diagnostico y tratamiento de una enfermedad.
e Se refiere al impacto de la salud percibida en la capacidad del individuo de

llevar una vida satisfactoria.
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e Esunsubconjunto de la calidad de vida global.

e La calidad de vida puede ser vista como determinada por la salud (CVRS),
y al mismo tiempo, esta ultima puede considerarse un determinante de la
salud (CV global).

En el marco de nuestra investigacion asumimos el concepto de Calidad de Vida
Relacionada con la Salud como: “la valoracion que realiza una persona, de acuerdo
con sus propios criterios del estado fisico, emocional y social en que se encuentra
en un momento dado, y refleja el grado de satisfaccion con una situacion personal a
nivel: fisioldgico (sintomatologia general, discapacidad funcional, situacion analitica,
suefio, respuesta sexual); emocional (sentimientos de tristeza, miedo, inseguridad,
frustracion), y social (situacion laboral o escolar, interacciones sociales en general,
relaciones familiares, amistades, nivel econémico, participacion en la comunidad,

actividades de ocio, entre otras). > Schwartzmann, (2003).

2.2- Aportes novedosos del concepto de Calidad de Vida Relacionada con la
Salud (CVRS).

Como centro de los multiples aportes de este concepto se encuentran la
incorporacion de la percepcion del paciente acerca del impacto global que ha
provocado la enfermedad o su tratamiento sobre su sentimiento de bienestar y la
capacidad de actuacion (funcionamiento diario) (Alfonso, (2010). Estas dimensiones
basicas deben ser analizadas tanto en los dominios fisico, emocional y social, lo
cual segun nuestra opinion, resalta el componente biopsicosocial de la personalidad
humana, pues trasciende el aspecto somatico tipico del modelo biomédico, al
centrarse no solo en la afectacion que sobre el organismo provoque una
enfermedad crénica como el Lupus Eritematoso Sistémico (siguiendo el tema de
nuestro estudio), sino también la repercusion psicolégica que trae consigo como la
modificacion de los estilos de vida, la reaccién emocional y vivencias emocionales
gque experimenta el paciente, los distintos estilos de afrontamiento a la enfermedad

gue asuma, los mecanismos de defensa, disfunciones cognitivas, asi como el
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bienestar subjetivo y psicolégico del sujeto en medio de su enfermedad. Por otra
parte reconoce que el paciente no es un ente aislado de la sociedad por lo que se
interesa en las relaciones sociales que tenia antes de enfermar, las que pueda
mantener y las nuevas que pueda establecer a pesar de las afectaciones de la
enfermedad y el consecuente apoyo social que reciba. Se interesa ademas en la
participacién activa del paciente en su ambito social, ya sea en la familia,

comunidad, estudio o trabajo, asi como la representacion social de la enfermedad.

El modelo biomédico tradicional excluye el hecho de que, en la mayoria de las
enfermedades, el estado de salud estd profundamente influido por el estado de
animo, los mecanismos de afrontamiento a las diversas situaciones y el soporte
social. Es evidente que estos aspectos de maxima importancia en la vida de los
seres humanos sean los que mas influyan a la hora de que los pacientes evallen su
calidad de vida (Schwartzmann, (2003); Vinaccia, et... al., 2006).

La informacién derivada de su estudio ha llegado a ser un importante insumo en la
formulacion de objetivos, guias y politicas para los cuidados en salud, y ha sido
especialmente beneficiosa en describir el impacto de la enfermedad en la vida de
los pacientes y en la evaluacién de la efectividad de los tratamientos. La evidencia
sugiere que su uso puede ser beneficioso en la practica clinica cotidiana, en
estudios de eficacia, efectividad, riesgo o como indicador de la calidad del cuidado
(Martin, Stockler, (1998), citado en Alfonso, (2010).

La ventaja del uso de indicadores centrados en la CV a nivel personal, es que al
focalizar su mirada en cada persona, enfatiza la unicidad de cada individuo para
responder a la enfermedad y al tratamiento, siendo para esto la medicién centrada

en el paciente la mas adecuada.

2.3-Proyecciones de la evaluacion de la calidad de vida en el Lupus

Eritematoso Sistémico.

El reto principal de la investigacion de la calidad de vida relacionada con la salud

en la actualidad (Grau, J. (2001), lo constituye encontrar explicaciones a muchos
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hallazgos contradictorios, como el hecho de que a veces pacientes graves evallan
muchos aspectos de su CV de forma mas “positiva” que otros con trastornos mas
benignos, lo cual nos hace pensar que la percepcién favorable de la CVRS no es
directamente proporcional al grado de actividad o de gravedad de la enfermedad,
como en el caso del Lupus Eritematoso Sistémico y que en la formulacién de las
valoraciones personales de la salud intervienen diversos factores a tener en
cuenta, tales como: sociodemograficos y econémicos (edad, nivel escolar, estado
civil, zona de residencia, solvencia econdémica, entre otros), clinicos (tiempo de
diagndstico, pronostico, evolucién y afectaciones de la enfermedad, nivel de
actividad de la misma, tratamiento) y psicolégicos (recursos personolégicos,
mecanismos de afrontamiento, apoyo social percibido y funcional), por solo citar
algunos. Lo anterior justifica la ausencia de un consenso en la actualidad, con
respecto a la percepcion de la calidad de vida relacionada con la salud de los
pacientes con LES y nos proyecta a profundizar en el estudio de la relacién de la
CVRS con otras variables, como las antes mencionadas para facilitar su

comprension.

Por otra parte investigaciones recientes en psico-neuro-endocrino-inmunologia
comienzan a sentar bases empiricas que establecen relaciones entre estado de
animo e inmunidad y a su vez la influencia sobre el estado de animo, la esperanza,
las "ganas de vivir", o, inversamente, el desaliento, la pérdida de sentido, la soledad
y por supuesto la percepcién de la CVRS. Con el avance de las investigaciones en
este campo comenzaran a comprenderse mejor los mediadores fisioldgicos que
explican el papel de los sucesos vitales estresantes y el soporte social, en la salud y
en la calidad de vida percibida, también de los pacientes con LES (Ross, (1994),
Hytko, Kright, (1999), O'Connel, et...al. (1999); Brady, et...al (1999), Shosharah, y
Maly, (1999), citados por Schwartzmann, (2003). La calidad de vida resultante,
dependeria entonces de la medida en que los mecanismos de afrontamiento y la
adecuacion de las expectativas personales permitieran que la brecha entre
expectativas y percepcion de la situacion actual no fuese desproporcionada, como

resulta en muchas ocasiones.
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Lograr el acceso equitativo al cuidado de la salud y poner limites razonables a la
busqueda quijotesca e insaciable de una “salud perfecta” son desafios actuales.
Enfrentar los retos éticos que plantean las enfermedades crénicas en el mundo de
hoy apunta a trascender el horizonte clinico e ir hacia la busqueda de la
causalidad/riesgo en el proceso salud-enfermedad fijando sus metas en la CV,
dentro de una concepcion ética que contemple la autonomia y los mas avanzados
preceptos de justicia y de progreso social, en la que cada individuo encuentre lo
mas significativo para su vida, el verdadero sentido de la experiencia vivida, como

el mas importante de los valores humanos.

La Psicologia de la Salud puede, en consecuencia, aportar al enriquecimiento y
solucién de estos problemas, subrayando la naturaleza subjetiva de la CV,
estudiando sus interconexiones con categorias y atributos relacionados con
factores psicosociales en salud, participando en la busqueda de modelos tedricos
psicolégicos consecuentes, desarrollando instrumentos validos y confiables, y
esclareciendo, finalmente, cébmo decursa el proceso por el cual se transforman las
condiciones de vida en bienestar y, cuales son los eslabones que conducen a él.
Coincidimos con Grau, (2001) en que nuestra ciencia tiene un espacio en la lucha
por el esclarecimiento de estos problemas, que conducira a la paz, la satisfaccion,
el bienestar y la felicidad no solo del paciente con LES, sino del ser humano en

general.

3- Referentes basicos en el estudio de la ansiedad, depresion y optimismo

disposicional.
3.1- Ansiedad: Clasificacion.

La ansiedad es una emocién basica del organismo que constituye una reaccién
adaptativa ante una situacion de tension, peligro o amenaza. Se manifiesta como
una actividad predominante del sistema nervioso simpéatico que le permite al sujeto
afrontar situaciones de riesgo (funcion adaptativa). Sin embargo, cuando la reaccién

es excesiva carece de eficacia adaptativa y es necesario pensar en la presencia de
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patologia. La ansiedad patolégica se presenta en diferentes trastornos psiquiatricos
(afectivos, psicoticos, toxicos) y médicos, siendo imprescindible un buen diagndstico
diferencial basado en la historia, exploracion y pruebas complementarias. Cuando la
ansiedad se trasforma en el centro del cuadro podemos hablar de sindromes o
trastornos ansiosos especificos, tales como: trastorno de ansiedad generalizada y
trastorno de angustia o ataques de panico. En la actualidad se estima que un

20.6% o0 mas de la poblacién mundial sufre de algun trastorno de ansiedad.

Al respecto (Herrera, 2008) define la ansiedad como: Estado vivencial subjetivo
desagradable que implica expectacion, zozobra, inquietud, aprehensién, sin base
causal conocida u objeto real presente y que puede estar acompafada de
intranquilidad motora y trastornos neurovegetativos como taquicardia, sudoracion,
salto epigastrico, entre otros. En esencia, continda planteando este autor, hay una

expresion vivencial, motora y conductual.

3.1.1- Cuadro Clinico.

Entre sus manifestaciones hay variedad de sintomas subjetivos y neurofisiolégicos.
Entre los sintomas subjetivos o propiamente psicoldégicos encontramos: temor a
perder el control, que puede llegar al panico, pensamientos negativos, inseguridad,
reacciones emocionales incongruentes con las respuestas que requieren
determinadas situaciones, sensacion de aturdimiento, desasosiego, actitud
anticipatoria, expectacion aprensiva, agobio psicolégico, deseos de escapar,
dificultad para mantener la concentracion, y un aumento de actividad sin meta que
puede acabar en agitacion psicomotriz o total inhibicion. El paciente se muestra
tembloroso, inquieto, sujeto a continuos sobresaltos, con sacudidas musculares, e
insomnio, (catalogado también como el compafiero fiel de la ansiedad). Estos
sintomas Psicologicos dependen de la activacion del Sistema Limbico y de la

Corteza Cerebral.

Por otra parte los sintomas neurofisiolégicos dependen de la activacion del Sistema

Nervioso Vegetativo y entre ellos se encuentran: taquicardias, palpitaciones, disnea,
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sensacion de ahogo, dolores de cabeza, mareos, cambios en la temperatura
corporal, anorexia o bulimia, taquicardia, salto epigastrico, cambios en el tono de la
voz Yy respiracion, trastornos del suefio, interferencias en la esfera sexual
(eyaculacion precoz, desarreglos menstruales en la mujer), onicofagia e

hiperhidrosis, aceleracion motora e hiperactividad y alopecia.

3.1.2- Formas Psicopatologicas de ansiedad.

En las clasificaciones internacionales de enfermedades mentales se le da gran
importancia a las formas clinicas de la ansiedad, la misma es reconocida como el
sintoma basico de las neurosis y su presencia es comun en muchos cuadros clinicos
(Herrera, 2008). Entre los Trastornos de Ansiedad se encuentran: los trastornos de
angustias, agorafobias, fobias especificas, sociales y simples, trastorno de ansiedad
generalizada, trastornos obsesivos compulsivos, la reaccion del estrés agudo, el

trastorno de estrés postraumatico, y trastorno de adaptacion.

Por otra parte, autores, como: Spielberger, (1992), Eysenck, (1994), Grau, (1997),
citados en (Herrera, 2008), han contribuido a la diferenciacion de las formas de la
ansiedad indicando la existencia, diferencia y relacion entre dos dimensiones

basicas de expresar la ansiedad: como rasgo y como estado.

La primera de ellas es una caracteristica individual de la personalidad, que es
inherente a personas que tienden a reacciones muy rapidas y dan la sensacién de
nerviosismo. Esta relacionada con particularidades del temperamento como la
movilidad y como ejemplo de ella puede verse en personas muy hiperactivas,
deportistas, etc. Mientras que en la ansiedad como estado se puede apreciar la
reaccion del individuo en circunstancias anormales de la vida y la reaccion ansiosa
como estado patoldgico, tipica de un proceso morboso que se manifiesta con

determinada estructura e intensidad.

También se nota la ansiedad a nivel neurdtico y la ansiedad a nivel psicético,
especificamente en el plano patolégico. En la primera forma, su expresion alcanza
no soélo el funcionamiento del paciente neurdtico, puede aparecer en diversas

enfermedades, entre ellas las cardiovasculares, las de la piel, las oncolégicas, etc.
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Ademas es normal que aparezca ante la necesidad de una intervencion quirurgica.
La ansiedad a nivel psicético es la expresiéon mas desorganizada de este estado y es

comun en las psicosis, entre ellas las formas de esquizofrenia.

Se ha comprobado que las personas con ansiedad rasgo son mas propensas a
presentar estados patologicos de ansiedad, mientras que los individuos que han
tenido ansiedad situacional pueden desarrollar con mayor frecuencia ansiedad
estado. También en clinica es muy comun la comorbilidad entre ansiedad y
depresién (Grau, Portero, Guerra, Herrera, Rodriguez, citados en Herrera, 2008).

3.2. -Depresion:
La cuarta edicion del Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-IV) incluye en su capitulo N° 5, una descripcion detallada de los diversos

trastornos afectivos; asi como las caracteristicas especfficas que estos describen.

La depresion constituye un trastorno afectivo negativo en el que se presenta
simultaneamente un patrén de sintomas y signos clinicos (Herrera, 2010) entre los
gue se encuentran: un estado de animo triste, ansioso o vacio en forma persistente,
sentimientos de desesperanza y pesimismo, de culpa, inutilidad y desamparo,
inquietud, irritabilidad, abatimiento, preocupacién, pérdida de interés o placer en
pasatiempos y actividades que el individuo disfrutaba antes, incluyendo la actividad
sexual, disminucién de energia, fatiga, agotamiento, sensacion de estar en cAmara
lenta, dificultad para concentrarse, recordar y tomar decisiones. Pueden aflorar
pensamientos de muerte o suicidio, asi como intentos de suicidio, sintomas fisicos
persistentes que no responden al tratamiento médico, como dolores de cabeza,
trastornos digestivos y otros dolores crénicos. Su etiologia es desconocida, y

también puede estar presente de forma secundaria en muchas condiciones clinicas

Este trastorno puede ser evaluado como sintoma, sindrome y entidad. La depresion
como sintoma puede aparecer acompafiando a multiples enfermedades médicas
graves, dolorosas, crénicas o terminales. Se presenta también con gran frecuencia
en el getoperatorio de grandes técnicas quirurgicas, principalmente si es preciso un
periodo de readaptacion del paciente a un nuevo tipo de vida (Herrera, 2010). La

mayoria de estas veces aparece como una reaccion de adaptacién a un suceso
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externo estresante. En ocasiones, estd causada por una alteracion orgéanica o
medicamentosa, que sera preciso solucionar para poder actuar terapéuticamente
sobre la misma. La depresiéon como enfermedad pertenece al gran grupo de los
trastornos afectivos, en el que estan incluidas desde las mas reactivas, psicologicas

0 neurdticas hasta las méas enddgenas.

3.2.1- Cuadro Clinico y valoracion diagnéstica.

Aunque el perfil de la depresidon es algo variable y depende del tipo de trastorno
afectivo, el nucleo béasico es el afecto depresivo. El interlocutor lo capta facilmente

pues habitualmente se percibe la irradiaciéon de tristeza que emite el paciente.

Los sintomas se clasifican en:

A) Sintomas psiquicos: Los pacientes suelen presentar de forma predominante y
estable, un estado de animo deprimido, con tristeza y pérdida de interés por sus
actividades habituales, tendencia al llanto y sensacion de desesperanza. Su mimica
transmite a los que estan alrededor abatimiento y la sensacion de que les cuesta
pensar y que cualquier actividad les supone un suplicio. Pueden presentar pérdida
de la autoestima, ideas de culpa, autopunitivas e incluso suicidas. Otras veces
destacan la irritabilidad, la ansiedad, los sentimientos de frustracion o de
inseguridad y el temor catastréfico. Incluso puede suceder que no hagan referencia
al estado de animo y centren sus quejas en molestias fisicas, conductuales o
dificultades cognitivas. En algunas depresiones intensas y de naturaleza psicotica
pueden llegar a presentarse ideas delirantes, que frecuentemente suelen estar en
concordancia con el estado afectivo y justificar las vivencias de culpa o de ruina que

refieren.

B) Sintomas fisicos: Suelen asociarse alteraciones del apetito con modificaciones
de peso, insomnio o hipersomnia, agitacion o enlentecimiento psicomotor, astenia y
falta de energia; y disminucion de la capacidad de concentracion con

enlentecimiento del pensamiento pero sin incoherencia mental.
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Valoracién diagndstica:

En las clasificaciones actuales se considera a las formas clinicas de la depresion en
los trastornos afectivos como: Depresién mayor (enddgena), Trastorno distimico,

Trastornos bipolares | y Il, Trastorno ciclotimico

3.2.2- Ansiedad-Depresion en el LES.

Entre los sintomas psicologicos que han sido sefialados en el Lupus Eritematoso
Sistémico se encuentran la ansiedad y la depresion (Brannon y Feist, (2001), Gil-
Rosales, (2004), Latorre y Beneit, (1994), sin embargo no existe en la actualidad
un consenso entre los autores con respecto a la intensidad con que los

pacientes las vivencian.

La mayoria de los estudios argumentan que es alta la prevalencia e intensidad de
la ansiedad y depresion en los pacientes con LES (Kozora, Ellison y West, 2006;
Meenakshi, 2005; Serrano, 2002), citados en Ariza, et...al., (2010).

En un estudio realizado por Hupt, (2004), citado en Vinaccia, et...al., (2006), plantea
gue el 90% de los pacientes con LES que conformaron su estudio, presenté con
gran intensidad ansiedad y depresion como principales sintomas psicolégicos,
ademas de psicosis, y estado agudo confusional. Mientras que Rubio, et...al,,
(1998), citado en Vinaccia, et...al., (2006), desarrollaron una investigacion con 46
pacientes diagnosticados de LES y encontraron en el 33% de la muestra elevados
niveles de ansiedad y depresion, los cuales se asociaron a una menor calidad de

vida y a un nimero mayor de hospitalizaciones.
Por otra parte, Segui, et...al., (2000), citados en Vinaccia, et...al., (2006), plantean que

los niveles de ansiedad y depresién durante los episodios agudos de la enfermedad, son por lo

general moderados, y que parecen estar relacionados al impacto psicologico de la actividad de
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la enfermedad sobre los pacientes. Ademas plantea que se marnifiesta de manera similar a lo
gue se esperaria en otros grupos quienes se estén enfrentando con un evento estresarnte,
indicando que los pacientes no reaccionaron de una forma especificamente determinada por el
LES.

Finalmente autores como Vinaccia, et...al., (2006) y Ariza, et...al., (2010), plantean
gue los pacientes con LES no presentan niveles clinicamente significativos de

ansiedad y depresion.

En relaciéon con la calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con LES,
se ha encontrado, que la depresion afecta los componentes de la salud mental y fisica
y la ansiedad, por su parte, afecta la salud mental, mientras que otros estudios
sefalan que ambas afectan la CVRS de los pacientes con LES (Doria, et. al., (2004);
Meenakshi, (2005); Sharpe, Denton y Schrieber, (2004); Tam, et al., (2008);
Thumboo y Strand, (2007); Wang, Mayo y Fortin, (2001).

Por el contrario, en estudios desarrollados en la ciudad de Medellin, Colombia, con
pacientes con LES no se encontraron niveles clinicamente significativos de
ansiedad-depresion que afectaran la CVRS en general, sin embargo la depresion
si fue una variable predictiva negativa de la dimensién funcién social del
cuestionario de Salud SF-36 (Vinaccia, et al, 2006). Resultados que son muy
similares a otro estudio desarrollado también en Colombia, donde los sintomas
de ansiedad-depresion no fueron elevados pero si afectaron algunas dimensiones
del cuestionario de Salud SF-36. Se encontré que la depresion asociada al dafio
organico interfiere en la funcién social, la ansiedad afecta la vitalidad y la ansiedad y
depresion impactan de manera significativa sobre la salud mental, mientras que
por otro lado, la depresion interfiere sobre el rol fisico de los pacientes con LES
(Ariza, et al., (2010).

28



Relaciin entre calidad de vida, anséedad, defresion y ofstimioms disposicional ew facientes con LES
3.3- Optimismo Disposicional.

3.3.1- Conceptualizacion.

El optimismo disposicional, puede ser considerado una variable en el
funcionamiento del ser humano, la cual actia como un moderador intermedio en la
salud y los comportamientos de las personas, ya que sirve como elemento
motivador de las conductas que promueven el cambio y la accibn humana (Ortiz,
Ramos y Vera, 2003).

El optimismo determina la manera que tienen las personas de enfrentar el estrés y
los problemas que se les presentan, asi como, muchos habitos de vida y de salud
que estas asuman. Ademas, influye en el establecimiento de relaciones
interpersonales, establece los proyectos futuros y las expectativas que se tienen
frente al mismo. En general, se puede decir que el optimismo determina en gran
medida la disposicion de las personas frente a la vida, su bienestar fisico y
psicolégico, y su percepcion de bienestar y felicidad en general, por lo que es un

aspecto muy importante de la personalidad.

En nuestra investigacién asumimos el concepto de optimismo disposicional como la
“tendencia de las personas a esperar resultados positivos y favorables en sus vidas
y como una expectativa generalizada de resultado positivo” (Scheier y Carver,
(1985).

En el &rea de la salud, el optimismo se ha asociado con una mejor salud fisica y un
enfrentamiento mas exitoso a los desafios de la vida, se ha visto ademas que los
optimistas al enfrentarse a diferentes agentes estresantes experimentan menos
animo negativo y comportamientos de salud mas adaptables (Solberg, Segerstrom,
Shepton, (2005), lo cual estd relacionado con la capacidad de los sujetos de
enfrentar los problemas fisicos y/o emocionales de manera que estos no interfieran

en su funcionamiento social habitual.
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3.3.2.- Teorias acerca del Optimismo en la Psicologia.

Segun Vera (2008), revisado en Sanchez Hernandez y Méndez (2009), existen dos
perspectivas teoricas diferentes pero no opuestas acerca del optimismo, las cuales
son:
1-. Teoria de los estilos explicativos Optimistas-Pesimistas de Seligman (1992,
1998). Esta teoria se basa en la reformulacion de su teoria de la “Indefension
Aprendida” (Abramson, Seligman y Teasdale 1978). Segun esta teoria, los estilos
explicativos hacen referencia a la manera en que nos explicamos los sucesos,
eventos, hechos de nuestra vida cotidiana, teniendo en cuenta que la manera en
que los percibimos y vivenciamos influye notablemente sobre la esfera afectivo-
motivacional de la personalidad, pues pueden hacernos vulnerables a experimentar
ansiedad, depresion, variar nuestras motivaciones y reducir nuestra persistencia
para el logro de nuestras principales metas en la vida (Gillham, Hazte, Reivich y
Seligman 2001).
Segun Seligman (1998), durante la nifiez y la adolescencia se aprenden los estilos
explicativos, relacionados con la percepcion que la persona tenga de su lugar en el
mundo y pueden atribuirse a diversos factores entre los que se destacan:
o Causas externas o internas. Estas relacionan las caracteristicas del evento a
agentes personales.
e Asociacion a explicaciones estables o inestables, las cuales se refieren a la
permanencia de estas en el tiempo.
e Explicaciones globales o especfificas: que implican la cantidad de dominios
en que afectan nuestra vida. (Gillham et... al., 2001; Munizaga y Yulis, 1992;
Seligman 1998, citados en Ortiz, Ramos y Vera, (2003).

Por otra parte en el estilo explicativo optimista, segun los autores anteriormente
mencionados, la atribucion a los eventos negativos se caracteriza por se externas,
temporales y especificas; mientras que si los eventos fueran positivos, las
explicaciones cambiarian a internas, estables y globales. De otro modo un estilo

explicativo pesimista se caracterizaria por atribuciones contrarias a las del
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optimismo (Gillham et... al., 2001; Munizaga y Yulis, 1992; Seligman 1998, citados
en Ortiz, Ramos y Vera, (2003).

2- Teoria del Optimismo Disposicional de Scheier y Carver (1985, 1987). Para
estos autores el optimismo esta relacionado con las expectativas de las personas
acerca del futuro (Scheier y Carver 2001). Esta teoria sustenta que el optimismo es
una variable de personalidad, por lo que seria una disposicion que se asocia a las
expectativas positivas generales de la vida (Gillham 2001; citado en Ortiz, Ramos y
Vera, (2003). De esta forma el optimismo disposicional seria la tendencia a espera
que en el futuro ocurran resultados favorables y el pesimismo se corresponderia
como la creencia o expectativa estable y generalizada de que en el futuro ocurriran
eventos negativos (Otero, et... al., (1998), citado en Ortiz, Ramos y Vera, (2003).
Dichas expectativas hacen referencia a los resultados a los que las personas son
capaces de anticiparse ante situaciones de cualquier tipo de complejidad que

puedan estar experimentando.

Para los autores de esta teoria las expectativas cotidianas son generales, puesto
gue son muchos los factores por las que estan determinadas (Scheier y Carver
2001). Ademés juegan un papel importante en la determinacién y persistencia de
las personas en dirigir sus metas, cumplir sus propdésitos, en el desarrollo de las

tareas y en las experiencias emocionales (Scheier y Carver 1987).

En relacion a estas dos propuestas tedricas, autores como en Ortiz, Ramos y Vera,
(2003), plantean que las investigaciones sobre optimismo se han desarrollado en
forma paralela en ambas teorias, donde los resultados han sido coincidentes en
algunos sentidos, lo que parece probar la existencia de una relacion conceptual y
practica del optimismo disposicional y los estilos explicativos (Gillham et... al.,
(2001), citado en Ortiz, Ramos y Vera, (2003). Sin embargo, en la actualidad
existen investigaciones que aunque apoyan esta relacion insisten en la necesidad
de clarificar los lazos tedricos y empiricos que imbrican ambas teorias y las

diferencias existentes entre ambos constructos.
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Tedricamente la discusion sobre optimismo y el pesimismo se han centrado en si
corresponden a una parte de la personalidad como una tendencia de esta, lo que
implicaria que se mantiene en el tiempo con cierto grado de estabilidad, o si es un
estilo explicativo que puede variar en el tiempo y ser mas susceptible al cambio
(Avia y Vazquez (1999), citados en Ortiz, Ramos y Vera, (2003) Pero en lo que hay
consenso entre ambas teorias es en que el optimismo esta relacionado con factores
cognitivos de personalidad (Lin y Peterson (1999), citados en (Ortiz, Ramos, y
Vera. (2003).

3.3.3-. Tipologias de Optimismo.

En la bibliografia cientifica revisada acerca de este acapite encontramos diversos
tipos de optimismo definidos segun la opinién de varios autores. Segun Segerstrom,
et...al. (1993) citados por Concha, et... al., (2001), existen cuatro tipos de
optimismo: el optimismo disposicional, el optimismo situacional, el optimismo
defensivo y el optimismo proactivo. El optimismo disposicional se refiere a una
manera constante de enfrentar los hechos en la que se da la generalizacion de
expectativas positivas de obtener buenos resultados, es decir, es un estilo de
enfrentar la vida que involucra una disposicién positiva. Por otro lado, se entiende
por optimismo situacional al mecanismo que surge frente a un evento estresante y
gque permite enfrentar de mejor forma dicho evento. No es una disposicién o0 manera
de enfrentar la vida constante, sino que se da frente a una situacion particular,
generalmente una situacion estresante. Por su parte, el optimismo defensivo
corresponde al intento del individuo por minimizar la inquietud sobre un
comportamiento frente al cual uno se siente capaz de cambiar, mientras que el

optimismo proactivo fomenta el cambio positivo del comportamiento.

Shelley, et...al.,, (1992), citados en Ortiz, Ramos y Vera, (2003), plantean la
existencia de un tipo de optimismo denominado optimismo irrealista, éste es de
caracter adaptativo y se asocia a personalidades mentalmente sanas, que se
evallan mejor, son personas preocupadas por otros, mas persistentes y creativos

para enfrentar sus metas y enfrentan de mejor manera el estrés. Sin embargo,
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reconocen que este tipo de optimismo puede interferir con la percepcién objetiva de
riesgos externos evitando que las personas tomen las medidas necesarias para
evitarlos, pero en general, protegen a las personas de situaciones muy
amenazantes para su personalidad y también los protege de situaciones

estresantes.

De forma general, las definiciones de estos tipos de optimismo lo catalogan como
un aspecto de la personalidad de los sujetos y que éste determinara en gran
medida la manera como los sujetos enfrentan su vida en toda su magnitud, es decir,
en las relaciones con otros, de establecer expectativas y planes sobre el futuro,

enfrentamiento de situaciones, etc.
3.3.4-. Optimismo y salud, unarelacion indisoluble:

Multiples son los beneficios del optimismo en relacion a diversos aspectos de la
salud. En esta area tan importante, el optimismo se ha asociado con una mejor
salud fisica y un enfrentamiento mas exitoso a los efectos psicoldgicos y biol6gicos
del estrés y las enfermedades (Scheier y Carver (1985). Se ha visto ademas que los
optimistas al enfrentarse a diferentes agentes estresantes experimentan menos
animo negativo y comportamientos de salud mas adaptable, asi como una
condicion inmune mejor (Segerstrom, et...al., 1998) citado en Ortiz, Ramos y Vera,
(2003). Segun estos mismos autores el hecho de aumentar la percepcion de
controlar una enfermedad acrecienta la predisposicion optimista en la percepcién de
riesgo para la misma. Se asocia también a indices mas bajos de enfermedad, de
depresién y de suicidio, y a niveles mas elevados de rendimiento académico y
deportivo, adaptacion profesional y calidad de vida familiar (Gillham, (2000);
Reivich, Jaycox, y Gillham, (2005); Seligman, (1998)). También se considera un
factor protector del consumo de sustancias en situaciones estresantes (Torres,

Robert, Tejero, Boget y Pérez de los Cobos, 2006).

Segun un estudio realizado por Raikkonen, et...al., (1999), los adultos pesimistas
tienen niveles mas alterados de presion sanguinea y presentan un funcionamiento

emocional marcado por la presencia de emociones negativas como ansiedad,
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depresidén e ira, mientras los optimistas adultos presentaban adecuados niveles de
presiéon sanguinea y su funcionamiento emocional se caracterizaba por la
manifestacion de emociones positivas como alegria y felicidad. Ademas los
resultados sugieren que el pesimismo trae consigo consecuencias fisiologicas y
psicolégicas. Este estudio también plantea que el optimismo disposicional y la
ansiedad tienen efectos relativamente similares en el bienestar psicolégico vy fisico.
Por su parte, el pesimismo confiere efectos adversos en el bienestar psicologico y
fisico, no solamente en circunstancias estresantes, sino también en una variedad de

circunstancias que se dan en los eventos rutinarios de cada dia.

También en otro estudio con mujeres con cancer de mamas se aprecid que las
optimistas no se daban por vencidas, enfrentaban las adversidades con continuo
esfuerzo y asumian que es una situacion que se puede manejar y que pueden

esperar un buen desenlace (Carver, y Scheier, 1993).

Por otra parte, cientificos de la Clinica Mayo en Rochester (Minnesota, EEUU),
realizaron durante treinta afios un estudio entre mas de ochocientos pacientes,
evidenciando que los optimistas gozaban de mejor salud y una vida mucho mas
larga que otras personas. Los investigadores también observaron que los optimistas
afrontaban mejor el estrés y que eran menos probables a que se sumieran en una

depresion.

El optimismo es un determinante de la seleccion adecuada de las estrategias que
las personas utilizan para afrontar situaciones estresantes, no simplemente por el
hecho de ser optimistas, sino porque sus expectativas favorables los dirigen a poner
a un lado los sentimientos negativos y comprometerse con ellos mismos en
esfuerzos activos para enfrentarlos. Al respecto, Chico, (2002) realizé un estudio en
el que participaron 415 sujetos, con el objetivo de establecer la relacién entre el
optimismo disposicional y las distintas estrategias de afrontamiento. Los resultados
demostraron que las personas optimistas y pesimistas emplean distintos patrones
de estrategias de afrontamiento las a situaciones dificiles de sus vidas, puesto que,

el optimismo disposicional estd relacionado con estrategias positivas de
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afrontamiento al estrés y la enfermad, tales como: planificacion, reinterpretacion
positiva y crecimiento personal, afrontamiento centrado en el problema vy
afrontamientos adaptativos. Mientras que los pesimistas tienden a negar, a rendirse,
a descomprometerse de las metas, enfocandose en los sentimientos negativos
dejando de lado la posibilidad de enfrentarse a las situaciones dificiles (Carver y
Gaines, 1987; Scheier, Weintraub y Carver, 1986).

También se ha demostrado que el optimismo disposicional se correlaciona
negativamente con el distanciamiento de los problemas y la negacion (Carver,
1993; Guillham, 2001). Desde una perspectiva psicofisiolégica el darse por vencido
y alejarse, caracteristico de los pesimistas, y el esforzarse continuamente,
caracteristico de los optimistas, son los rasgos que difieren los tipos de reaccion al
estrés, asi como el tipo derrotista caracteriza a los pesimistas y el tipo defensivo a
los optimistas. Estos ultimos tienen mejores expectativas frente al estrés que se
produce en el tratamiento médico, asi como a una intervencion quirargica, se
recuperan mas rapido y tienen menos complicaciones post operatorias (Chang,
1998).

También se plantea que las personas con mayor capacidad para reparar sus
estados emocionales negativos poseen expectativas generalizadas mas favorables
acerca de las cosas que les suceden en la vida (Anadon Revuelta, (2006), asi como
que el optimismo protege la salud de los adultos mayores y que una Vvision positiva
de las cosas esta relacionada con la posibilidad de alargamiento del tiempo de vida
(Martinez, (2004). Asi lo confirma un estudio realizado por el Centro Psiquiatrico
holandés GGZ Delfland (2004), en el que participaron 999 personas de ambos
sexos y de edades comprendidas entre los 65 y los 85 afios. Estos se describieron
una década antes a si mismas como "optimistas" o "pesimistas" y transcurrido ese
tiempo los participantes optimistas mostraron un 55% menos de riesgo de
mortalidad por cualquier causa, y un 23% menos de riesgo de mortalidad por fallo

cardiaco.
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En relacion con las emociones negativas, autores como Sanchez Hernadndez, y
Méndez, (2009), plantean que el optimismo es un factor protector de la depresion.
Segun una investigacion realizada por Ortiz, Ramos, Rojas y Vera-Villarroel, (2002),
el optimismo se asocia negativamente con los sintomas depresivos, e n mujeres con
y sin patologia mamaria, existiendo una relacion inversamente proporcional entre
optimismo y la cantidad de sintomas depresivos que manifiesta la persona.
Ademas, segun los resultados de un estudio longitudinal sobre la depresion infantil
realizado durante cinco afios con mas de 500 nifios participantes, muestran que la
explicacion optimista amortigua el impacto perjudicial de la adversidad y protege de
la depresién, mientras que el estilo pesimista aumenta la vulnerabilidad a presentar
este tipo de trastorno afectivo (Nolen-Hoeksema, Girgus, y Seligman, (1992),
Seligman et al., 1984). También en un estudio realizado en Colombia en el que se
evalu6 la relacion entre calidad de vida, ansiedad-depresion y optimismo
disposicional en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémco (Vinaccia, et al. (2006),
los resultados muestran que la Funcion Social (que hace referencia al grado en que
los problemas de salud y/o los problemas emocionales interfieren en la vida social
habitual), se ve influenciada positivamente con la variable predictora de optimismo,
por lo que a mayor optimismo disposicional, mayor funcion social y por otra parte se
encontraron bajos niveles de ansiedad y depresién en la muestra de pacientes
estudiados, debido entre otros factores, al alto grado de optimismo disposicional

que presentaron.

De forma general se ha visto, desde la creciente evidencia cientifica se plantea que
el optimismo constituye un factor protector ante la enfermedad y al riesgo de
enfermar (Carver y Scheier (2001). En este sentido resulta necesario para la
Psicologia potenciar esta variable en la importante tarea de promocion y prevencién
de la salud ante futuros efectos negativos, permitiendo no solo fomentar estilos de
vida saludables, sino también permitiendo mejorar el bienestar subjetivo, disminuir
la ansiedad y depresion y por ende elevar la percepcion de la calidad de vida
relaciona con la salud en los pacientes (Buss, (2000), citado en Ortiz, Ramos, y
Vera, (2003).
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Pero no se puede dejar de tener en cuenta la opinidén de otros autores que sefalan
gue el optimismo puede acarrear también problemas para la salud, pues por un lado
se refieren a los costos personales como no asumir conductas saludables tales
como: menor cumplimiento de las prescripciones médicas, no acudir al médico
oportunamente o mayor frustracion cuando las cosas no salen bien; y por otra parte
se refieren a su interaccion con otras variables de personalidad como el
neuroticismo (Affleck, (1987) y Smith, et... al., (1989), citado en Ortiz, Ramos, y
Vera, (2003).

Por dltimo, coincidimos con (Ortiz, Ramos, y Vera, (2003), que plantean la
necesidad de contar con investigaciones que faciliten la caracterizacién del
fenbmeno estudiado, a fin de dar cuenta de intervenciones especfficas para
potenciar y desarrollar el optimismo, y evaluar asi su significancia aplicada en la

Psicologia Clinica y de la Salud.
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Capitulo 2: Disefio Metodoldgico de la Investigacion.

2.1- Disefio Metodoldgico:

En el trabajo se utiliza un estudio no experimental, de tipo transversal, basado en el
paradigma integrativo de investigacién. Se selecciona un disefio en paralelo,
conduciéndose simultaneamente dos estudios: uno cuantitativo y uno cualitativo, y
de los resultados de ambos se realizan interpretaciones (Sampieri, 2006). La
vertiente asumida sera la de combinar datos cualitativos y cuantitativos, con analisis

multiples y un solo reporte.
2.2- Etapas del Disefio metodologico:
El estudio consta de cuatro etapas fundamentales:

1
2
3
4

. Preparacion tedrica sobre el tema investigado.

. Concepcidén del disefio metodoldgico de la investigacion.

. Ejecucion del disefio.

. Andlisis e interpretacion de los resultados.

2.3- Seleccién de la muestra:

La muestra se seleccion6 de manera intencional, teniendo en cuenta los siguientes

criterios de inclusion:

e Pacientes con diagnéstico clinico de Lupus Eritematoso Sistémico, en periodos de
remision y actividad.

ePacientes mayores de 15 afios de edad.

e Ausencia de alteraciones psiquiatricas.

eEscolaridad minima de 6to grado.

e Consentimiento informado.

Se emplean como criterios de exclusion:

ePacientes que no cumplan con los criterios antes definidos.
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ePacientes fuera del lugar de residencia en el momento del estudio.

Se emplean como criterios de eliminacion:

ePacientes que manifiesten el deseo de retirarse de la experiencia investigativa.

La muestra quedd conformada por 41 pacientes de la provincia de Villa Clara,

atendidos en el servicio de Reumatologia del Hospital Provincial Universitario

“Arnaldo Milian Castro” de Santa Clara.

e Caracteristicas sociodemograficas de la muestra estudiada:

Tabla # 1: Distribucion muestral segun edad.

Rango de edad

Grupos 1520 [21-30 [31-40 1-50 [51-60 |
afios |afios |afos |afios |afios
Pacientes con actividad de la 5 1 11 7 12 33
enfermedad
Pacientes enremision de la
enfermedad 3 1 1 2 1 8
Total 5 2 12 9 13 41
Fuente: Historia Clinica y Entrevista semi-estructurada.
Tabla # 2: Distribucién muestral segun el Sexo:
Sexo
Grupos
F M Total
Pacientes con actividad de la enfermedad 30 3 33
Pacientes en remisiéon de la enfermedad 6 2 8
Total 36 5 41

Fuente: Historia Clinica y Entrevista semi-estructurada..
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Tabla # 3: Distribucion muestral segun la raza:

Grupos Color delapiel
B M N Total
Pacientes con actividad de la enfermedad 29 3 1 33
Pacientes enremision de la enfermedad 8 0 0 8
Total 37 3 1 41

Fuente: Historia Clinica y Entrevista semi-estructurada.

Tabla # 4: Distribucion muestral segln nivel escolar:

Nivel escolar

Grupos 6to 9no T'a(égligo 12mo [Universitario |Total
Pacientes con
actividad de la 2 12 6 10 3 33
enfermedad
Pacientes en
remision de la 0 3 3 1 1 8
enfermedad
Total 2 15 9 11 4 41

Fuente: Historia Clinica y Entrevista semi-estructurada.

Tabla # 5: Distribucion muestral segun ocupacion:

Ocupacion
Grupos Obrero Adn;a Cuenta Total
Trabajador [Estudiante [Calificado Casa Propista |[Jubilado
Pacientes
con actividad
de la 10 2 0 12 1 8 33
enfermedad

Pacientes en

remision
de la 3 2 0 1 1 1 8
enfermedad
Total 13 4 0 13 2 9 41

Fuente: Historia Clinica y Entrevista semi-estructurada.
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Tabla # 6: Distribucion muestral segun estado civil:

Estado Civil
Grupos Solteros | Casados |Divorciados Union Viudo | Total
consensual
Pacientes con
actividad de la 6 14 9 4 0 33
enfermedad
Pacientes en
remision de la 2 3 2 1 0 8
enfermedad
Total 8 17 11 5 o | 4
Fuente: Historia Clinica y Entrevista semi-estructurada.
e Aspectos clinicos:
Tabla # 7: Distribucion muestral segun tiempo de diagnostico del LES:
Tiempo de diagndéstico de la enfermedad
Grupos Menos 1 15 | 610 |11-15 |1520 |Masde | 1oy
1 af afios | afos afnos anos |20 afos.
afno
Pacientes con actividad 4 5 10 9 5 0 33
de la enfermedad
Pacientes en remision de 0 4 4 0 0 0 8
la enfermedad
41
Total 4 9 14 9 5 0
Fuente: Historia Clinica y Entrevista semi-estructurada.
Tabla # 8: Distribucion muestral segun el grado de actividad del LES.
Actividad de la enfermedad
Inactividad Niveles de actividad de la enfermedad
. o Actividad | Actividad | Actividad | Actividad Total
emision Leve Moderada Alta muy Alta.
8 4 7 12 10 41

Fuente: Indice de actividad Lupica Sistémica (SLEDAI).
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2.4- Descripcion y operacionalizacion de las variables:

Variables Indicadores Técnicas
Calidad de Vidarelacionada con la | Funcionamiento Cuestionario de
salud (CVRS): Fisico. Calidad de vida SF-
Valoracion que realiza una persona, de | Salud General 36.
acuerdo con sus propios criterios del [ Limitaciones del Areadel Entrevista de
estado fisico, emocional y social en | rol por problemas Lo
e estado Valoracion inicial
que se encuentra en un momento fisicos funcional
dado, y refleja el grado de satisfaccion |, Cuestionario de
con una situacion personal a nivel: ~ |Hmitaciones del rol estilos de
fisiologico (sintomatologia general, por pro_blemas afrontamiento a la
discapacidad funcional, situacién emocionales enfermedad.
analitica, suefio, respuesta sexual); Salud Mental Observacion.

emocional (sentimientos de tristeza,
miedo, inseguridad, frustracién), y

Indice de actividad

social (situacion laboral o escolar, Vitalidad Area del Lupica Sistémica
interacciones sociales en general, bienestar (SLEDAI).
relaciones familiares, amistades, nivel Dolor

Revision de la
Historia Clinica.

econdmico, participacion en la
comunidad, actividades de ocio, entre | Funcién Social
otras.).Schwartzmann, (2003).
Ansiedad: Es un estado desagradable
de temor que se manifiesta
externamente a traves de diversos Ansiedad como estado IDARE.
sintomas y signos, y que puede ser
una respuesta normal o exagerada a
ciertas situaciones estresantes de la
vida, aungue también puede ser una
respuesta patolégica y anormal Ansiedad como rasgo Observacion.
producida por diversas enfermedades
meédicas y/o psiquiatricas.
Depresion: Trastorno emocional que

Entrevista
Estructurada

aparece como un estado de B IDERE
abatimiento e infelicidad que puede ser Depresion como estado :
transitorio o permanente. Es un Entrevista
sindrome o un conjunto de sintomas Estructurada
gue afectan principalmente al area
afectiva de una persona. Puede ser Depresion como rasgo Observacion.

expresada mediante afecciones de tipo
cognitivo, volitivo o incluso somético.

- - Escala Dembo-
Optimismo alto Rubinstein.

Optimismo Disposicional:
- Cuestionario de

Tendencias de las personas a esperar . .
resultados positivos y favorables en Optimismo medio estilos de
Sus vidas y es una expectativa afrontamiento a la
generalizada de resultado positivo. enfermedad.
Scheier & Carver (1987). Optimismo bajo - Entrevista
Estructurada
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2.5- Métodos e instrumentos:

. Métodos del nivel tedrico:

Analisis historico-l6gico de la literatura cientifica relacionada con el tema, para la
consecuente generalizacién teorica a partir de la informacién obtenida.
o Métodos del nivel empirico:

Revision documental: Historia Clinica.

indice de actividad LUpica Sistémica (SLEDAI)

Entrevista: (Semiestructurada y Estructurada).

Observacion participante.

Cuestionario de Salud SF-36.

Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado (IDARE).

Inventario de Depresion Rasgo-Estado (IDERE).

© N o g bk W DdPRE

Escala Dembo-Rubinstein, con las adaptaciones correspondientes al problema
objeto de estudio.

9. Cuestionario de estilos de afrontamiento a la enfermedad.

Descripcion de las técnicas empleadas.

eRevision documental: Historia Clinica.

La investigacion documental es una técnica utilizada en la investigacion cientifica.
Un documento en sentido amplio es cualquier objeto fisico que constituya el registro
de algun conocimiento, y pueden ser escritos, audiovisuales, arquitectonicos
(Rodriguez, Gil y Garcia, 1999).

Pueden catalogarse como material interno y externo. Los documentos internos son
todos aquellos que circulan dentro de determinadas organizaciones. Los externos
por su parte son aquellos producidos por la organizacién para comunicarse con
elementos externos.

El andlisis documental se desarrollara en cinco etapas. En la primera, se realiza el
rastreo e inventario de los documentos existentes y disponibles; en la segunda, se
hace una clasificacion de los documentos identificados; en la tercera, se hace una
seleccion de los documentos mas pertinentes para los propésitos de la

investigacion; en la cuarta, se realiza una lectura en profundidad del contenido de
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los documentos seleccionados, para extraer elementos de analisis y consignarlos
en "memos" o0 notas marginales que registren los patrones, tendencias,
convergencias y contradicciones que se vayan descubriendo; finalmente, en el
quinto paso, se realiza una lectura cruzada y comparativa de los documentos en
cuestion, ya no sobre la totalidad del contenido de cada uno, sino sobre los
hallazgos previamente realizados, de modo que sea posible construir una sintesis
comprensiva total, sobre la realidad humana analizada.

En correspondencia con los objetivos de la investigacion se analiza el documento
siguiente:

e Historia Clinica.

La Historia Clinica, posee el caracter de documento médico y psicolégico. Esta
recoge una vision retrospectiva de la vida del sujeto cuando queda confeccionada
con rigor y cuando resume cuidadosamente su historia personal, revelando
informacién sobre fenbmenos psicoldgicos, posibles causas de las alteraciones y la

evolucion del paciente.

La revisién de este documento permitira ubicarnos en los datos generales, clinicos y

patologicos del paciente, en su enfermedad y evolucion.

° Entrevista.

La entrevista es un método de investigacion empirica, desde su origen persigue
como objetivo fundamental la obtencion de informaciones importantes, aportadas
por el propio sujeto de la investigacion. Utilizada de forma individualizada, facilita el
enriquecimiento de la triangulacion de la informacion. Se utilizard en todo el proceso
investigativo con objetivos diferentes, de esta manera en la entrevista de valoracion
inicial, se orientara a la busqueda de:

Datos generales del paciente.

Tiempo de diagnostico de la enfermedad.

Nivel de conocimiento acerca de la enfermedad.

Afrontamiento a la enfermedad.

Proyecciones vitales en medio de la enfermedad.

Actividades rutinarias.
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Relaciones sociales.
Desempefio social.
Adherencia terapéutica.
Relaciones familiares.

Apoyo familiar recibido por el paciente.

La entrevista estructurada se orientara a indagar sobre: los niveles de ansiedad y
depresion; expresion del optimismo disposicional de los pacientes con LES en

estado de remision y de actividad de la enfermedad.

eindice de actividad Lupica Sistémica (SLEDAI).

Se trata de un indice que evalla la presencia de actividad lUpica mediante una
serie de sintomas clinicos y medidas de laboratorio desarrollado por Gladman,
Ibafiez y Urowitz (2002).

INSTRUCCIONES: Recoge la informacion de un total de 16 sintomas clinicos
(presencia de convulsiones, psicosis, sindrome organico cerebral, alteraciones en la
vision, afectacion de pares craneales, cefalea, ACV, vasculitis, artritis, miositis, rash,
alopecia, ulceras, pleuritis, pericarditis y fiebre) y 8 medidas de laboratorio
(alteraciones en el sedimento urinario, hematuria, proteinuria, piuria, complemento,

anti-DNA, trombocitopenia y leucopenia)
CALIFICACION: Rango: 0-105.

Cada item se puntta considerando la presencia de actividad lUpica en el momento
de la evaluacion o en su defecto en los ultimos 10 dias antes de esta. El rango de
esta escala oscila entre 0 a 105 puntos y la actividad lUpica de la enfermedad se
clasifica de la siguiente manera: Inactividad (0O puntos), Leve (1-5 puntos), Moderada
(6-10 puntos), Alta (11-20 puntos) y Muy alta (>20 puntos).
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e Observacion:

En la metodologia psicodiagnéstica la observacion puede ser considerada como
método, como estrategia e incluso como técnica objetiva. Queda claro entonces que
la observacion se constituye en un recurso indispensable para el diagnéstico
psicolégico, en tanto esta presente en las otras estrategias y posibilita evaluar

informacién relevante que puede escapar a cualquier otra estrategia.

Como recurso metodologico supone una intencionalidad por parte del observador
(participante o no) que le facilite la formulacion y verificacién de hipoétesis. Tiene

caracter selectivo (recorte de los hechos) y esta guiado por lo que percibimos.

La observacion se desarrollé durante todo el estudio, a través de la consulta directa
con los pacientes y familiares, en la indagatoria sobre aspectos psicolégicos, sociales
(vinculados con las manifestaciones ansiosa-depresivas) y no sélo de los aspectos
clinicos relacionados con la patologia reumatica.

Se aplica con el objetivo de poder interpretar cada una de las dimensiones

establecidas analizarlas e integrar los resultados.

e Cuestionario de Salud SF-36.

El cuestionario de salud SF-36 (Short Form 36 (forma corta 36) 1996), es un

instrumento para medir calidad de vida relacionada con la salud.

Lo conforman 36 preguntas (items) que exploran ocho dimensiones: capacidad
funcional (10 items), vitalidad (4 items), aspectos fisicos (4 items), dolor (2 items),
estado general de salud (5 items), aspectos sociales (2 items), aspectos
emocionales (3 items) y salud mental (5 items). Las opciones de respuesta forman
escalas de tipo Likert que evaltan intensidad o frecuencia. El nimero de opciones
de respuesta oscila entre tres y seis, dependiendo del item. Cada pregunta recibe
un valor que posteriormente se transforma en una escala de 0 a 100; se considera

de 0 a 50 peor estado de salud y de 51 a 100 mejor estado de salud.
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En este cuestionario no existe una puntuacion total; a partir de estas dimensiones
es posible estimar dos componentes de la calidad de vida relacionada con la salud:

uno fisico y otro mental.

Para el calculo de las puntuaciones, después de la administracion del cuestionario,

se realizan los siguientes pasos:

1. Homogeneizacion de la direccion de las respuestas mediante la
recodificacion de los diez items que lo requieren, con el fin de que todos sigan el
gradiente "a mayor puntuacion, mejor estado de salud".

2. Calculo de la sumatoria de los items que componen la escala (puntuacion
cruda de la escala).

3. Transformaciéon lineal de las puntuaciones crudas para obtener
puntuaciones en una escala entre 0 y 100 (puntuaciones transformadas de la

escala).

einventario de Ansiedad Rasgo-Estado (IDARE).

Descripcion de la prueba: Esta prueba consta de un total de cuarenta expresiones
gue los sujetos usan para describirse, veinte reactivos miden la ansiedad como
estado (como se siente ahora mismo, en estos momentos) y otros veinte reactivos,
la ansiedad personal (como se siente habitualmente), donde los sujetos deben
marcar en cuatro categorias la intensidad con que experimentan el contenido de
cada item. Para responder a las escalas el sujeto debe vincular el numero
apropiado que se encuentra a la derecha de cada una de las expresiones del

protocolo.

Objetivos: Evaluar dos dimensiones distintas de ansiedad: la ansiedad como rasgo

y la ansiedad estado en pacientes portadores de LES.

Calificacion: Existen cuatro categorias a sefialar en las 20 preguntas que

diagnostican la ansiedad como estado:
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No en absoluto.
Un poco.

Bastante.

W

Mucho.

Tipos de items:

ftems directos (RD): 3,4, 6,7,9,12,13, 14, 17,18.

items indirectos (RI) : 1,2,5,8,,10,11,15,16,19,20.

Para su calificacion se utiliza el procedimiento tradicional:

(> RD-3 RI)+50=P

De forma similar se trabaja con las veinte preguntas correspondientes a la ansiedad
Ccomo rasgo.

En este caso las categorias son las siguientes:

1. Casi nunca

2. Algunas veces
3. Frecuentemente
4. casi siempre

Tipos de items:

ftems directo (RD): 22,23,24,25,28,29,31,32,34,35,37,38,40.
ftems indirectos (RI): 21, 26, 27, 30, 33, 36,39.

Para la calificacion se emplea la siguiente formula:

(> RD-Y> RI)+35=P

Los puntajes (P) se ubican en la sub-escala elaborada para el diagnéstico nivel de

ansiedad.

1. Bajo (-30)

2. Medio (31-44)
3. Alto (+45)

e Inventario de Depresion Rasgo-Estado (IDERE).

Descripcion: ElI IDERE es un inventario autoevaluativo, disefiado para evaluar dos

formas relativamente independientes de la depresion: la depresion como estado
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(condicién emocional transitoria) y la depresion como rasgo (propensién a sufrir
estados depresivos como una cualidad de la personalidad relativamente estable).

La escala que evalia la depresiéon como estado permite identificar, de manera
rapida, a las personas que tienen sintomas depresivos, asi como sentimientos de
tristeza reactivos a situaciones de pérdida o amenaza, que no necesariamente se
estructuran como un trastorno depresivo, aungue provoquen malestar e
incapacidad. Tiene 20 items cuyos valores toman valores de 1 a 4. La mitad de
estos items por su contenido, son positivos en los estados depresivos, mientras que
la otra mitad son items antagdnicos con la depresién. El sujeto debe seleccionar la
alternativa que mejor describe su estado en ese momento y tiene 4 opciones de
respuesta: No, en lo absoluto (que vale 1 punto), Un poco (que vale 2 puntos),
Bastante (que vale 3 puntos) y Mucho (que vale 4 puntos).

La escala que evalla la depresion como rasgo permite identificar a las personas
gque tienen propension a sufrir estados depresivos y ademas ofrece informacion
sobre la estabilidad de estos sintomas. Consta de 22 items que también adquieren
valores de 1 a 4 puntos y las opciones de respuestas son: casi nunca (que vale 1
punto), algunas veces (que vale 2 puntos), frecuentemente (que vale 3 puntos) y
casi siempre (que vale 4 puntos).

Los valores oscilan entre 20 y 80 puntos para la escala estado y 20 a 88 puntos
para la escala rasgo.

Significacion: ElI DERE permite obtener el grado de depresion como estado y el
grado de depresion personal.

Calificacion: Los items pueden tomar valores de 1 a 4 puntos. Para la escala estado,
se otorga 1 punto a la respuesta No, en lo absoluto; 2 a la respuesta Un poco; 3 a la
respuesta Bastante y 4 puntos a la respuesta Mucho. Diez items son positivos con
respecto a la depresion actual, mientras que los otros 10 son contradictorios.

Para la calificacion se debe obtener la sumatoria de los items positivos de depresion y
la sumatoria de los items negativos de depresion. A la diferencia entre ambos subtotales
se le suma el valor 50, que fue obtenido de los analisis estadisticos efectuados para la
construccion, con el fin de estandarizar las puntuaciones.

La cifra obtenida es el grado de depresion actual y se considera baja si es menor o
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igual a 34, media si esta entre 35 y 42 y alta si es mayor de 42.

Para la calificacion de la escala rasgo se procede de manera similar, aunque los
puntos de corte son diferentes.

D.Estado

1+2+6+8+9+10+13+15+18+20= A

3+4+5+7+11+12+14+16+17+19= B

(A-B)+50=
____Alto (> = 43)
____ Medio (35-42)
____Bajo (x=34)
D. Rasgo

1+3+5+7+8+11+14+16+17+20+22 =A
2+4+6+9+10+12+13+15+18+19+21=B

(A-B)+50=

____Alto (> = 47)
___ Medio (36-46)
____Bajo (<=35)

. Modificacién de la Escala Dembo - Rubinstein.

Descripcion: La escala original fue creada por el psicélogo norteamericano T. V.

Dembo y modificada por S.L. Rubinstein (1970), con el objetivo de conocer la
autovaloraciéon y conciencia de la enfermedad en nifios y adultos, por lo que a

través de este método se estudia la actitud del paciente hacia si mismo.

Consta de cuatro pardmetros planteados por el autor, los cuales son: Salud,
Felicidad, Caracter e Inteligencia. En nuestro estudio se utilizara una modificacion
de la prueba teniendo en cuenta los intereses de la investigacion, para lo cual se

utilizardn los siguientes indicadores:
e Salud
e Felicidad

e Optimismo
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e Tristeza.
e Autoconfianza

Estos parametros, se ubican en un talonario con lineas verticales del mismo
tamafo, con una longitud de 15cm, las cuales tienen escrito en el extremo superior
cada uno de los indicadores antes sefalados. Se le presentan al sujeto en hojas

individuales en forma de pequefios libritos y cada una se vincula a otras categorias.

Procedimientos: Al sujeto se le van presentando las categorias representadas en
cada escala del talonario de forma consecutiva, con la condicién de que no debe

ver la siguiente y se le ofrecen las siguientes instrucciones:

“‘Supongamos que en esta linea se encuentran todas las personas del mundo de
acuerdo con las categorias sefaladas. En la parte superior se ubican las que mas
intensamente expresan el sentimiento o categoria dada y en la parte inferior las
que con menos fuerza lo manifiestan. Debes precisar donde esta ta lugar entre

todas esas personas y marcarlo con una sefial’.

Las instrucciones pueden repetirse o aclararse si es necesario, pero no se debe

comentar nada que pueda influir en la ubicacion del sujeto.

Después de la ubicacion se lleva a cabo un interrogatorio experimentalmente
provocado, relacionado con los indicadores propuestos y la relacion que establece
el sujeto con cada uno de ellos, haciendo énfasis en el porqué de esa ubicacion, el
concepto que tiene el sujeto de cada uno de los indicadores, etc. Esta entrevista
recoge varias preguntas que complementan la prueba, y son las siguientes, que

ejemplificaremos con el indicador optimismo:

e ¢Qué entiende usted por optimismo?

e ¢ Qué personas consideras optimistas o pesimistas?

e ¢ Porqué usted se ubica ahi?

e ¢Qué le falta para alcanzar el optimismo puro, completo?

o ¢Dé que depende ello?
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De igual forma se realiza el interrogatorio para cada uno de los parametros. El
cuestionario no es rigido, puede variar en dependencia del caso, siempre y cuando
se conserve el contenido y el objetivo de la prueba.

Materiales: Se utiliza un talonario con escalas, cada una con una categoria y una

hoja para recoger las explicaciones del sujeto.

Calificacion: El andlisis es cualitativo, se realiza de acuerdo con la ubicacién que
nos da el paciente, segun los niveles que se le dan y sus respuestas en el
interrogatorio, lo cual permite encontrar si hay correspondencia o no entre lo
expresado por el sujeto y la ubicacion que da. Esto nos sefiala la tendencia general
de la autovaloracion que €l posee: sobrevaloracion o autovaloracion inadecuada
por exceso (11-15cm), subvaloracion o autovaloracién inadecuada por defecto (0-
5cm) o autovaloracion adecuada (6-10cm). El analisis se realiza teniendo en cuenta
gue las personas ajustadas con autovaloracién adecuada (existiendo en ellas
correspondencias entre el nivel de aspiraciones y las posibilidades reales para
alcanzar las metas), tienden a ubicarse en la zona media, mientras que las

personas con autovaloraciéninadecuada tienden a ubicarse en los extremos.

Con esta metddica no pretendemos obtener conocimientos acabados acerca de la
autovaloracion de los sujetos, sino algunos elementos que después seran

constatados con el resto de la investigacion experimental patopsicologica.

. Cuestionario de estilos de afrontamiento a la enfermedad.

Descripcion: Este cuestionario fue disefiado por M. Alvarez y colaboradores para
investigar los estilos de afrontamiento a la enfermedad. EI mismo consta de 22
items que exponen algunas de las conductas mas usadas para enfrentar
enfermedades por los pacientes, para lo cual se les pide que indiquen aquellas que
mas usan en el presente (con una cruz) y cuales empleaban antes de enfermarse

(con un circulo).
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Calificacion: La calificacion se realiza cualitativa y cuantitativamente segun la

frecuencia con que son marcados los items, los mismos se agrupan en diferentes

escalas:

. reaccion emocional: 5, 7, 13, 21.

o Somatizacion: 15, 16, 17, 18, 19, 20.
o Negacion optimista: 10, 11, 12.

o Afecto/distraccion: 2, 6, 22.

o Informacionrelevante: 1, 3.

2.6. Procedimiento.

Para la realizacion de la presente investigacion se establecié contacto con
especialistas en reumatologia del Hospital Provincial Universitario “Arnaldo Milian
Castro” de Santa Clara, Villa Clara, para contar con su asesoramiento.
Posteriormente se discutio el proyecto ante el consejo cientifico de esa institucion
asistencial y con su autorizacion se cre6 una consulta semanal para trabajar con los
pacientes, los cuales fueron citados a través del correo postal, previa revision de las
bases de datos del Servicio de Reumatologia. Luego de la lectura y firma de la carta
de consentimiento informado por parte de los pacientes con LES (Ver anexo # 1),
se aplicaron con la ayuda y supervision del equipo de investigacion liderado por
este autor, las pruebas psicologicas, mientras que el indice de Actividad Lupica

Sistémica fue aplicada por especialistas en reumatologia de este Hospital.

Esquemade los procedimientos utilizados en las sesiones de trabajo:

Primera Sesion de trabajo.

Objetivo: Obtener el consentimiento informado los pacientes participantes en el
estudio, asicomo obtener los datos generales, particularizados en cada caso.
Técnicas empleadas:

1. Revision documental: Historia Clinica.

2. indice de actividad Lpica Sistémica (SLEDALI).
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3. Entrevista semi-estructurada.

4. Observacion participante.

Segunda Sesion de trabajo.
Objetivo: Indagar acerca de la percepcion de la calidad de vida relacionada con la
salud y los estilos de afrontamiento que emplean los pacientes ante la enfermedad.

Técnicas empleadas:

1. Cuestionario de Salud SF-36.
2. Cuestionario de estilos de afrontamiento a la enfermedad.
3. Observacion participante.

Tercera Sesion de trabajo.
Objetivo: Indagar sobre los estados de ansiedad y depresién de los pacientes.

Técnicas empleadas:

1. Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado (IDARE).
2. Inventario de Depresion Rasgo-Estado (IDERE).
3. Observacion participante.

Cuarta Sesion de trabajo.

Objetivo: Analizar los niveles de optimismo disposiconal de los pacientes asi como
las vivencias de emociones negativas como la ansiedad y depresion en medio de la
enfermedad.

Técnicas empleadas:

1. Modificacion de la Escala Dembo-Rubinstein.
2. Entrevista estructurada.
3. Observacion participante.

2.7 -Principios éticos de la investigacion:
Durante toda la investigacion se tendra en consideracion los principios éticos de la
ciencia psicologica. En primer lugar: se les explicara a los participantes los objetivos

e intenciones del estudio, contando con su consentimiento para incorporarse a la
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experiencia investigativa. Se respetara en todo momento la confidencialidad de toda

la informacion que los pacientes refieran y se asegurara que en ninguno de los

registros de informacion a emplear figuren sus nombres u otros datos personales.

2.8- Procesamiento de los datos.

Para el andlisis de los datos se utilizd el procesamiento estadistico computacional,

empleando el paquete de Ciencias Sociales (SPSS) en la versidn 18, e inicialmente

se aplico la estadistica descriptiva como el andlisis de frecuencia, la media, la

desviacion tipica y la mediana. Posteriormente se aplicaron pruebas estadisticas

en correspondencia con los objetivos de la investigacion.

o Pruebas estadisticas empleadas:

Pruebas estadisticas

Objetivo

U- de Mann Whitney

Prueba no paramétrica empleada para
comparar dos grupos, en el caso de
nuestro estudio, se comparoé el grupo de
pacientes en actividad de la enfermedad
conel grupo en remision de la misma, en
cuanto a la CVRS, ansiedad, depresiéon y
optimismo disposicional.

Coeficiente de relacién Spearman.

Prueba no paramétrica de relacion
empleada para correlacionar las variables
CVRS, ansiedad, depresidon y optimismo
disposicional.
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Capitulo 3: Andlisis de los Resultados.

Para la exposicion del presente capitulo se ha decidido dividirlo en cuatro epigrafes:

3.1- Analisis de los resultados por técnicas.

3.2- Estudio comparativo de las variables: calidad de vida relacionada con la

salud, ansiedad, depresion y optimismo disposicional en ambos grupos.

3.3- Estudio correlacional de las variables: calidad de vida relacionada con la

salud, ansiedad, depresién y optimismo disposicional.
3.4- Analisis integral de los resultados.

3.1- Estudio Descriptivo: Analisis de los resultados por técnicas.
Analisis de la H.C y la Entrevista de Valoracion Inicial. (Anexos 2y 3).

En el inicio de nuestro estudio empleamos la revision de la historia clinica para
obtener los datos generales, clinicos y patolégicos de los pacientes, tanto en su
enfermedad como en su evolucion, asi como la entrevista semi-estructurada, que
nos permiti6 establecer la relacion empatica con los mismos y obtener su

consentimiento informado para participar en nuestra investigacion.

Como se explico en el Capitulo 2, integran este estudio 41 pacientes de la provincia
de Villa Clara, atendidos en el Hospital Provincial Universitario “Arnaldo Milian
Castro”. La media de edad de los pacientes es de 31,58 afios, (DT= 13, 24). Los
rangos de edad en los que mayor cantidad de pacientes se encuentran son: de 51-
60 afnos (n=13) y de 31-40 afios (n=12) comprendidos en la etapa adulta. Es preciso
sefalar que en ambos rangos predominan los pacientes en los que la enfermedad
se encuentra activa en alguno de sus grados. Por su parte, en el grupo de pacientes
con estado de remision la mayoria se encuentran en el rango de 15-20 afios (n=3)
en las etapas de adolescencia y juventud y de 41-50 afios (n=2) en la etapa de la
adultez media. De manera general el rango de edad en el que menos pacientes
tuvimos fue en el de 21-30 afios (n=2), con un paciente en cada grupo conformado
teniendo en cuenta el estado actual de actividad de la enfermedad (remision y

actividad IUpica sistémica).
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En cuanto al género, predomina el sexo femenino (n=36), lo cual representa el
87,80% del total de la muestra estudiada, confirmando lo planteado en la literatura
cientifica respecto a la alta incidencia y prevalencia del LES en este sexo. Por su
parte, la raza blanca es la mas distintiva en los pacientes que integran este estudio
(n=37), mientras que solo encontramos 1 paciente de raza negra, en contraste con
lo planteado en la literatura cientifica revisada en la que se plantea que el LES tiene
una alta incidencia y prevalencia en personas de raza negra o descendientes de

asiaticos.

De forma general, los pacientes que integran este estudio poseen un buen nivel
escolar, pues la mayoria tienen vencido el 9no (n=15) y 12mo grado (n=11)
respectivamente. Ademas dentro del primer nivel escolar mencionado se
encuentran pacientes que estan continuando sus estudios en la ensefianza media,
lo que refleja el interés en la superacion educacional de los mismos. Con respecto a
la ocupacion, la mayoria de estos pacientes son trabajadores (n=13) y amas de
casas (n=13), aunque es preciso sefalar que los jubilados (n=9) se encuentran en
edad laboral, pero debido a las afectaciones producidas por la enfermedad no
pudieron continuar ejerciendo activamente la labor que desempefiaban, lo cual
evidencia las limitaciones fisicas que el LES provoca en quienes la padecen. Por
otra parte la mayoria son casados (n=17) y divorciados (n=11) y ninguno de los

pacientes resulto ser viudo.

La Historia Clinica arroja que el 34% de los pacientes llevan entre 6 y 10 afios con
la enfermedad diagnosticada (n=14), encontrdndose que el 24% posee algun grado
de actividad de la enfermedad.

Al comparar los extremos del tiempo del diagnéstico con la cantidad de pacientes,
se detecta que existe una similitud entre los que su diagnéstico transcurre entre 1-5
y 11-15 afos (n=9) y entre los que tienen entre 15-20 (n=5) y menos de lafio (n=4)
con diagnodstico de LES. Por otra parte, existe diferencia entre el tiempo de
diagnéstico y la actividad de la enfermedad en los 2 grupos de pacientes, puesto
gue los que estan en estado de remisién se encuentran en la primera década de

padecimiento de la enfermedad, lo cual puede estar dado por la eficacia del
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tratamiento y la adherencia al mismo luego del diagnéstico, mientras que los que
llevan mas de 10 afios con este padecimiento presentan algin grado de actividad
de la enfermedad, por lo que podemos inferir que el tiempo de diagndstico puede
relacionarse también en este caso con la evolucion de la misma y sus afectaciones
sobre el organismo y por consiguiente con la percepcion del bienestar fisico y
psicoldgico del paciente. Por otra parte, todos los pacientes que tienen menos de un
afio con el LES presentan activa la enfermedad en alguno de sus grados, debido a
la reciente aparicion de ésta.

Se observa que el 88% de los pacientes posee un adecuado nivel de conocimiento
acerca de la enfermedad, sus sintomas y tratamiento, son concientes de las
afectaciones fisicas que ésta les provoca, asi como de la necesidad de protegerse
de los factores ambientales como la exposicion a los rayos ultravioletas, a
situaciones potencialmente estresantes. Al respecto la paciente OGH refiere: “... de
mi enfermedad conozco bastante y sé que debo cuidarme mucho para que no me
den las crisis y los médicos me explican como...”. En el 12% se expresa un pobre
conocimiento acerca de su enfermedad, cuestién que puede estar relacionada con
varios factores: tiempo transcurrido del diagnéstico de LES, negacion o ignorancia
de la enfermedad y sus sintomas, lo cual ha sido sefalado de forma consistente
como uno de los sintomas psicologicos del LES, al carecer de mecanismos
adecuados para hacer frente y adaptarse a las demandas y afectaciones que
produce la enfermedad, evidenciandose la ausente o escasa buUsqueda de

informacidn relevante acerca de su padecimiento.

El 67% de los pacientes refiere que afrontan la enfermedad con gran optimismo,
con fe, frente a sentimientos de desesperanza, desolacion o incertidumbre que el
impacto del diagnostico de la enfermedad les haya provocado. Han aceptado el
hecho de que tienen la enfermedad y han aprendido a convivir con ella e incluso a
pesar del malestar fisico y emocional que ésta les provoca, buscan llenarse de

energia y continuar adelante:
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RRF: “Afronto la enfermedad siendo lo mas activa y optimista posible, no me tiro a
morir”.

PRG: “Al principio me senti muy mal y no queria que nadie me viera, estaba
encerrada... ahora he aprendido a vivir con la enfermedad”.

El paciente MNT refiere: “Ella (la enfermedad) no puede mas que yo, me la hecho al

hombro y sigo caminando.

Por otra parte el 11% asocia su afrontamiento a la adherencia terapéutica, al
respecto la paciente IGH plantea: “La afronto haciendo lo que me indican los
especialistas que me atienden”. Mientras que para el 8% su afrontamiento a la
enfermedad depende mas bien de su estado de salud y de su animo, DOG plantea:
‘“Hay dias en los que me siento bien y los aprovecho, pero en los que me siento mal
me resigno”.

Un 14%, afrontan la enfermedad con mucha tristeza y gran preocupacion por la

evolucién de la misma y sus afectaciones.

Las valoraciones anteriores indican la variedad de estilos y formas particulares que
asumen los pacientes con LES al adaptarse y hacer frente a su enfermedad, en las
gue el estado emocional actia como un agente mediatizador al cual parece

asociarse las conductas asumidas frente a su enfermedad.

Las preguntas orientadas hacia los proyectos de vida arrojan que existen dos
tendencias fundamentales: por una parte proyectos de vida solidos y bien
estructurados en relacion a su realidad obijetiva, y proyectos de vida limitados por

las afectaciones producidas por la enfermedad.

En este sentido los pacientes que poseen proyecciones vitales bien estructuradas,
se agrupan en tres areas fundamentales. La primera de ellas es el area familiar y de
pareja, la segunda, la escolar-profesional y por ultimo pero no menos importante se

encuentran las proyecciones vinculadas al area personal.
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Con respecto al area familiar y de pareja los principales proyectos son: encaminar a
sus hijos en la vida, verlos terminar sus estudios e incorporarse a un trabajo, ver a
sus nietos nacer y crecer en el futuro, rehacer su vida amorosa en el caso de los
divorciados y para los solteros tener una pareja estable y fundar una familia.
También relacionado a esta area tan importante para la vida de estos pacientes
surgen proyectos como construir, reparar o ampliar su vivienda para asi mejorar sus

condiciones de vida.

En el area escolar-profesional sus principales proyectos estan dirigidos a continuar
sus estudios, convertirse en profesional y superarse en esta area.

En el area personal, aparece como proyecto-meta “viajar al extranjero”.

En los pacientes cuyos proyectos se estructuran de forma mas limitada, estos se
circunscriben a la inmediatez: “continuar desarrollando sus actividades cotidianas y
seguir viviendo”, o se revisten por el fracaso en el area laboral-profesional debido a
las limitaciones del rol por problemas fisicos, su estado de salud y su capacidad
funcional para continuar ejerciendo su labor, como ocurre en el caso de los

pacientes que estan jubilados.

Las preguntan relacionadas con las actividades que realizan frecuentemente arrojan
gue en el 91% de los sujetos, se encuentran las domésticas y laborales. En un 73%,
los pacientes refieren que emplean su tiempo libre en actividades de sano
esparcimiento como escuchar musica, ver television, ir a la iglesia y en el caso de
los mas jovenes, visitar lugares recreativos sobre todo los fines de semanas, en
este Ultimo caso no existe discriminaciéon del acompafiamiento de actividades

perjudiciales para la salud como la ingestion de bebidas alcohdlicas o fumar.

Se recogen expresiones relacionadas con las afectaciones por cansancio,
agotamiento y dolores articulares, por lo que tienen que reducir el tiempo dedicado
a la realizacion de las actividades, hacer menos actividades de las planificadas y

hasta postergarlas.
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De forma general el circulo de relaciones sociales de estos pacientes se encuentra
compuesto por familiares, vecinos, amigos y compafieros de trabajo o estudio.
Valoran que sus relaciones sociales son cercanas y afectuosas, lo cual evidencia la
solidez de las redes de apoyo social de las que disponen. No obstante el 34% de la
muestra estudiada refieren que sus relaciones sociales han sido interferidas por
diversas causas como el estado actual de salud, dificultandoles mantener y
desarrollar el contacto social al tener que permanecer mayor tiempo en casa sobre
todo en los periodos de crisis, 0 se han aislado por la afectacion de su imagen
corporal e incluso plantean que sus amistades se han distanciado por la
representacién social de la enfermedad. Valoran ademas su desempefio social
como adecuado, a pesar de las limitaciones que les produce la propia enfermedad y
solo en el 7,3 % la adherencia terapéutica es inadecuada, debido a la negacion de
la enfermedad. De forma general mantienen buenas relaciones familiares y valoran
el apoyo recibido por su familia como indispensable, como un sostén no solo
econoémico, sino también afectivo, “sin el cual se vieran perdidos y sin fuerzas en

medio de su enfermedad”.

= Andlisis del Indice de Actividad Lupica Sistémica (SLEDAI). (Anexo # 4)

Para la division de los pacientes con LES, teniendo en cuenta el estado actual de la
enfermedad (remisiobn o actividad) se emplea el Indice de Actividad Lupica

Sistémica (SLEDAI), (aplicado por el especialista en Reumatologia).

Como se aprecia en el grafico # 1, 33 pacientes presentan activa su enfermedad en

alguno de sus grados, representando el 80,48%.

El analisis por niveles revela un predominio de niveles altos y muy altos de la
enfermedad, de esta manera, 12 pacientes alcanzan un nivel alto, y 10 pacientes
muy alto, manifestandose en ellos conjuntos de sintomas y mayor afectacién a su
estado de salud. En los niveles moderados se encuentran 7 pacientes y 4 en estado

leve.
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Gréfico # 1: Niveles de actividad del Lupus Eritematoso Sistémico.
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Por su parte, el grupo de pacientes en estado de remisién es inferior (n=8), lo que

asevera la actividad ltpica predominante.

» Andélisis del Cuestionario de Salud SF- 36. (Anexo # 5)

En la tabla # 10 se observan los resultados promedios de cada una de las

dimensiones que componen el cuestionario de salud SF-36, que evalla la

percepcion de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).

Tabla # 10: Estadistica Descriptiva de la variable Calidad de Vida Relacionada con

la Salud.

Dimensiones de SF-36. Media Desviacion Tipica.

Funcién Fisica 44,39 29,00851

Rol Fisico 34,75 45,71585

Dolor Fisico 50,67 31,15498

Salud General 39,88 19,60510
Vitalidad 57,53 24,76914
Funcién Social 63,73 22,47112

Rol Emocional 52,84 48,86179
Salud Mental 67,57 20,73124
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Encontramos que las dimensiones que componen el area del estado funcional
(Funcion Fisica, Rol Fisico, Dolor Fisico, Salud General) alcanzan valores por
debajo de 51 puntos, lo cual nos indica que los pacientes con LES perciben

desfavorablemente su CVRS vinculada a este aspecto.

La mayor afectacion que presentan en esta area esta relacionada al Rol Fisico, o
sea, perciben que la falta de salud producida por la enfermedad interfiere en el
desarrollo de las actividades que cotidianamente realizan como las laborales y/o
domésticas, trayendo consigo un rendimiento menor del deseado o limitando el tipo
de actividades que estos pacientes pueden realizar. Lo mismo ocurre con la
valoracion personal de la salud (Salud General), que incluye el estado actual y las
perspectivas futuras con respecto a su salud y la resistencia a enfermar. Por su
parte la enfermedad limita considerablemente las actividades de la vida diaria
(Funcion Fisica), como el cuidado personal, caminar, subir escaleras, coger o
transportar cargas, asi como realizar esfuerzos fisicos moderados e intensos. Con
respecto a la intensidad del dolor y su efecto en el desarrollo de las actividades
habituales (Dolor Fisico), este Ultimo alcanza un valor pegado al punto de corte
(51), pero de todas formas refleja que la percepcion del dolor que produce la
enfermedad es moderado, teniendo en cuenta que la puntuacién de cada escala de
este cuestionario oscila entre 0 a 100 puntos; considerandose de 0 a 50 peor
estado de salud y de 51 a 100 mejor estado de salud, en este caso intensidad de

dolor.

Por otra parte, en el componente del bienestar emocional (Vitalidad, Funcion
Social, Rol Emocional, Salud Mental) encontramos “mejores niveles de percepcion
de la CVRS”, aunque es preciso sefialar que éstos se encuentran mas cercanos al
punto de corte (51) que al valor maximo de puntuacion de cada escala (100) del
cuestionario, lo que nos hace pensar que a pesar de ser mas favorables con
respecto al area anterior, son indicadores de que la enfermedad afecta su calidad

de vida relacionada con la salud también en esta area.
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Grafico # 2: Resultados de los puntajes promedios obtenidos en la evaluacion de la

Calidad de Vida Relacionada con la salud.
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Fuente: Cuestionario de salud SF-36.

La Salud Mental es la dimensién que mas alto valor alcanza entre todas las areas
del cuestionario SF-36, lo cual posibilita a los pacientes, tener un adecuado nivel de
autocontrol emocional y de su conducta, lo cual repercute favorablemente en la
manera de afrontar las situaciones estresantes relacionadas sobre todo a su
enfermedad, asi como en la percepcién y disfrute de un adecuado nivel de
bienestar subjetivo y psicolégico. También perciben que los problemas fisicos o
emocionales derivados de la afectacion a su salud (Funcion Social), interfieren en
menor grado en su vida social habitual, por lo que los pacientes con LES pueden
mantener un apropiado desempefio y rol social similar al que ostentaban antes de
enfermar. Poseen ademas moderados sentimientos de energia y vitalidad
(Vitalidad) a pesar del cansancio y agotamiento que les produce la enfermedad, y
por ultimo, en estos pacientes su funcionamiento emocional (Rol Emocional) no
interfiere en su adecuado rendimiento y esmero en el trabajo y otras actividades
diarias que realicen, aspecto que llama la atencion si lo comparamos con lo
expresado por los pacientes en la entrevista, donde al parecer el aspecto emocional

se erigia como centro al cual se apegaba su propio afrontamiento.
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De forma general podemos plantear que los pacientes con Lupus Eritematoso
Sistémico, perciben que su calidad de vida relacionada con la salud, se encuentra
afectada por la enfermedad, tanto en su componente fisico como en el del bienestar
emocional, pues los valores otorgados a cada escala del cuestionario SF-36 asi lo
confirman, acercandose mas al punto de corte (51) que al de (100) el cual refleja un
Optimo estado de salud, lo que evidencia que la enfermedad afecta moderadamente
su CVRS.

Los resultados de nuestro estudio difieren en cierta medida con los de otras
investigaciones en pacientes con LES, a los que se les ha explorado su CVRS y
halla un punto medio entre ellas, pues, segun dos estudios realizados en Colombia
entre 2006 y 2010, (Vinaccia, et...al., (2006) y Ariza, et...al., (2010), encontraron
gue en todas las dimensiones que componen el Cuestionario de Salud SF-36 los
pacientes tenian una percepcion favorable de su CVRS, mientras que segun otros
estudios realizados en Canada, Polonia, India, China, lalia, (Ariza, et...al., (2010),
expresan su caracter desfavorable. Aspecto que puede conducir a nuevos

derroteros cientificos.

» Analisis de la modificacion de la Escala Dembo-Rubinstein y Entrevista
Estructurada. (Anexo # 6).

Como se expresa en el Grafico # 3, los pacientes investigados, poseen una
adecuada autovaloracion con respecto a las variables estudiadas. En sus
expresiones afloran sentimientos de alegria, bienestar y se evidencia adecuada
autoestima, autodeterminacion y control emocional a pesar de convivir con una

enfermedad crénica como el Lupus Eritematoso Sistémico.
En el siguiente grafico se aprecia el valor de la mediana como medida de tendencia

central utilizada en las variables que componen la modificacion de la escala Dembo-

Rubinstein.
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Gréfico # 3: Resultados de los puntajes promedios obtenidos en la evaluacion de

las variables que componen la modificacién de la Escala Dembo-Rubinstein.
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Las variables optimismo y autoconfianza alcanzan un nivel elevado, lo cual influye
positivamente sobre la percepcion del bienestar tanto fisico como psicoldgico, asi
como en las vivencias emocionales, posibilithndoles una adecuada ejecucion de las
tareas, un enfrentamiento mas exitoso ante las afectaciones producidas por el LES
y mayores expectativas favorables acerca de la evolucion y mejoria de su
enfermedad, confirmando lo planteado en la literatura cientifica respecto a los
beneficios del optimismo en relacion con la salud. Ademas de vivenciar seguridad
en si mismos, tomar decisiones adecuadas, autoconocimiento, que les permite
hacer frente a las demandas de la vida cotidiana y de la propia enfermedad. Estos
resultados se corroboran con los arrojados en las preguntas acerca de la expresion
del optimismo en la entrevista estructurada, pues los pacientes manifiestan una
elevada disposicion optimista aun en medio de su enfermedad, satisfaccion
personal, autovaloracion positiva, confianza en el porvenir asi como un analisis
adecuado de las adversidades que enfrentan con la enfermedad. Al respecto, el
paciente MAH plantea: “Veo el futuro cargado de cosas buenas para mi familia 'y

para mi, con mejor salud, alegria, felicidad; tengo confianza en el porvenir”
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YLA: “Enfrento la vida creyendo que todo me va a salir bien en el futuro, que va a

mejorar y eso me ayuda y me da fuerzas para seguir adelante.”

MRV refiere: “Me veo en el futuro mucho mejor que ahora, con mi enfermedad

mucho mas controlada y por lo tanto con menos complicaciones de salud’.

Por otra parte, la salud y la felicidad presentan valores comprendidos en el rango
medio, lo cual indica que a pesar de la enfermedad, los pacientes poseen una
percepcion moderada de las mismas, facilitAndoles tener un adecuado autocontrol
emocional, asi como gozar de un adecuado nivel de bienestar subjetivo y

psicologico en medio de la afectacion a su salud.

Por ultimo, presentan bajos niveles de tristeza, lo cual confirma el nivel de felicidad
referido. A pesar de esto, los pacientes reconocen que en muchas ocasiones se
sienten tristes sobre todo en los periodos de crisis de la enfermedad y en la medida
gue se va afectando su organismo, pero refieren que la tristeza no es un rasgo de
su personalidad, por lo que no se caracterizan por estar generalmente asi, de modo
gue buscan la herramientas que faciliten salir de ese estado de animo. La tristeza

se asocia a un estado pasajero, de poca duracién, y por lo tanto no habitual.

En todas las variables de esta escala, la mayoria de los pacientes coinciden en que
lo que les falta para elevar o mantener sus niveles en cada una de ellas (optimismo,
salud, felicidad, autoconfianza y tristeza) es precisamente tener mas salud, la cual,
segun ellos, hace fluctuar su autovaloracibn con respecto a cada una de las
variables mencionadas no solo en el momento del estudio sino en la medida en que
evoluciona la enfermedad y aparecen nuevas complicaciones sobre su organismo;
por lo que este aspecto depende del curso (favorable o no) que tome la dicha

enfermedad.
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e Andlisis del Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado (IDARE), Inventario
de Depresion Rasgo-Estado (IDERE), Entrevista Estructurada vy

Observacioén Participante. (Anexos # 7, 8,9 y 10).

Como se aprecia en la siguiente tabla de forma general los pacientes con LES,
presentan un nivel moderado de ansiedad tanto en su dimensién estado como
rasgo, asi como de depresién en su dimensién rasgo, mientras que la depresién en

su dimension estado alcanza valores que se corresponde con el rango de elevado.

Tabla # 11: Estadistica descriptiva de las variables Ansiedad y Depresion.

Variables Ansiedad |Ansiedad [Depresién |[Depresion
Estado Rasgo Estado Rasgo
media 37,51 42,56 43,41 37,49
Desviacion Tipica. 11,716 11,109 11,109 10,301

Fuente: IDARE e IDERE.

A pesar de que los pacientes vivencian moderadamente la ansiedad rasgo, ésta
presenta valores cercanos al punto de corte (45) que indica alta intensidad de
ansiedad, como cualidad estable de la personalidad, lo cual incrementa la
preocupacion de que estos pacientes vivencien los sintomas de ansiedad con gran
intensidad y frecuencia. Con respecto a la depresion en su dimensién estado resulta
preocupante también el hecho de que esta variante situacional presenta alta
intensidad y sintomatologia de relevancia clinica. Todo esto centra la atencion en
los recursos psicolégicos que dispongan los pacientes para afrontar las situaciones
valoradas por ellos mismos como amenazantes, sobre todo, lo relacionado a su
estado de salud y la percepcion que de la misma posean, pues en dependencia de
esto se pueden instaurar en estados de ansiedad y depresién estables en la

personalidad de estos pacientes.
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Gréfico # 4: Resultados de los puntajes promedios obtenidos en la evaluacion de la
Ansiedad y Depresion.
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A través de la entrevista estructurada se constatd que de forma general los
pacientes plantean que “en ocasiones, sobre todo en los periodos de crisis de la
enfermedad, se han sentido descorazonados, que nada les motiva, experimentando

disminucion de sus intereses, sobre todo en el area sexual”.

Segun la valoracion frecuencial, el 62% de la muestra refiere que experimenta
perturbaciones en el suefio, lo cual se manifiesta al marcar los items 17 y 20 del
IDERE, esto se corrobora con lo referido por los pacientes en la entrevista
estructurada donde plantean:

LBR: “A veces me cuesta trabajo dormirme y cuando lo logro, me despierto varias
veces durante la noche”’.

IQG:Cuando me deprimo no puedo domir bien por mucho que trate, me es dificil

conciliar el suerio, y al final duermo menos”.

Sus ideas o pensamientos tienen que ver con el estado actual de salud, con el
prondstico y evolucion de su enfermedad, las cuales constituyen las principales
preocupaciones que experimentan. Relacionado a este aspecto es preciso destacar
que el 67% marco los items (7, 17, 29, 38 y 40) del IDARE vy (2, 8, 16 y 20) del
IDERE, sintiendo “un poco de preocupacion no solo en el momento del estudio sino

también con cierta periodicidad”. Al respecto, MGP plantea: “En ocasiones me
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vienen a la mente ideas y pensamientos poco razonables en relacion a mi estado
de salud, pero no le doy mucho curso a eso, aunque reconozco que mi enfermedad

constituye mi principal preocupacion”.

Por otra parte se observo en los pacientes de manera general un estado de animo
negativo, marcado en algunos casos por la tendencia al llanto y malestar emocional.
Consideran que han experimentado cambios en su estado de animo, sobre todo a
partir del diagnoéstico de la enfermedad y casi como estado permanente durante los
periodos en que se encuentra activa, por lo que éste se ve afectado por la
enfermedad y sus limitaciones, siendo notorio la inseguridad, desanimo y tristeza. A
proposito, la paciente MVO plantea:’Siempre me he caracterizado por ser una
persona alegre, entusiasta y dinamica, pero desde que tengo este padecimiento mi
estado de &nimo fluctiia en la medida en como esté mi enfermedad, si esta en crisis

0 ho”.

Plantean ademas que no han percibido cambios cognitivos sustanciales pues su
capacidad de memoria, pensamiento y lenguaje se mantienen como antes de
padecer de LES, mientras que su capacidad para realizar sus tareas cotidianas ha
disminuido, pues experimentan cansancio, agotamiento, poca energia, sobre todo
cuando se encuentran ansiosos o deprimidos, esto se corrobora con los resultados
del IDARE vy el IDERE, al ser alta la cantidad de pacientes que marcan los items

referidos a este aspecto.

Resulta significativo sefialar la tendencia al aislamiento, el 15% se sienten
deprimidos, aunque otros buscan apoyo y refugio en su familia, cumpliendo asi la
depresion una funcién adaptativa. Ademas, los pacientes no poseen sentido de

culpabilidad y no se consideran merecedores de reproches.
Se observd también que algunos pacientes reflejaron sintomas como tension,

nerviosismo, preocupacion y tristeza durante las sesiones de trabajo, ademas

acudieron acompafiados por algun familiar cercano, principalmente por el cdnyuge,
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algdn hijo o por uno de sus padres en el caso de los jovenes solteros. Durante la
aplicacion de las pruebas psicologicas se mostraron interesados, reflexivos,

dispuestos, concentrados, seguros, cooperadores y su vocabulario fue fluido.

= Andlisis del Cuestionario de Estilos de Afrontamiento a la Enfermedad.

(Anexo #11).

En la siguiente tabla se pueden apreciar los distintos estilos de afrontamiento a la

enfermedad.

Tabla #12: Resultados de la estadistica porcentual de los estilos de afrontamiento a

la enfermedad.
Estilos de Afrontamiento ngéiigﬁ?ege %
Reaccion emocional 19 46,34 %
Somatizacion 27 65,85 %
Negacién optimista 31 75,60 %
Afecto / Distraccion 28 68,29 %
Informacion relevante 24 58,53 %

Fuente: Cuestionario de Estilos de Afrontamiento a la enfermedad.

El estilo de afrontamiento mas utilizado es la negacion optimista, presente en el
75,60 % de la muestra. Los pacientes piensan que todo les saldra bien en el futuro,
teniendo una evolucién favorable su padecimiento. Hasta este punto el optimismo
cumple una funcion favorable en relacion con la salud, al facilitarles tener
expectativas positivas con respecto a la evolucion de su enfermedad y la resistencia
a empeorar su estado de salud, pero también los pacientes le quitan importancia a
lo que les pasa, se disocian y piensan en otras cosas, ignorando las consecuencias
gue trae sobre el organismo esta enfermedad. Esto evidencia que cuando se asocia
el optimismo a la no aceptacion de la enfermedad cumple una funcién negativa que

puede traer consigo descuido del paciente al seguimiento médico y a la adherencia
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al tratamiento, pudiendo empeorar su condicién actual de salud y sentir mayor
frustracion cuando las cosas no salen bien y mucho mas en una enfermedad como
el Lupus Eritematoso Sistémico en el que no se puede predecir cuanto tiempo
puede durar el periodo de actividad o remisién de la enfermedad, sino que se
transita de un estado a otro casi bruscamente. Los pacientes en estado de remisién
y de actividad leve y moderada son los mas propensos a correr este riesgo, puesto
gque como no presentan sintomas de la enfermedad o los presentan de forma
escasa y con menos intensidad, tienden a olvidar que tienen una enfermedad tan
dificil como esta y se descuidan con mayor frecuencia, alin mas cuando a medida
gue van sintiendo mayor mejoria y retoman su vida social habitual el nivel de
optimismo tiende también a aumentar, por tanto se les debe orientar a los pacientes
a tener buenos niveles de optimismo en medio de su enfermedad por los beneficios
gue este trae sobre la salud, pero que deben aceptar la condicién que presentan

para asievitar conductas riesgosas para su salud.

Por otra parte emplean el afecto/distraccidon, tratando de resolver relaciones
afectivas con personas importantes para ellos y buscan la manera de distraerse.
Este estilo de afrontamiento resulta significativo para mantener sus relaciones
sociales y recibir un adecuado apoyo familiar y social en medio de la enfermedad,
asi como la busqueda de alternativas para disminuir la repercusion psicoldgica de la

enfermedad, siempre y cuando no se distraigan del tratamiento médico.

Con respecto a la somatizacion, los pacientes experimentan con gran frecuencia
sintomas como: dolores de cabeza, problemas cardiovasculares como arritmia,

taquicardia e Hipertension Arterial y presentan problemas en el suefio.

El 58,53% de los pacientes emplean también la informacion relevante en el
afrontamiento a su enfermedad, consultan materiales especializados acerca de su
padecimiento y preguntan a personas que tienen su misma experiencia. Este estilo
de afrontamiento favorece tener un adecuado conocimiento de la enfermedad y de

sus sintomas creando conciencia en el paciente acerca de su padecimiento y de la
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necesidad de adherirse al tratamiento y aungque parece entrar en contradiccién con
el estilo de afrontamiento que predomina en los pacientes (negacidén optimista)
resulta que no siempre el conocimiento conlleva a asumir una conducta racional en

relacion al mismo.

Con respecto a la reaccion emocional resulta significativo que los pacientes
disminuyen sus deseos sexuales y en ocasiones toman psicofarmacos para
minimizar la repercusion emocional de la enfermedad, por lo que se debe orientar a
los pacientes como tener un adecuado autocontrol emocional y potenciar las
vivencias emocionales positivas como la felicidad, el placer y el bienestar aun en

medio de esta enfermedad.

3.2- Estudio comparativo de las variables: calidad de vida relacionada con la
salud, ansiedad, depresién y optimismo disposicional en pacientes con Lupus
Eritematoso Sistémico en estado de remision y pacientes en estado de

actividad de la enfermedad.

Se procede al estudio de acuerdo a los criterios muestrales asumidos (Subgrupo #1
pacientes en actividad de la enfermedad) y (Subgrupo # 2, pacientes en remision de

la enfermedad).

Para el estudio se parte de las siguientes hipotesis:

»Hi: Existen diferencias significativas en la percepcion de la calidad de vida
relacionada con la salud, asi como en los niveles de ansiedad, depresion y
optimismo disposicional en los pacientes con LES en estado de actividad de la

enfermedad (Subgrupo # 1) y pacientes en remisién (Subgrupo # 2).

»Ho: No existen diferencias significativas en la percepcién de la calidad de vida
relacionada con la salud, asi como en los niveles de ansiedad, depresion y
optimismo disposicional en los pacientes con LES en estado de actividad de la

enfermedad (Subgrupo #1) y pacientes en remision (Subgrupo #2).
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Al comparar ambos subgrupos de pacientes en cuanto a la percepciéon de su
Calidad de Vida Relacionada con la Salud, encontramos diferencias significativas.
En este sentido resulta distintivo sefalar que el subgrupo de pacientes en estado de
actividad de la enfermedad, percibe de manera mas desfavorable las dimensiones
Funcion Fisica (FF), Rol Fisico (RF), Dolor Fisico (DF), Vitalidad (VT), Funcion
Social (FS), Rol Emocional (RE) y la Salud Mental (SM), con respecto al subgrupo
de pacientes en remisién de la enfermedad, mientras que en la Salud General (SG)
no resultd significativa la diferencia entre los dos subgrupos de pacientes, lo cual
evidencia que tanto los pacientes con actividad de la enfermedad, como los
pacientes en remision de la misma, perciben desfavorablemente este componente
de su calidad de vida relacionada con la salud. Resulta preciso destacar que el
grupo de pacientes en remision es muy inferior con respecto al que tiene activa la
enfermedad, lo cual puede incidir en que no se haya encontrado diferencias en esta

dimension.

Gréfico # 5: Resultados comparativos de la Calidad de Vida Relacionada con la
Salud.
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Fuente: SF-36.

Este primer grupo de pacientes percibe que la enfermedad limita considerablemente
la realizacion de sus actividades cotidianas, asi como su desempefio y rol social;

vivencian mayor intensidad de dolor, cansancio y agotamiento y por ultimo su
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funcionamiento emocional y el bienestar psicolégico estan afectados por la vivencia
de emociones negativas como la ansiedad y la depresién, productos de la

afectacion de su estado de salud.

En cuanto a los niveles de ansiedad, medidas a través del IDARE, (Grafico # 6),
no se encontro diferencias significativas en los dos subgrupos de pacientes en la
dimension de ansiedad estado, mientras que la ansiedad rasgo resultd mayor en el
grupo de pacientes en actividad de la enfermedad. A traves de la entrevista
estructurada se constaté una frecuencia mayor de pacientes con gran prevalencia
de sintomas de ansiedad correspondientes al subgrupo en el que la enfermedad se
encontraba activa y a traves de la observacion se percibio intranquilidad, agitacion,
inquietud, en este grupo de pacientes con respecto al grupo en el que la
enfermedad se encuentra en remision. Todo esto depende del tiempo de
diagndstico de la enfermedad, de la evolucion y afectaciones producidas por la
misma, de las crisis e ingresos que ha tenido el paciente, asi como del tiempo
prolongado de la actividad de la enfermedad y de la percepcion y valoracion de su
estado de salud, cuestiones estas, que conllevan a que el paciente experimente de

forma habitual los estados de ansiedad.

Gréfico # 6: Resultados comparativos de la ansiedad rasgo y depresion estado.
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También en el subgrupo de pacientes en actividad de la enfermedad, se
encontraron mayores niveles de depresion situacional, resultados que se
corroboran con los de la entrevista estructurada, pues fue alta la frecuencia de
pacientes con expresion del estado de animo negativo, estando afectado por el
estado actual de la enfermedad y sus limitaciones, se observo también la tendencia

al llanto en algunos casos y malestar emocional.

No se encontré diferencias significativas en ambos subgrupos en cuanto a los
niveles de depresién como rasgo de la personalidad, medidas a través del IDERE.
Lo anterior confirma el resultado de la exploracion de la tristeza en la Modificacion
de la Escala Dembo-Rubinstein, donde se plantea que los pacientes no la vivencian

de forma habitual, sino en los periodos de actividad de la enfermedad.

Al comparar ambos subgrupos de pacientes en cuanto a los niveles de expresion
del optimismo no se encontré diferencias significativas, lo cual parece indicar que el
grado de actividad de la enfermedad no incide en la variacién de esta variable, pero
mas bien nos hace pensar que en el instrumento utilizado para medir el optimismo
(Modificacion de la Escala Dembo-Rubinstein) los pacientes enmascaran su
realidad. Esto puede ser producto de la negacion optimista presente en el 75,60%
de la muestra estudiada. Este estilo de afrontamiento a la enfermedad, conlleva a
gue los pacientes tengan expectativas generalizadas de mejoria de su estado de
salud, pero también al no reconocimiento de la afectacion que les produce la
enfermedad, en los distintos periodos en que esta se encuentre (actividad o
remision), por lo que pensamos el optimismo se refleja como una estrategia de
afrontamiento a la enfermedad, confirmandose una vez mas lo planteado en la

literatura cientifica respecto a este tema.

Concluimos este epigrafe planteando la diferencia que existe entre los dos
subgrupos de pacientes en cuanto a la percepciéon de su calidad de vida
relacionada con la salud, puesto que el subgrupo en el que la enfermedad se
encuentra activa estdn afectadas casi todas las dimensiones del area fisica
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(Funcion Fisica, Rol Fisico, Dolor Fisico), excepto la Salud General, en la que no se
encontré diferencia significativa, y todas las del area del bienestar (Vitalidad,
Funcion Social, Rol Emocional y la Salud Mental). También existieron diferencias en
los niveles de ansiedad rasgo y depresion estado, marcada por intranquilidad,
agitacion, inquietud, estado de animo negativo y tendencia al llanto, mientras que
en la disposicion optimista no se encontraron diferencias entre los dos subgrupos,
expresandose como una estrategia que los pacientes emplean en el afrontamiento

a su enfermedad.

3.3- Estudio correlacional de las variables: calidad de vida relacionada con la

salud, ansiedad, depresion y optimismo disposicional.

Con el objetivo de analizar como el comportamiento de las variables psicolégicas:
ansiedad, depresion y la disposicion optimista en el afrontamiento a una
enfermedad, pueden modular la percepcion de la calidad de vida relacionada con la

salud.

Se establece como hipétesis de trabajo en el desarrollo del estudio correlacional:
»Hi: Existe relacion entre la calidad de vida, la ansiedad-depresion y el optimismo
disposicional en pacientes en estado de remisién y de actividad lUpica sistémica.
*Ho: No existe relacion entre la calidad de vida, la ansiedad-depresion y el
optimismo disposicional en pacientes en estado de remision y de actividad lUpica
sistémica.

Como se expresa en la Tabla # 13, la variable optimismo disposicional no tuvo
relacion directa con la Calidad de Vida Relacionada con la Salud, de modo que
aunque los pacientes poseen una elevada disposicion optimista en el afrontamiento
al LES, este no influye en la valoracion objetiva del paciente de su estado fisico,

emocional y social, a partir de su enfermedad.

Por otra parte, aunque no constituia nuestro objetivo, pero orientados por los

resultados hasta ahora obtenidos, se correlacioné la CVRS con las demas variables
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que componen la Modificacion de la Escala Dembo-Rubinstein para indagar qué
grado de reciprocidad existia entre ellas, y se constaté que de forma general la
CVRS tiene una relacion directa con la variable felicidad, mientras que se relaciona

inversamente con la tristeza y con la ansiedad en sus dimensiones estado y rasgo.

Esto evidencia la importancia de las emociones en el proceso de salud-enfermedad,
puesto que, como se aprecia en nuestro estudio, las emociones positivas como la
felicidad, favorecen tener una adecuada percepcion de la calidad de vida
relacionada con la salud, al propiciarle al paciente un estado de satisfaccion consigo
mismo, apreciar el apoyo de sus familiares y redes sociales de las que dispone, es
sinbnimo ademas de un adecuado autocontrol emocional que le permite hacer
frente a las complicaciones de su enfermedad y lograr asi, una mejor adaptacién
ante la misma mediante el andalisis constructivo de la significacién que esta tiene
para él, mientras que la vivencia de la sintomatologia ansioso-depresiva atenta
contra ella al provocar afectaciones en su funcionamiento emocional, por medio del
cual el paciente llega a formular sus juicios, valoraciones, etc., acerca de su estado
de salud, basado mas en su estado de &nimo que en la realidad objetiva, aun
cuando el hecho de tener una enfermedad crénica como el LES y sobre todo en los
periodos en gque se encuentra activa provoca que el paciente se encuentre triste,

abatido, agitado, preocupado, sienta incertidumbre, etc.

Tabla # 13: Niveles de correlacion significativa entre las variables psicologicas

objeto de estudio.

Nivel de ‘
Variable Correlaciones significativas significacion Sc?c?rtrlgl?ag% rI]a
estadistica
] Felicidad .027 Directa
Calidad de Vida Tristeza .008 Inversa
Relauon(egi\%cg)n la Salud Ansiedad-Estado .005 Inversa
’ Ansiedad-Rasgo .007 Inversa
CVRS - Area Funcional: Tristeza .006
(Funcion Fisica, Rol Fisico, Ansiedad-Estado .032 |
Salud General, Dolor . nversa
Fisico) Ansiedad-Rasgo .041
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CVRS - Area del Fe!|C|dad .018 Directa
Bienestar: _Trlsteza .013 Inversa
., . Ansiedad-Estado .000 Inversa
(Funcion Social, Ansiedad-Rasgo 000 Inversa

Vitalidad, Rol Emocional, = 9 :
Depresion-Estado .001 Inversa

Salud Mental —

Depresion-Rasgo .017 Inversa

Fuente: SPSS.

De forma particular las dimensiones de la CVRS que componen el area funcional
(Funcion Fisica, Rol Fisico, Dolor Fisico, Salud General) no encuentran relacion
directa con otra variable objeto de estudio, aunque de forma inversa se relacionan
con la tristeza, con la ansiedad situacional y con la ansiedad rasgo. Esto nos indica
que la afectacion fisica producida por el LES suele traer aparejado vivencias
emocionales negativas a partir de que el paciente analice la evolucion de su
enfermedad como amenazante para su salud, experimente temor a empeorar,
afloren pensamientos negativos, inseguridad, etc. Mientras que las dimensiones
gque componen el area del bienestar emocional (Vitalidad, Funcién Social, Rol
Emocional, Salud Mental), guardan relacion directa con la felicidad e inversa con la

tristeza, asi como con la ansiedad y depresion en sus dimensiones estado y rasgo.

3.4- Analisis Integral de los Resultados.

En nuestro estudio predominan los pacientes en los que el LES se encuentra activo
en alguno de sus grados, lo cual representa el 80, 48% de la muestra estudiada,
encontrdndose la mayoria de ellos en los niveles alta y muy alta de la actividad de
la enfermedad, resultando muy inferior el grupo en remision de la misma. De igual
modo la mayoria de los pacientes se encuentran en la primera década con la
enfermedad diagnosticada, aunque resulta significativo sefialar que el 34,14% de
los mismos llevan mas de 10 afios padeciendo de ella. Por otra parte, el tiempo de
diagndstico de la enfermedad es un factor que parece estar relacionado con la
actividad de la misma, pues todos los pacientes en estado de remision se
encuentran en la primera década de padecimiento del LES, lo cual puede estar

dado por diversas causas como la eficacia del tratamiento y la adherencia al mismo
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luego del diagndstico, mientras que los que llevan mas de 10 afios con este
padecimiento presentan algun grado de actividad de la enfermedad, lo que nos lleva
a inferir que el tiempo de diagndstico puede relacionarse también con la evolucién
de la misma y sus multiples afectaciones sobre el organismo y por consiguiente
ejerce su influencia sobre la percepcion del bienestar fisico y psicolégico del

paciente.

Entre las estrategias de afrontamiento a la enfermedad que estos pacientes
emplean se encuentran: la negacién optimista, el afecto/distraccion y la
somatizacion. Resultdé mayoritario el empleo de la negacion optimista, a través de la
cual los pacientes ignoran la enfermedad y las consecuencias que esta trae sobre el
organismo, lo cual puede traer consigo descuido del paciente al seguimiento médico
y a la adherencia al tratamiento, pudiendo empeorar su condicion actual de salud y
sentir mayor frustracion cuando las cosas no salen como esperaban, en este
sentido los pacientes en estado de remision y de actividad leve y moderada son los
mas proclives a correr este riesgo pues la manifestacion de los sintomas y signos
de la enfermedad es escasa y con una intensidad menor por lo que pueden retomar
su vida social habitual y la realizacion de sus actividades cotidianas, y es ahi donde
tienden a olvidar que tienen una enfermedad tan dificl como esta y se
despreocupan con mayor frecuencia, ain mas cuando a medida que van sintiendo
mayor mejoria el nivel de optimismo tiende también a aumentar, por tanto se les
debe estimular a tener adecuados niveles de optimismo en medio de su
enfermedad por los beneficios que este trae sobre la salud, pero desde la
aceptacion de la condicidén que presentan para asi evitar conductas riesgosas para

su salud.

Se constatd que los pacientes poseen de manera general una percepcion
moderada de su calidad de vida relacionada con la salud pues los valores
promedios obtenidos a través del cuestionario SF-36 se acercan mas al punto de
corte 51 que al de 100 que indica un 6ptimo estado fisico, psicolégico y social a

pesar del padecimiento de una enfermedad como el Lupus Eritematoso Sistémico.
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No obstante, en las dimensiones que componen el area del estado funcional
(Funcion Fisica, Rol Fisico, Salud General y Dolor Fisico) se aprecié una
percepcion desfavorable en los pacientes con respecto a las mismas, evidenciando
grandemente las limitaciones fisicas que produce esta enfermedad. En este sentido
resulta significativo sefalar interferencia en las actividades cotidianas, producto de
un rendimiento menor del deseado o de la disminucion de las actividades que el
paciente pueda realizar, percepciéon negativa de su estado de salud en el presente y
futuro, asi como gran intensidad de dolor que limita ademas la realizacion de
esfuerzos moderados, de ejecutar tareas esenciales en la vida de cada persona
como el cuidado personal, las domésticas y/o laborales principalmente. Con
respecto a la valoracion de la salud general los resultados parecen ser
contradictorios con la autovaloracion de la salud en la Escala Dembo-Rubinstein, en
la que los pacientes manifiestan tener una percepcion moderada de la misma, pero
esto al parecer se relaciona con un proceso de negaciébn como mecanismo de
defensa y especificamente a la negacion optimista como principal estilo de
afrontamiento a la enfermedad empleado por el 75,60% de los pacientes, a través
del cual enmascaran la realidad de su condicion de salud asociandolo con

expectativas generalizadas de mejoria en el futuro.

En el area del bienestar emocional (Vitalidad, Funcién Social, Rol Emocional y
Salud Mental) se obtuvieron puntajes mas favorables, evidenciando que las
mayores afectaciones producidas por la enfermedad corresponden al area fisica del
paciente y que la afectacion psicoldgica depende mas de la percepcion del mismo
acerca de su estado de salud, lo cual puede influir en los estados emocionales, las
vivencias afectivas y de que sea capaz de poner en funcién de ello los recursos
personoldgicos que posea en el afrontamiento a la enfermedad y apoyarse en las

redes sociales de las que disponga.
Por su parte, en cuanto a los niveles de ansiedad y depresion medidos a traves del

IDARE vy el IDERE, se constatd que estos pacientes vivencian moderadamente la

sintomatologia ansiosa tanto en la dimensién estado como en la de rasgo, al igual
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que la depresion como rasgo de la personalidad, mientras que la depresion
situacional resulté elevada en los mismos. Este Ultimo aspecto guarda relacién con
la exploracién de la tristeza en la Escala Dembo-Rubinstein, en la que a pesar de
gue manifestaron bajos niveles de tristeza, mas bien se referian a la vivencia de
este sintoma de manera habitual, con gran frecuencia, incluso como tendencia de
su personalidad y no a cdmo la sentian en el momento del estudio, pues se observo
en algunos pacientes tendencia al llanto, malestar emocional y es preciso sefialar
gque en la mayoria de los pacientes la enfermedad se encontraba activa en alguno
de sus grados, lo cual influye en la vivencia de ese estado emocional en el
momento del estudio, pues asi lo refirieron también en la entrevista semi-
estructurada donde plantean que el estado actual de su enfermedad constituye el

centro de sus preocupaciones.

Por otra parte, resultd elevada la disposicion optimista en el 61% de la muestra
estudiada, al punto que en el estudio comparativo no se encontrd diferencias
significativas en los dos subgrupos de pacientes conformados atendiendo al grado
de actividad de la enfermedad y ademas en el estudio correlacional no se encontrd
correspondencia con ninguna de las variables estudiadas, lo que nos lleva a la
conclusion de que en nuestro estudio el optimismo se refleja como una estrategia
de afrontamiento a la enfermedad al asociarse a la negacibn como mecanismo de

defensa 0 compensacion ante la misma.

Al comparar los dos subgrupos de pacientes en cuanto a la percepcion de su
calidad de vida relacionada con la salud se encontraron diferencias significativas en
la mayoria de las escalas del cuestionario SF-36, excepto en la valoracion personal
del estado de salud (Salud General), lo cual indica que la afectacion de este
componente no discrimina el estado de actividad de la enfermedad, aunque también
es posible que no se haya encontrado diferencias en este sentido por el hecho de
que el subgrupo de pacientes en remision es muy inferior al que presenta activa la
enfermedad. Por su parte, el subgrupo de pacientes en estado de actividad de la

enfermedad, percibe de manera mas desfavorable las dimensiones Funcion Fisica
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(FF), Rol Fisico (RF), Dolor Fisico (DF), Vitalidad (VT), Funcién Social (FS), Rol
Emocional (RE) y la Salud Mental (SM), con respecto al subgrupo de pacientes en
remision de la misma, por lo que la enfermedad limita mucho mas la realizacién de
sus actividades cotidianas, asi como su desempefio y rol social; vivencian mayor
intensidad de dolor, cansancio y agotamiento y por Ultimo su funcionamiento
emocional y el bienestar psicolégico estan afectados por la vivencia de emociones
negativas como la ansiedad y la depresion, productos de la afectacion de su estado
de salud.

En cuanto a los niveles de ansiedad y depresién se encontraron diferencias
significativas en la dimension de ansiedad rasgo y depresion estado, siendo mas
elevados en el subgrupo de pacientes con actividad de la enfermedad, producto a la
afectacion fisica de su estado de salud, siendo los sintomas mas relevantes la
intranquilidad, agitacion, inquietud, tristeza, la tendencia al llanto y por ende el
malestar emocional.

En el estudio correlacional, los principales resultados indican la existencia de
relacion positiva entre la felicidad y la CVRS de manera global, mientras que la
tristeza y la ansiedad en sus dimensiones estado y rasgo se relaciona inversamente
con esta Ultima. Con respecto al area del funcionamiento fisico de la CVRS se
encontré correlacion altamente significativa en sentido inverso con la tristeza y la
ansiedad en sus dimensiones estado y rasgo, lo que evidencia cémo la percepcién
de las afectaciones del LES sobre el estado fisico puede traer aparejado la vivencia
de de la sintomatologia ansioso-depresiva en el paciente. Por ultimo el area del
bienestar emocional de la CVRS se relacioné positivamente con la felicidad e
inversamente con la tristeza, asi como con la ansiedad y depresion en sus
dimensiones estado y rasgo. Todo esto nos hace reflexionar sobre el rol que juegan
las emociones en el proceso salud-enfermedad, puesto que influyen en gran
medida en la percepcidon de los pacientes con respecto a su calidad de vida
relacionada con la salud.
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Conclusiones:

e Los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico, perciben que la calidad de vida
relacionada con la salud, se encuentra afectada por la enfermedad, aunque en

mayor medida en el componente fisico.

e Los pacientes presentan un nivel moderado de ansiedad en sus dimensiones
estado y rasgo, asi como de depresion rasgo, mientras que la depresidon
situacional resulté elevada y poseen un alto nivel de optimismo disposicional

en medio de su enfermedad.

e Se encontraron diferencias significativas en los dos subgrupos de pacientes,
(actividad lupica y remision), siendo mas desfavorables en el subgrupo en
actividad de la enfermedad, las dimensiones de la CVRS, exceptuando la

Salud general en la que no se encontraron diferencias.

e En la ansiedad rasgo y la depresion estado, se encontraron diferencias
significativas en los dos subgrupos de pacientes, resultando mas elevados en
el subgrupo en el que la enfermedad se encuentra activa, mientras que en la

disposicién optimista no se encontraron diferencias.

e La CVRS de manera global se relaciona positivamente con la felicidad e

inversamente con la tristeza y la ansiedad, en sus dimensiones estado y rasgo.

e EIl area del funcionamiento fisico solo se relaciona de manera inversa con la
tristeza y la ansiedad en sus dimensiones estado y rasgo, mientras que el area
del bienestar emocional se relaciona positivamente con la felicidad e
inversamente con la tristeza y con la ansiedad y depresion en sus dimensiones

estado yrasgo.

e EI optimismo disposicional no se relaciona con ninguna variable,

manifestandose como una estrategia de afrontamiento a la enfermedad.
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Recomendaciones

e Tomando en consideracion la novedad y actualidad del tema, se
recomienda continuar realizando investigaciones que permitan profundizar
en la relacion de la CVRS con otras variables psicolégicas en los pacientes
con LES.

e Socializar los resultados obtenidos en este trabajo con las diferentes
unidades de asistenciales de salud, en las que estos pacientes son

atendidos.

o Diwulgar los resultados de la investigacion, en Revistas y Eventos cientificos
nacionales, e internacionales, de manera que se propicie un espacio para

la reflexion comparada.
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Anexp # 1.

Cartade consentimiento Informado.

Santa Clara, de del

Por medio de la presente se hace constar nuestra disposicion para participar en la
investigacion: “Estudio de la relacion entre calidad de vida, ansiedad, depresidén y optimismo
disposicional en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”, conociendo de antemano los

objetivos que persigue dicho trabajo, asi como las técnicas que se emplearan en el mismo.

Paciente Investigador



Anexo # 2.

Revision de Historia Clinica.

Objetivo: Analizar los datos generales, clinicos y patolégicos del paciente, en su enfermedad

y evolucion.

Indicadores:

Aspectos sociodemogréficos:

Nombre y apellidos:

Direccion:

Edad: sexo: raza: Fecha de nacimiento.
Nivel escolar:

Ocupacion:

Estado civil:

Nivel socioeconémico.

Aspectos Clinicos:

Tiempo de diagnéstico de la enfermedad.

Intervalo de tiempo desde el inicio de los sintomas y diagnéstico.
Edad al diagndstico.

Evolucion de la enfermedad.

Estado actual de la enfermedad.

Manifestaciones clinicas de la enfermedad.

Ingresos hospitalarios debido a la enfermedad.

Crisis que ha tenido por la enfermedad.

Otros datos de interés.



Anexo # 3.

Entrevista de Valoraciéon Inicial
Indicadores:

o Datos generales del paciente.

e Tiempo de diagndstico de la enfermedad.

o Nivel de conocimiento acerca de la enfermedad.
o Afrontamiento a la enfermedad.

e Proyecciones vitales en medio de la enfermedad.
e Actividades rutinarias.

o Relaciones sociales.

o Desempefio social.

e Adherencia terapéutica.

e Relaciones familiares.

e Apoyo familiar recibido por el paciente.



Anexo # 4.

indice de Actividad Lupica Sistémica (SLEDAI).

Puntuacion SLEDAI Descriptor Definicion

8 Convulsiones De comienzo reciente. Excluir causas infecciosas,
metabdlicas y farmacos.

8 Psicosis Habilidad alterada para la funcion diaria debido a
alteracion grave en la percepcion de la realidad.
Incluye alucinaciones, incoherencia, asociaciones
ilégicas, contenido mental escaso, pensamiento
ilbgico, raro, desorganizado y comportamiento
catatonico. Excluir 1. renal y farmacos

8 Sdme organico- | Funcion mental alterada con falta de orientacion,

cerebral memoria, u otras funciones intelectuales, de comienzo
rapido y manifestaciones clinicas fluctuantes. Incluye
disminucion del nivel de conciencia con capacidad
reducida para focalizar, e inhabilidad para mantener la
atencion en el medio, mas, al menos dos de los
siguientes: alteracion de la percepcion, lenguaje
incoherente, insomnio 0 mareo matutino, o actividad
psicomotora aumentada o disminuida. Excluir causas
infecciosas, metabdlicas y farmacos..

8 Alteraciones Retinopatia lupica. Incluye cuerpos citoides,

visuales hemorragias retinianas, exudados serosos y
hemorragias en la coroides, o neuritis dptica.
Excluir HTA, infeccion o farmacos.

8 Alt. Pares De reciente comienzo, motor o sensitivo.

craneales

8 Cefalea llpica | Grave, persistente; puede ser migrafiosa pero no
responde a analgésicos narcoticos.

8 AVC De reciente comienzo. Excluir arteriosclerosis.

8 Vasculitis Ulceracion, gangrena, nédulos dolorosos sensibles,
infartos periungueales, hemorragias en astilla o biopsia
0 angiografia que confirme la vasculitis.

4 Miositis Debilidad proximal/dolor asociado a elevacion de las
CPK/aldolasa 0 EMG sugestivo 0 miositis comprobada
por biopsia.

4 Artritis Mas de dos articulaciones dolorosas y con signos
inflamatorios.

4 Cilindros Cilindros heméticos o granulosos.

urinarios
4 Hematuria >5 hematies/c. Excluir litiasis, infeccion u otras causas.




4 Proteinuria > 0,5 g/24 h. De reciente comienzo o aumento de la
proteinuria ya
conocida en mis de 0,5 g/24 h.

4 Piuria > 5 leucocitos/c. Excluir infeccion.

2 Exantema nuevo | Comienzo reciente o recurrente. Exantema
inflamatorio.

2 Alopecia De comienzo reciente o recurrente. Pérdida difusa o en
placas.

2 Ulceras bucales | De comienzo reciente o recurrente. Ulceras bucales o
nasales.

2 Pleuritis Dolor pleuritico con roce o derrame, 0 engrosamiento
pleural.

2 Pericarditis Dolor pericardico con al menos uno de los siguientes:
roce, derrame, cambios electrocardiograficos o
confirmacion ecocardiografica.

2 Complemento Descenso de CH50, C3, C4 por debajo del limite
inferior del laboratorio.

2 Anti DNA > 25%. Técnica de Farr o por encima del valor habitual
del laboratorio.

1 Fiebre > 38°C. Excluir infeccion.

1 Trombopenia < 100.000 plaguetas/mma3.

1 Leucopenia < 3.000 células/mma3. Excluir farmacos.

PUNTUACION Nota: puntla en la escala SLEDAI si el descriptor esta
TOTAL presente en el dia de la visita 0 10 dias antes.




Anexo # 5.
Cuestionario de Salud SF- 36.

INSTRUCCIONES: Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su
salud. Sus respuestas permitirAn saber cdmo se encuentra usted y hasta qué punto es capaz
de hacer sus actividades habituales. Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no esta
seguro/a de como responder a una pregunta, por favor conteste lo que le parezca mas cierto.

MARQUE UNA SOLA RESPUESTA

1. En general, usted diria que su salud es:
1 1 Excelente

2 [1 Muy buena

3 [J Buena

4 [1 Regular

51 Mala

2. ¢Como diria que es su salud actual, comparada con lade hace un afio?
1 [J Mucho mejor ahora que hace un afo

2 [1 Algo mejor ahora que hace un afio

3 [0 Mas o menos igual que hace un afio

4 [] Algo peor ahora que hace un afo

5 [ Mucho peor ahora que hace un afio

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O
COSAS QUE USTED PODRIAHACER EN UN DIANORMAL.

3. Su salud actual, ¢ le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr, levantar
objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

1 11 Si, me limita mucho

2 [1 Si, me limita un poco

3 [1 No, no me limita nada

4. Su salud actual, ¢ le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa,
pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?

1 11 Si, me limita mucho

2 [1 Si, me limita un poco

3 1 No, no me limita nada

5. Su salud actual, ¢le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1 [J Si, me limita mucho

2 [0 Si, me limita un poco

3 1 No, no me limita nada



6. Su salud actual, ¢ le limita para subir varios pisos por la escalera?
1 11 Si, me limita mucho

2 [1 Si, me limita un poco

3 1 No, no me limita nada

7. Su salud actual, ¢le limita para subir un solo piso por la escalera?
1 01 Si, me limita mucho

2 [1 Si, me limita un poco

3 1 No, no me limita nada

8. Su salud actual, ¢ le limita para agacharse o arrodillarse?
1 [J Si, me limita mucho

2 [0 Si, me limita un poco

3 [1 No, no me limita nada

9. Su salud actual, ¢ le limita para caminar un kilbmetro o mas?
1 11 Si, me limita mucho

2 [1 Si, me limita un poco

3 [1 No, no me limita nada

10. Su salud actual, ¢le limita para caminar varias manzanas (varios centenares de
metros)?

1 ) Si, me limita mucho

2 [0 Si, me limita un poco

3 [1 No, no me limita nada

11. Su salud actual, ¢le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
1 11 Si, me limita mucho

2 [1 Si, me limita un poco

3 [1 No, no me limita nada

12. Su salud actual, ¢le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
1 11 Si, me limita mucho

2 [1 Si, me limita un poco

3 [1 No, no me limita nada

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS
EN SU TRABAJO O EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a
sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

10 Si

21 No

14. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causade su salud fisica?

10 Si

2 [1 No



15. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

10Si

21 No

16. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su salud
fisica?

10 Si

21 No

17. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a
sus actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional (como estar triste,
deprimido, o nervioso?

10Si

21 No

18. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causade algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o0 nervioso)?

10 Si

21 No

19. Durante las 4 ultimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas
tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algiun problema emocional (como
estar triste, deprimido, o nervioso)?

10 Si

21 No

20. Durante las 4 dltimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los
amigos, los vecinos u otras personas?

1 (1 Nada

2 1 Un poco

3 [J Regular

4 [ Bastante

5 1 Mucho

21. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?
1 [J No, ninguno

2 [1 Si, muy poco

3 [1 Si, unpoco

4 11 Si, moderado

5[] Si, mucho

6 [ Si, muchisimo



22. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casay las tareas domésticas)?

1 [ Nada

2 1 Un poco

3 [1 Regular

4 (] Bastante

5 [1 Mucho

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y COMO LE
HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 UL'TIMAS'SEMANAS. EN CADA PREGUNTA
RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA SENTIDO USTED.

23. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié lleno de vitalidad?
1 (] Siempre

2 [ Casi siempre

3 [1 Muchas veces

4 1 Algunas veces

5[] Sé6lo alguna vez

6 [1 Nunca

24. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo estuvo muy nervioso?
1 (] Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [J Muchas veces

4 1 Algunas veces

5 [1 Sélo alguna vez

6 [J Nunca

25. Durante las 4 dltimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintid tan bajo de moral que
nada podia animarle?

1 (] Siempre

2 [ Casi siempre

3 [J Muchas veces

4 1 Algunas veces

5[] Sélo alguna vez

6 (1 Nunca

26. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo?
1 (] Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [J Muchas veces

4 [1 Algunas veces

5 [0 Sélo alguna vez

6 [J Nunca



29.

30.

31.

27. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo tuvo mucha energia?
1 (] Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [1 Muchas veces

4 1 Algunas veces

5[] Solo alguna vez

6 [ Nunca

28. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié6 desanimado y triste?
1 ] Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [0 Muchas veces

4 1 Algunas veces

5 [J Solo alguna vez

6 1 Nunca

Durante las 4 dltimas semanas, ¢ cuénto tiempo se sintié agotado?
1 (] Siempre

2 [ Casi siempre

3 [1 Muchas veces

4 1 Algunas veces

5[] Sé6lo alguna vez

6 [ Nunca

Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintio feliz?
1 (] Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [J Muchas veces

4 1 Algunas veces

5 [1 Sélo alguna vez

6 [1 Nunca

Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié cansado?
1 (] Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [J Muchas veces

4 [1 Algunas veces

5 [1 Sélo alguna vez

6 [J Nunca

32. Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o
familiares)?

1 [J Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [1 Algunas veces
4 1 Sélo alguna vez
5 [J Nunca



POR FAVOR, DIGA SILE PARECE CIERTA O FALSA
CADA UNA DE LAS SIGUIENTES FRASES.

33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.
1 (] Totalmente cierta
2 [ Bastante cierta
3 1 Nolo sé
4 (] Bastante falsa
5 [1 Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera.
1 [0 Totalmente cierta
2 [] Bastante cierta
31 Nolo sé
4 [] Bastante falsa
5 [0 Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.
1 [ Totalmente cierta
2 [1 Bastante cierta
3 I Nolo sé
4 [] Bastante falsa
5 [J Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente.
1 [0 Totalmente cierta
2 [] Bastante cierta
31 Nolo sé
4 [] Bastante falsa
5 [J Totalmente falsa



Anexo # 6.

Modificacion de la Escala Dembo — Rubinstein

Salud Optimismo Tristeza Felicidad Autoconfianza



Anexo # 7.

Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado (IDARE).

Nombre:

Instrucciones: Algunas expresiones que las personas usan para describirse aparecen
abajo. Lea cada frase y encierre en un circulo el nimero que indique como se siente

Fecha:

ahora mismo, 0 sea, en estos momentos.

No hay contestaciones buenas o malas. No emplee mucho tiempo en cada frase, pero

trate de dar la respuesta que mejor describa sus sentimientos ahora.

Z
o

Un poco

Bastante

Mucho

Me siento calmado(a)

2

w

SN

Me siento seguro(a)

Estoy tenso(a)

Estoy contrariado(a)

Me siento a gusto

Me siento alterado(a)

N OO B W[IN| - H

Estoy alterado(a) por algun posible
contratiempo

S e

NINININIDNIN

W W WwWww w

I IR ELIELES

Me siento cansado(a)

Me siento con confianza

10

Me siento descansado(a)

11

Me siento ansioso(a)

12

Me siento comodo(a)

13

Me siento con confianza en mi mismo(a)

14

Me siento nervioso(a)

15

Estoy agitado(a)

16

Me siento “a punto de explotar”

17

Me siento relajado(a)

18

Me siento satisfecho(a)

19

Estoy preocupado(a)

20

Me siento muy excitado(a) y aturdido(a)

21

Me siento alegre

22

Me siento bien

e R
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Instrucciones: Algunas expresiones que las personas usan para describirse aparecen
abajo. Lea cada frase y encierre en un circulo el niumero que indique como se siente
generalmente. No hay contestaciones buenas o malas. No emplee mucho tiempo en

cada frase, pero describa como se siente generalmente.

# Casi |Algunas | Frecuentemente |  Casi
nunca| veces siempre
1 |Me siento bien 1 2 3 4
2 |Me canso rapidamente 1 2 3 4
3 |Siento ganas de llorar 1 2 3 4
4 | Quisiera ser tan feliz 1 2 3 4
5 |Me pierdo cosas por no poder 1 2 3 4
decidirme rapidamente
6 |Me siento descansado(a) 1 2 3 4
7/ | Soy una persona “tranquila, 1 2 3 4
serena, y sosegada”
8 |Siento que las dificultades se 1 2 3 4
amontonan a punto de no poder
soportarlas
9 |Me preocupo demasiado por 1 2 3 4
cosas sin importancia
10 | Soy feliz 1 2 3 4
11| Me inclino a tomar las cosas muy | 1 2 3 4
a pecho
12 | Me falta confianza en mi 1 2 3 4
mismo(a)
13| Me siento seguro(a) 1 2 3 4
14| Trato de evitar enfrentar una 1 2 3 4
crisis o dificultad
15| Me siento melancolico(a) 1 2 3 4
16 | Estoy satisfecho 1 2 3 4
17| Algunas ideas poco importantes 1 2 3 4
pasan por mi mente
18 | Me afectan tanto los desengafnos 1 2 3 4
que no me los puedo quitar de la
cabeza
19| Soy una persona estable 1 2 3 4
20 | Cuando pienso en los asuntos que | 1 2 3 4
tengo entre manos me siento
tenso y alterado




Anexo # 8.

INVENTARIO DE DEPRESION RASGO-ESTADO (IDERE)

Instrucciones: Algunas de las expresiones que la gente usa para describirse aparecen abajo.
Lea cada frase y escriba el numero correspondiente a la respuesta seleccionada, de acuerdo
a como usted se sienta ahora mismo en estos momentos. No hay respuestas buenas o
malas. No emplee mucho tiempo en cada frase, pero trate de dar la respuesta que mejor
describa sus sentimientos.

No,enabsoluto =1

Un poco 2>2
Bastante 23
Mucho >4

1. Pienso que mi futuro es desesperado y no mejorara mi situacion. ()
Estoy preocupado ()

Me siento con confianza en mi mismo ()

Siento que me canso con facilidad ( )

Creo que no tengo nada de que arrepentirme ()

Siento deseos de quitarme la vida ( )

Me siento seguro ()

Deseo desinteresarme de todos los problemas que tengo ( )

© © N o 0~ N

Me canso mas pronto que antes ()

10.Me inclino a ver el lado bueno de las cosas ()
11.Me siento bien sexualmente ( )

12.Ahora no tengo ganas de llorar ( )

13.He perdido la confianza en mi mismo ( )
14.Siento necesidad de vivir ( )

15.Siento que nada me alegra como antes ( )
16.No tengo sentimientos de culpa ( )
17.Duermo perfectamente ( )

18.Me siento incapaz de hacer cualquier trabajo por pequefio que sea ( )
19.Tengo gran confianza en el porvenir ()

20.Me despierto mas temprano que antes y me cuesta trabajo volverme a dormir()



IDERE

Instrucciones: Algunas de las expresiones que la gente usa para describirse aparecen abajo.

Lea cada frase y escriba el nUmero correspondiente a la respuesta seleccionada de acuerdo
como se sienta usted generalmente. No hay respuestas malas o buenas. No emplee mucho
tiempo en cada frase, pero trate de dar la respuesta que mejor describa sus sentimientos
generalmente.
Casi nunca 2>1
Algunas veces > 2
Frecuentemente - 3
Casi siempre >4
1. Quisiera ser tan felizcomo otras personas parecen serlo ( )
Creo no haber fracasado mas que otras personas ( )
Pienso que las cosas me van a salir mal ()
Creo que he tenido suerte enla vida ()
Sufro cuando no me siento reconocido por los demas ()
Pienso que todo saldra bien en el futuro ()
Sufro por no haber alcanzado mis mayores aspiraciones ( )

Me deprimo por pequefias cosas ( )

© © N o o s~ DN

Tengo confianza en mi mismo ( )

10.Me inclino a ver el lado bueno de las cosas ( )

11.Me siento aburrido ()

12.Los problemas no me preocupan mas de lo que se merecen ( )
13.He logrado cumplir mis propdésitos fundamentales ( )

14.Soy indiferentes ante las situaciones emocionales ( )

15.Todo me resulta de interés ()

16.Me afectan tanto los desengafios que no me los puedo quitar de la cabeza ()
17.Me falta confianza en mi mismo ()

18.Me siento lleno de fuerzas y energias ( )

19.Pienso que los demas me estimulan adecuadamente ( )
20.Me ahogo en un vaso de agua ( )

21.Soy una persona alegre ()

22.Pienso que la gente no me estimula las cosas buenas que hago ( )



Anexo # 9.

Entrevista Estructurada

¢,Ha llegado a sentirse descorazonado, que nada le importa?

¢, Tiene perturbaciones en el suefio?

¢, Han disminuido sus intereses?

¢,Cuales son las ideas 0 pensamientos que vienen a su mente?

¢, Ha experimentado cambios en su estado de animo?

¢, Ha experimentado cambios en su capacidad para realizar sus tareas cotidianas?
¢, Ha tenido disminucidon en su memoria?

¢, Ha tenido inapetencia?

¢,Ha tenido tendencia al aislamiento?

¢, Se cree merecedor de algun reproche o tiene algo de qué culparse?

¢, Ha sentido que su pensamiento o lenguaje se han enlentecido o agilizado, o se mantiene
como antes?

¢, Como ve el futuro?
¢, Se considera usted una persona optimista o pesimista?
¢Enfrenta la vida creyendo que todo saldra bien o mejorara en el futuro?

¢, Como se ve usted en el futuro?



Anexo # 10.

Guia de Observacion.

Caracteristicas fisioldgicas (sudoracidn, ritmo respiratorio, cambio de coloracion de la piel).
Conductas manifiestas (cuanto fuma, ansiedad, depresion, intranquilidad, temores, etc.)
Conductas encubiertas: mensajes silentes o sea el contexto en que se produce el mensaje

verbal y da sentido a la comunicacion.

Informacion no verbal:

Paralinguisticas: espectro de sefiales vocales no verbales que se manifiestan en el contexto
del habla (la forma en que se dice algo).

o Cambio en el tono de la voz

Ritmo al hablar

Seguridad con que se emiten las palabras
Inflexiones en al voz al abordar determinados temas
Sonidos extrafios

Pausas y silencios

Uso de interjecciones (ah, uh, etc.)

Uso de muletillas

Actos fallidos

Risas inmotivadas

Llanto

Bostezos

Contacto visual (brinda informacién acerca de:)

o La honestidad del sujeto.

o Disposicion o antagonismo a establecer la relacion.
o Expresion emocional positiva o negativa.

o Deseo de continuar 0 no la conversacion.

Gestos (acciones especificas, simbolicas que expresan pensamientos y sentimientos como
complemento de lo verbalizado o no verbalizado). Los gestos complementan la comunicacion
acentuandola, contradiciéndola, sustituyéndola.

Expresiones faciales: movimientos de los parpados, de las cejas, morderse los labios,
movimiento de las aletas de la nariz, arrugas faciales. Las personas pueden aprender a
manejar las expresiones faciales para manipular imagenes.

Gestos de las manos: dedo acusador, pufio crispado, dedos enroscando los cabellos, manos
ocultas debajo de la mesa o en los bolsillos, manos en constante movimientos.

Postura corporal al sentarse, ponerse de pie, cantidad de veces que cambia de postura.

Apariencia fisica: vestuario, uso de perfumes, cosmeéticos, accesorios.



Anexo # 11.

Cuestionario de Estilos de Afrontamiento a la Enfermedad.

A continuacion presentamos algunas de las conductas mas utilizadas por las personal al
enfrentar situaciones estresantes. Marque con una X aquellas que usted esta utilizando en el
presente y con un circulo aquellas que utilizaba antes de enfermar. Recuerde que no hay

respuestas buenas ni malas, pero nos es imprescindible su sinceridad.

1- Leo materiales especializados sobre mi padecimiento.

2- Consulto a varios especialistas en la materia.

3- Pregunto a personas que hayan tenido experiencias similares.

4- Actlo rapida y directamente sobre el problema.

5- Trato de disminuir la repercusion emocional tomando psicofarmacos.
6- Trato de disminuir la repercusion distrayéndome.

7- Me retraigo y aislo de los demas.

8- Inhibo mis decisiones y me paralizo.

9- Inhibo mis decisiones para estudiar qué me conviene mas.

10-Le quito importancia a lo que me pasa.

11-Me disocio y pienso en otras cosas.

12-Pienso en que todo saldra bien.

13-Me siento pesimista.

14-Cambio mi forma de pensar o de ver el problema.

15-Hago paralisis de partes del cuerpo.

16-Me duele la cabeza.

17-Me cuesta trabajo dormir.

18-Presento problemas gastrointestinales, como diarreas, dolores de estdmago, etc.
19-Presento problemas cardiovasculares, como arritmias, taquicardias, hipertension.
20-Presento asma, alergias, erupciones en la piel, etc.

21-Disminuyo los deseos sexuales.

22-Trato de resolver relaciones afectivas con personas que han sido importantes para mi.



