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Resumen

La investigacion se realizd de febrero hasta diciembre del 2014, en el Hospital Pediatrico “J. L.
Miranda”, con el objetivo de caracterizar las necesidades psicoeducativas de los adolescentes con
lupus eritematoso sistémico y sus familiares. Se utiliz6 un paradigma mixto con un enfoque
dominante cuantitativo, un diseflo no experimental y un tipo de estudio descriptivo. Se tom6 una
muestra de 30 adolescentes con Lupus Eritematoso Sistémico (LES), aplicandose como pruebas
psicoldgicas la entrevista psicoldgica, el inventario de problemas juveniles, el listado de
cumplimiento de las orientaciones para el autocuidado de los pacientes con LES y el autorreporte

vivencial.

En los resultados se caracterizd a dicho adolescente con lupus, determinandose que sus
necesidades en el momento del diagndstico son de apoyo familiar pero posteriormente aparecen
necesidades de mejorar su salud, de conocer mas sobre lupus, sus cuidados y posibilidades
laborales y de formar una familia. Los familiares necesitan de orientaciones para la educacion de
los adolescentes. Sus especialistas consideran que estos necesitan adquirir mas conciencia de la
enfermedad a intercambiar con otros pacientes con lupus. Los profesores guias expresan que
necesitan mas apoyo escolar. A partir de las necesidades diagnosticadas se disefiaron unas Guias
Psicoeducativas para adolescentes con LES y familiares y se recomendaron continuar estudios

para su validacion.

Palabras Claves: adolescentes, lupus eritematoso sistémico, necesidades psicoeducativas, Guia

Psicoeducativa.



Abstract

The investigation came true from February to December of the 2014, in the Pediatric Hospital "J.
L. Miranda”, with the objective of determining the psichoeducatives necessities of the
adolescents with systemic lupus erythematosus and its relatives. The research mixed paradigm
was used with a quantitative dominant focus, a not experimental design and a type of descriptive
exploratory study. He/she took a sample of 30 adolescents with lupus, applying you like
psychological tests the psychological interview, the inventory of juvenile problems, the listing of
execution of the orientations for the selfbecarful of the patients with LES and the life experience

self report.

The results was psychologically characteristic for adolescent with lupus, being determined that
their necessities in the moment of the diagnosis was the family support but later appear more
necessities of improving their health, of knowing more about the lupus, their cares, and labor
possibilities and of forming a family. The relatives need psychological attention for them and
their children, specifically of orientations for the education of the adolescents. The specialists
consider that they need to acquire more conscience of the illness and to exchange with other
patients with lupus. The professor’s guides express that they need more school support. With
these necessities was created a Guides Psychoeducatives for adolescents with lupus and them

families and its recommended to continue studies with the application of the mentioned guides.

Key words: adolescents, systemic lupus erythematosus, necessities psychoeducatives, guides

psychoeducatives.
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Introduccion

El aumento de las enfermedades cronicas en la actualidad es una problematica de gran interés, se
estima que se presentan en un 10 % de las personas menores de 17 afos. En especial, el Lupus
Eritematoso Sistémico (LES) es un trastorno autoinmunitario inflamatorio, sistémico y crénico
que ha ido en aumento. Los trastornos inmunitarios hacen que el sistema de defensa natural del
cuerpo genere anticuerpos que viajan por el torrente sanguineo y ataquen a un 6rgano o sistema

de o6rganos.

El LES puede desarrollar sintomas osteomiarticulares como inflamacion y dolor en las
articulaciones, sintomas cutaneos como el conocido rash malar y otras erupciones cutaneas. Asi
como, puede afectar el sistema respiratorio, cardiovascular, neurologico, renal y psicoldgico. Las
causas que originan esta enfermedad son ain desconocidas, aunque se mencionan muchos

factores predisponentes (genéticos, ambientales e inmunoldgico).

Segun Sanchez, Castillo y Garcia (2010), la presencia del lupus en la historia es muy antigua,
existen escritos religiosos de 916 d.n.e. en donde aparece la expresion del lupus para referirse a
una enfermedad que enrojecia la cara. La cual pasé a ser de una enfermedad de la piel y agresiva

a una enfermedad sistémica que puede mejorar con tratamiento.

Actualmente, la expectativa de vida de estos pacientes se ha visto quintuplicada, en 1950 era de
cinco afios en casi un 50%. En 1999, desde el momento del diagnostico la expectativa de vida era

de 25 afios en mas del 50 % y a partir del 2000 las cifras siguen en aumento.

Por lo cual las futuras investigaciones estan enfocadas en realizar un diagnostico temprano del
lupus, en investigar sobre los factores desencadenantes del mismo y en realizar intervenciones en
el marco psicoldgico y social del paciente con lupus, con vistas de mejorar su calidad de vida.
Esta ultima linea investigativa requiere de por si un trabajo multidisciplinario de médicos,

psiquiatras, psicologos, etc.

Dentro de las investigaciones abundan los estudios de LES en la adultez ya que existe una mayor

prevalencia de la enfermedad en las mujeres en edades fértiles. Pero recientemente, han



aumentado los estudios en el 4rea infanto-juvenil debido a que el 15% de los pacientes con esta

enfermedad debutan en la adolescencia y existian pocos estudios en dicha area.

En Cuba existe el Servicio Nacional de Reumatologia Pediatrica que en conjunto con el Grupo
Nacional de Reumatologia Pediatrica atienden estas patologias, y han alcanzando un alto
prestigio internacional por los resultados en la asistencia e impacto de las investigaciones
cientificas. Dentro de los estudios a nivel nacional se destacan los realizados por la Dra. Coto

Hermosilla sobre Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil (LESJ).

El LESJ se diferencia al LES que se presenta en la adultez, debido a que las manifestaciones
fisicas, el tratamiento, el prondstico y la repercusion psicologica no es la misma. Para
comprender la repercusion psicologica que genera esta enfermedad en la adolescencia se debe

conocer las caracteristicas del desarrollo propias de esta etapa.

La adolescencia se comprende como una etapa de transicion entre la nifiez y la adultez, que esta
llena de cambios fisioldgicos debido al despertar del desarrollo sexual. Sin embargo, el
adolescente aunque adquiere un desarrollo cognitivo suficiente como para comprender
contenidos complejos y trazarse hipdtesis, ain es muy inmaduro en cuanto el autocontrol
emocional y regular su comportamiento. En esto influye notablemente la presencia de la familia
como sistema que brinda apoyo emocional, econémico y formador de valores morales. Asi
como, el medio escolar y social que permite al adolescente insertarse profesional y socialmente
en el futuro. Para el adolescente con lupus y sus familiares la enfermedad matiza el desarrollo de

su personalidad y su desempefio en las diferentes areas de interaccion (escolar, familiar, social).

La atencion al paciente pediatrico con enfermedades reumaticas, se han extendido en el pais,
destacandose la provincia Villa Clara, con su centro el Hospital Pediatrico “J. L. Miranda”. El
cual abarca toda la region central (Cienfuegos, Sancti Spiritus, Ciego de Avila y la provincia
sede). Lo cual ha propiciado realizar estudios en la dimension psicologica para observar la
influencia que tiene la enfermedad en el paciente pediatrico, fundamentalmente adolescente
(Rodriguez, 2011) y (Gonzélez, 2013). En dichos estudios se comprobd la presencia de
depresion y se abordo diferentes necesidades que presentaban los adolescentes con lupus
respectivamente. Ademas de recopilar resultados en las practicas clinicas que reflejan la

existencia de manifestaciones psicologicas de depresion, ansiedad, insomnio, baja autoestima,
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conflictos en el area familiar, estilos de afrontamiento desfavorables y presencia de varios

estados emocionales negativos.

No obstante, a pesar de los logros obtenidos por el servicio en la regidon central existen
insuficientes estudios psicolégicos que comprendan al adolescente lupico de manera integral
teniendo en cuenta el tamafio de su poblacion. Tampoco existe una herramienta de intervencion
psicologica especifica para la atencion del adolescente con lupus y sus familiares teniendo

presente las necesidades propias de dicha poblacion.

En este caso la piscoeducacion, constituye una nueva forma de intervencion que permite ir mas
alla del plano clinico tradicional, entrando en el plano familiar y comunitario. La Psicoeducacion
implica la realizacion de programas y estrategias, cuyo objetivo es ofrecer informacion con
propositos educacionales a los pacientes y familiares. De manera tal que el individuo tenga un
rol activo en cuanto a las caracteristicas de la enfermedad, su tratamiento y las consecuencias de

su abandono.

La Guia Psicoeducativa es un derivado de la prensa escrita que permite educar e intervenir
psicologicamente en un tema o una poblacion seleccionada a partir de sus intereses y
necesidades. Su valor radica en que trasmite una informacion clara y concisa sobre determinados
temas de interés. Ademas, es un documento que fomenta la conciencia de la enfermedad en el
paciente y sus familiares. Posibilita cambios en los estilos de vida y constituye un recurso de

apoyo en la intervencion psicoldgica del profesional.
Por lo cual, nuestro problema de investigacion consiste en:

(Cudles serian las necesidades psicoeducativas de los adolescentes con Lupus Eritematoso
Sistémico que posibiliten la elaboracion de una Guia Psicoeducativa para la atencion

psicologica?

Para dar respuesta a dicha problematica se trazaron los siguientes objetivos como guias del

proceso investigativo.



Objetivo General: Determinar las necesidades psicoeducativas de los adolescentes con lupus
eritematoso sistémico y sus familiares que posibiliten la elaboracion de una Guia Psicoeducativa

para la atencion psicologica.
Objetivos Especificos:

e (aracterizar psicologicamente a los adolescentes con lupus eritematoso sistémico y sus
familiares.

e Identificar las necesidades psicoeducativas de los adolescentes con lupus y sus familiares.

e Elaborar unas Guias Psicoeducativas para la atencion psicologica de los adolescentes
ltpicos y sus familiares, teniendo presente las necesidades psicoeducativas detectadas.

La investigacion desarrollada tiene una valiosa importancia practica y metodologica. Desde el

punto metodologico los resultados de esta investigacion aporta una metodologia diagnostica que

permite comprender al adolescente con LES y sus familiares de manera integral, teniendo en

cuenta los multiples factores que intervienen en el desarrollo psicologico y en sus diferentes

areas de interaccion (familiar, escolar, social), sirviendo de guia para futuras investigaciones

dentro de esta poblacion.

Su valor practico radica en que sirve de una guia para la atencion psicologica del paciente con
lupus debido a que pone en descubierto todas las necesidades que poseen estos adolescentes y
sus familiares. Asi como brinda un material de consulta que son un paquete de guias
psicoeducativas que posibilitan la atencion integral de los adolescentes con lupus y sus familiares
que le permite a esta poblacion encontrar informacion sobre su enfermedad, el tratamiento, las
orientaciones médicas para su cuidado, la importancia de llevar un estilo de vida saludable y

orientaciones basicas para las diversas preguntas que puedan tener los adolescentes con lupus.
La memoria escrita estd conformada por tres capitulos fundamentales:

Primer Capitulo: Se realiza una descripcion teorica sobre los conceptos basicos que se utilizan
dentro de la investigacion teniendo presente todas las caracteristicas del lupus eritematoso
sistémico en la etapa infanto-juvenil y los estudios realizados en dicha tematica. Asi como las
caracteristicas psicologicas de los adolescentes que presentan lupus eritematoso sistémico y los

estudios realizados dentro de la psicoeducacion como herramienta de intervencion psicologica.
4



Segundo Capitulo: Se describe la metodologia empleada para la investigacion, incluyendo el

procedimiento, los indicadores, métodos y las pruebas psicologicas empleadas.

Tercer Capitulo: Se realizé un analisis descriptivo sobre los resultados obtenidos en cada una de
las técnicas y se delimito las necesidades psicoeducativas de los adolescentes con lupus y sus
familiares. También se incluye un analisis integral de todos los resultados con el fin de
determinar las categorias susceptibles a la conformacion de las Guias Psicoeducativas para la

atencion de los adolescentes con lupus eritematoso sistémico y sus familiares.

En las conclusiones se caracteriza psicologicamente al adolescente con lupus eritematoso
sistémico. También se precisa las necesidades de los adolescentes con lupus y sus familiares
desde la perspectiva de los adolescentes, sus familiares, los especialistas de reumatologia y sus
profesores guias. Por ultimo, se disefia unas guias psicoeducativas para la atencion de los

adolescentes con lupus y sus familiares.

En las recomendaciones se orienta continuar los estudios para la validaciéon de las guias
psicoeducativas para la atencion de los adolescentes con lupus y sus familiares, con vista a una
posterior aplicaciéon. También se recomienda realizar estudios comparativos con otras

alternativas de intervencion psicoeducativas.






Marco Referencial Tedrico

1. El Lupus Eritematoso Sistémico en la Edad Pedidtrica.

“El lupus eritematoso sistémico es una enfermedad autoinmune cronica de etiologia compleja.
Se caracteriza por una alteracion del sistema inmune innato y adquirido, que lleva a la pérdida de
la tolerancia frente a antigenos propios y a la consecuente produccion de autoanticuerpos y daio

tisular” (Suarez, 2010, p. 9).

Segun el Comité de Enfermedades Cronicas de la Infancia, se define como Enfermedad Cronica
(E.C.) a cualquier patologia que tenga una duracion mayor de tres meses, que altere las
actividades normales produciendo deficiencia, incapacidad o minusvalia (Bedregal, 1994 citado

por Rodriguez, 2011)

Segun Estévez del Toro (2010) las tasas de incidencia a nivel mundial varian en dependencia a
las distintas zonas geograficas. La tasa de incidencia es reportada entre 2 y 7 casos por afio por
100 000 habitantes, mientras que la prevalencia se ubica entre 20 y 100 pacientes por 100 000

habitantes.

En el 4rea infanto-juvenil Coto (2012) plantea que a nivel mundial, la incidencia oscila entre 0,4
y 9,0 por 100 000 nifos al afio y la prevalencia es aproximadamente de 3,5 por cada 100 000

ninos.

“La mayoria de los casos de LES comienzan entre los 17 y 35 afios de edad y mas del 90% de
los pacientes son del sexo femenino, reportandose que la edad de comienzo de los pacientes

afrocaribefios es menor que en caucasicos” (Estévez del Toro, 2010, p 2).

Segun Coto (2012), el comienzo en la infancia suele ser mas grave que en la adultez, de la
poblacion cubana de nifios con enfermedades reumaticas al menos el 2% padece de lupus,
aunque no hay datos epidemiologicos fidedignos de esta edad en Cuba hasta los estudios
realizados por esta autora. En cuanto al sexo, en los menores de 4 afios la relacion femenino-

masculino es de 2 a 1, y va aumentado en la pubertad hasta3alo5al.



Las causas desencadenantes de la enfermedad atn permanecen desconocidas, se sugiere que
intervienen varios factores genéticos, hormonales y ambientales (como la luz ultravioleta,

infecciones, hormonas sexuales, estrés, entre otras).

El curso es cronico y evoluciona en brotes, que se alternan con periodos de remision relativa.
Durante los cuales, se pueden presentar cuadros clinicos variables, con compromiso general o de

cualquier 6rgano, variando en intensidad de acuerdo a cada paciente.

Segun Coto (2012), existen muchas manifestaciones clinicas que pueden aparecer en curso de la
enfermedad. Por ejemplo, dentro de las manifestaciones cutdneas encontramos las especificas:
rash malar, lupus eritematoso subcutaneo crénico, lupus eritematoso discoide. Entre las
manifestaciones cutaneas no especificas podemos mencionar: la fotosensibilidad, las ulceras
orales, el fendbmeno de Raynaud, cambios ungueales, livedo reticularis, lesiones bulosas,

paniculitis, alopecia, vasculitis urticariana y vasculitis.

Dentro de las manifestaciones osteomioarticulares, las astralgias son frecuentes. La artritis se
presenta también en el 80% de los nifios con lupus, pero con un caracter transitorio y rara vez es
deformarte. La osteoporosis cuando se observa en los nifios con LES puede deberse a la

enfermedad en si, o por el uso de esteroides y la inactividad.

En las manifestaciones cardiovasculares podemos encontrar la presencia de soplos, roces
pericardicos, cardiomegalia, debido a miocarditis, pericarditis o endocarditis verrugosa de
Libman Sacks. Se considera que de estas la pericarditis es mas frecuente, descrita en el 30% de
los pacientes y la hipertension arterial se puede detectar hasta en el 70% de los pacientes, sea de
causa renal o por el uso de esteroides. Es vital conocer que estos pacientes tienen mas riesgo de

desarrollar enfermedad coronaria y la arterosclerosis, por la toma de esteroides.

La presencia de la afectacion pulmonar es menor en el nifio que en el adulto, pero pueden
presentarse pleuritis, neumonia, hemorragia pulmonar o fibrosis pulmonar crénica. Entre el 10 y
el 40% pueden presentar dolor abdominal inespecifico, vomitos, diarreas, melena e infarto
intestinal por vasculitis. También en la tercera parte de los nifios con lupus puede haber
hepatomegalia. Las manifestaciones oculares se presentan como epiescleritis, iritis o cambios

vasculares retinianos con hemorragias o exudados (cuerpos citoides).
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La afectacion renal ocurre entre el 20 y 80% de los pacientes con lupus y el 80% que posee
nefritis lupica desarrollan alteraciones en el primer afo de evolucion de la enfermedad. Las
manifestaciones renales son muy variables y van desde una proteinuria ligera a una
glomerulonefritis rdpidamente progresiva. Los pacientes con nefritis lupica tipos 1 y II,
generalmente estdn asintomadticos y solo presentan alteraciones en el sedimento urinario con
proteinuria ligera y microhematuria. En la nefritis lupica activa, sobre todo las formas
proliferativas (tipos III y IV) pueden presentarse edemas e hipertension arterial y es frecuente
encontrarse en el sedimento urinario albuminuria, leucocituria, hematuria y cilindros hialinos,
hematicos y granulosos. Los casos con glomerulonefritis membranosa (tipo V) habitualmente
presentan un sindrome nefrotico y el tipo VI de lesion glomerular representa un estadio avanzado
de la enfermedad con insuficiencia renal, hipertension arterial, proteinuria de rango nefrdtico y

poca respuesta al tratamiento.

La presencia de anticuerpos antinucleares (ANA) en el 95% de los pacientes es la mejor
representacion del proceso autoinmune. Los anti-ADN de doble cadena son un indice de
gravedad y de actividad. Son mas frecuentes en los nifios que en los adultos y son muy

especificos de dicho padecimiento. Se presentan en un porcentaje alto de nifios con lupus activo.

Las manifestaciones neuropsiquidtricas en el lupus eritematoso sistémico se observan con una
frecuencia del 10% al 45% en los pacientes. Dentro de ellas se incluyen un grupo de sindromes
neurolégicos que pueden tener un compromiso del sistema nervioso central, del sistema nervioso
periférico, del sistema nervioso autondémico. Las manifestaciones neuropsiquiatricas pueden
preceder el resto de las manifestaciones clinicas del lupus o acompaiiarlo en cualquier momento
de su curso clinico. Puede presentarse como manifestacion neuropsiquiatrica Unica o tener
multiple expresividad en el mismo individuo. Se describe que han sido reconocidos 19
sindromes neuropsiquiatricos, los cuales se han separado en doce sindromes neuropsiquiatricos
centrales y siete sindromes periféricos. Las manifestaciones psiquiatricas son del tipo de la
psicosis, cambios del estado de animo, depresion, ansiedad, confusion, disfuncidon cognitiva y
alucinaciones. Dentro de las neurologicas se encuentran las cefaleas, crisis epilépticas, ictus

isquémicos o hemorrdgicos, trastornos del movimiento (corea’hemicorea). Otras afectan el



compromiso neuroldgico extracerebral como las mielopatias, neuropatias craneales, neuropatias

periféricas y miastenias.
Segun Sanchez (s.f.) se distinguen tres areas de influencia, a nivel psicoldgico del lupus:

e La correspondiente a las posibles alteraciones somaticas de la enfermedad.

e La referida a los trastornos psicologicos que se desencadenan con motivo de la relacion
de la persona con la enfermedad.

e La que relaciona la influencia de los estados psicoldgicos de la persona con el desarrollo

y curso de la enfermedad.
Las alteraciones psicologicas posibles como consecuencia de las disfunciones somaticas
originadas por el lupus se refieren, basicamente, a la afeccion del Sistema Nervioso Central,
definiéndose como “sintomas clasicos” depresiones endogenas y/o ansiedad, asi como
alteraciones de la cognicion y de las funciones superiores (déficit atencionales, pérdida de
memoria) y de la psicomotricidad. Afectaciones que si bien resulta necesario el apoyo

psicologico para la mejora de estos déficits, es imprescindible la terapia farmacologica.

Las alteraciones psicologicas que se desencadenan por el motivo de la relacion del enfermo con
el lupus, son aquellas que ante el diagnostico de la enfermedad conllevan al sujeto a la aparicion
de una situacion de crisis personal. En las cuales se pueden presentar fenomenos de negacion y
maximizacion de la enfermedad sobre todo durante los primeros periodos tras el diagndstico. En
este sentido, hay dos tipos de pacientes, aquellos que tienden a rechazar la enfermedad y el
tratamiento; y otros que dramatizan la enfermedad. Se observa la presencia de incertidumbre
hacia la enfermedad, aparicion de miedos relacionados con la pérdida de la salud, a la muerte, a
tener que renunciar a ciertos habitos, a presentar crisis lipica, entre otros miedos que pueden
conllevar a excesivas conductas de autoobservacion y autoinspecciéon de consecuencias
negativas. También pueden observarse sentimientos de culpabilidad, disminucién de la
autoestima, dificultades en la toma de decisiones y pérdida de interés hacia el desarrollo de
actividades. Asi como dificultades en las relaciones interpersonales debido a conflictos que
suelen emerger con las personas mas allegadas al paciente, por el proceso cronico de la
enfermedad. Se presenta dificultades en los cambios de habitos ya que el paciente tiene que

incorporar nuevos hébitos de autocuidado. Se observan limitaciones econdmicas y frustracion
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laboral cuando en algunos casos resulta incompatible el desempefio de algunas actividades

laborales con los habitos de autocuidado.

Dentro de la influencia de los estados psicoldgicos de la persona con el desarrollo y el curso de
la enfermedad, hay que destacar que existen una multitud de estudios que avalan la idea de que
el estado psicolégico ejerce una notable influencia en el origen, desarrollo y evolucion de
cualquier enfermedad organica. Destacandose enfermedades como el SIDA, el cancer, el lupus,
entre otras. En este sentido no se puede olvidar que el lupus es una enfermedad autoinmune y
entre mas se relaciona el curso de la enfermedad con el equilibrio inmunoldgico de la persona,
mayor es el correlato psicosomatico de la misma. Resulta importante resaltar la alta correlacion
existentes entre la presencia de altos indices de ansiedad en la persona o la presentacion de

episodios de estrés y la aparicion de brotes en la enfermedad.

El lupus inducido por farmacos puede presentarse con el uso de anticonvulsivantes,

antihipertensivos e hidralacina que afectan la metilacion de ADN.

El diagnostico clinico del lupus eritematoso sistémico debe ser corroborado por las pruebas
inmunologicas. Desde 1997, (Ramirez et al., s.f.) los criterios para el diagndstico de lupus
eritematoso sistémico del Americam College of Rheumatology (ACR) han permitido
uniformidad en el diagnéstico y la investigacion. Se plantea que de los siguientes 11 criterios
establecidos en la Tabla 1 (Ver Anexos 1), cuatro o mas deben estar presentes para hacer un

diagndstico definitivo, aunque no se requiere que estén presentes simultdneamente.

Segin (Ramirez et al., s.f.), con frecuencia en el tratamiento se utilizan los analgésicos, los
antiinflamatorios y los antipaludicos, o bien los glucocorticoides por via sistémica si no se
consigue el adecuado control de los sintomas de la enfermedad. En las situaciones que el lupus
es de grave riesgo para algin organo, especialmente la nefritis proliferativa, se emplean los
glucocorticoides por via sistémica (oral o parenteral), u otros inmunosupresores (ciclofosfamida,
azatioprina, metotrexate, micofenolato-mofetil, etc.) que pueden asociarse o sustituir a los

anteriores si no se consigue un control adecuado a dosis 6ptimas.

Los medicamentos empleados son muy efectivos aunque pueden ocasionar reacciones

secundarias como los antiinflamatorios no esteroides (AINE), causando dolor de estdbmago. Los
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antipaladicos pueden afectar la retina. Los corticosteroides provocan multiples efectos
secundarios a corto y largo plazo; la probabilidad de que esto suceda aumenta cuando se usan en
dosis altas o durante periodos prolongados de tiempo. Segin Rodriguez (2011), los efectos

adversos mas importantes son:

e Cambios en la imagen corporal que incluye ganancia de peso, mejillas prominentes,
aumento del vello corporal, estrias cutaneas, acné y facilidad para que salgan cardenales.

e Aumento de riesgo de tener infecciones.

e Problemas gastricos como dispepsia (malestar) o dolor de estomago, que a veces
requieren tratamiento con medicinas que disminuyen la acidez del estobmago.

e Hipertension Arterial, debilidad muscular, alteraciones del metabolismo de la glucosa,
depresion y cambios de humor, problemas oculares y disminucion de la densidad del
hueso (osteoporosis).

La mayoria de estos efectos secundarios revierten al disminuir o suspender la medicamentacion.

En las orientaciones generales para el cuidado del paciente, se establece una dieta exenta de
toxicos, ingiriendo alimentos naturales, verduras, frutas, leguminosas, carnes blancas y evitar el
exceso de proteinas. También debe estar ajustada a la afeccion del 6rgano vital que predomine o
la existencia de hipertension arterial e hiperlipidemia. Algunos autores (Sanchez, Castillo &
Garcia, 2010), recomiendan las dieta mediterranea (cereales, legumbres, sustitucion de grasas

animales por aceite vegetal polisaturado, pescado de manera equilibrada).

Se recomienda evitar la exposicion a la luz solar y los rayos ultravioletas. Para lo cual se debe
aplicar cremas con un elevado factor de proteccion solar en las zonas expuestas. Asi como
utilizar ropa y utensilios que protejan del sol como blusas o camisas de manga larga, sombreros

de ala ancha, sombrillas, etc.

Segun Coto (2012), el prondstico del lupus eritematoso sistémico en los ultimos diez afios ha
mejorado. Las cifras de supervivencia alcanzan en varios paises desarrollados mas de 90% a los
5 afios y hasta el 88% a los 10 afios de seguimiento. El pronostico final del LES en la infancia y
la adolescencia es reservado. En el futuro se espera contar con nuevos medicamentos menos

agresivos y mas eficaces, que permitan mejorar la calidad de vida.
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Desde el marco de la psiconeuroinmunologia, segin Navarrete (2006) numerosos autores han
investigado el papel del estrés en la evolucion de la enfermedad lupica (Adams et al., 1992); (Da
Costa et al., 1999); (Shapiro, 1997); (Schubert et al., 2001, 2004); (Pawlack et al., 2003);
(Peralta-Ramirez et al., 2004) y han aportado datos que demuestran que el estrés puede empeorar

el curso de la enfermedad.

Aunque el modelo tradicional de inmunosupresion, no explica el efecto del estrés en las
enfermedades autoinmunes. La hipotesis del "modelo de resistencia glucocorticoidea™ (Miller et
al., 2002) citado por Navarrete (2006) explica que el estrés cronico estimula la secrecion de
hormonas por los ejes hipotalamo-hip6fiso-adrenal y simpatico-adrenal. Con la exposicion
continua de altas concentraciones de las hormonas producidas por estos ejes, las células blancas
muestran una respuesta contrarregulatoria en la expresion y/o funcién de los receptores de
glucorticoides. Esta contrarregulacion disminuye la capacidad del sistema inmune de responder a
las acciones antiinflamatorias del cortisol. De modo que el estrés psicologico cronico puede
reducir la sensibilidad del sistema inmune frente a las sefales hormonales que normalmente

determinan la cascada inflamatoria.

En esta tematica se publicé un articulo sobre la integracion psiconeuroinmunologica en
intervenciones con nifios con enfermedades cronicas. Donde se valoraron ocho investigaciones
que utilizaban algunas variantes de intervencién como la hipnosis, técnicas de descubrimiento,
técnicas de condicionamiento y relajacion en varias enfermedades como el asma, el virus de
inmunoeficiencia humana, y el lupus. Los resultados sugieren que las intervenciones
psicologicas tienen una influencia en la funcién inmunolodgica de la enfermedad. (Nassau, Tien

& Fritz, 2008)

Otro estudio muy interesante, se realizd para evaluar si determinados estresores eran
responsables con el empeoramiento de las manifestaciones clinicas del lupus. Sus resultados
dieron que los estresores interpersonales (apariencia fisica) y los relacionados con el trabajo
estan estrechamente relacionados con el empeoramiento de la mayoria de los sintomas. Hallando
que los pacientes con una sintomatologia preocupante, habian vivenciado experiencias de estrés

diario los dias anteriores. (Peralta, Jiménez & Pérez, 2009)
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Segiin Coto (2012), en el lupus juvenil se debe diferenciar los pacientes que debutan antes de la
pubertad, de los pacientes que lo hacen en la adolescencia, no por las formas de presentacion, ni
por el cuadro clinico, sino por la repercusion psicologica y el manejo que debe ser distinto. El
nifio antes de los 10 afios permite que su enfermedad sea controlada con mas facilidad por sus
padres y por los médicos, lo que no ocurre con el adolescente que se ven mas afectados fisica y
psiquicamente por su enfermedad y por los tratamientos, lo que compromete su autoestima, crea
angustia, ansiedad, agresividad, rechazo a los medicamentos y aumento de las dificultades

familiares.

Por lo cual, conocer las caracteristicas del desarrollo en los adolescentes con lupus es necesario
para la intervencion psicologica de los mismos, ya que se pueden prevenir los agentes estresores

que influyen en el debut de la enfermedad y la presencia de brotes.

2. Caracteristicas del desarrollo en el adolescente con Lupus Eritematoso
Sistémico.
Para comprender al adolescente que presenta una enfermedad cronica como el lupus eritematoso

sistémico se debe aclarar que se entiende por adolescencia:

“Llamamos adolescencia a un periodo psicosociologico que se prolonga varios afios mas que la

pubertad y se caracteriza por la transicion entre la infancia y la adultez.” (Coll, 1990, p. 436).

Algunas investigaciones se han encargado de identificar las principales repercusiones de las
enfermedades reumaticas en los adolescentes asi como la percepcion que los adolescentes poseen
de su propia enfermedad. Los resultados indican la importancia del manejo de la ira, la ansiedad
y la tristeza. Ya que ellos consideran la adolescencia como un momento especialmente
complicado para los jovenes que deben hacer frente a la restriccion de actividades deportivas y
de ocio, dificultades escolares, dolor, fatiga, sobreproteccion paterna, cambios en su imagen
corporal debidos a la medicamentacion y la incomprension al padecer una enfermedad

socialmente conocida (Coscolla, et al., 2006).

De acuerdo a los conceptos convencionales aceptados por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), la adolescencia se define como el periodo de la vida en el cual se adquiere capacidad

reproductiva, cambian rasgos psicoldgicos de la nifiez y se consolida la independencia socio-
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economica. Es la etapa que transcurre entre los 10 y 19 afos, considerandose dos fases: la

adolescencia temprana (10 a 14 afios) y la adolescencia tardia (15 a 19) (Coll, 1990).

En el aspecto fisico del adolescente se observan cambios en la estructura corporal, el peso y la
talla. Se producen deficiencias en el sistema circulatorio, lo que trae como consecuencia la
aparicion de alteraciones neurovegetativas: mareos, palpitaciones, dolor de cabeza, etc. También
se observan desordenes funcionales del sistema nervioso, que llevan al agotamiento fisico e
intelectual, la irritabilidad, la hipersensibilidad, los trastornos del suefio y la susceptibilidad a

contraer enfermedades. (Dominguez, 2003)

Se presenta un incremento de la actividad del hipotalamo, que es la zona del cerebro que
estimula la actividad de la hipofisis. Donde se producen hormonas que estimulan el
funcionamiento de otras glandulas: las suprarrenales y las gonadotropicas. Las cuales ayudan al
proceso de maduracion sexual que comienza en las hembras con la menarquia y en los varones
con la primera eyaculacion. Conjuntamente al desarrollo fisico se produce un desarrollo psiquico
que permite al adolescente desempefiarse de manera mas amplia en el contexto social y asumir

otros roles sociales.

Segin Dominguez (2003) en el desarrollo cognitivo, la percepcion adquiere un caracter
intelectual y la memoria se torna mas consciente e intencional. En el desarrollo del pensamiento,
se trasforma en el pensamiento conceptual tedrico y adquiere un caracter reflexivo y deductivo.
En esta etapa continua aumentando la variedad de intereses cognoscitivos, que a menudo se
combina con una incapacidad para organizar su tiempo. Sobre la base de los intereses

cognoscitivos surgen intereses profesionales, pero como tendencia, son inestables.

En los estudios realizados en los adolescentes con lupus los resultados han revelado que existen
intereses profesionales muy condicionados por las limitantes de la enfermedad. Algunos
pacientes expresan una contradiccion entre lo que desean estudiar y entre lo que por su
enfermedad y la educacion de sus padres se los permite. La mayoria de los pacientes se orientan
hacia intereses profesionales de nivel medio por no considerarse capaz para estudiar carreras

universitarias. (Gonzalez, J. E. 2013)
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En el desarrollo afectivo motivacional del adolescente se caracteriza por una gran excitabilidad
emocional, siendo un gran reto para ellos lograr un adecuado autocontrol emocional. Sin
embargo, sus recursos psicoldgicos posibilitan que el autocontrol sea mas consciente y estable
que en la nifiez, gracias al desarrollo moral, el surgimiento de la autoconciencia y la
autorregulacion. Se estabilizan sentimientos mds profundos como el amor sexual, debido al
despertar del desarrollo sexual, asi como otros sentimientos y emociones tanto negativos y

positivos permean la conducta del adolescente.

En esta etapa la autovaloracion adquiere un cardcter consciente y generalizado, aunque el
adolescente lo realice de una manera abstracta y sin establecer un vinculo adecuado entre sus

cualidades y comportamiento diario.

Dominguez (2003), caracteriza los tipos de autovaloracion existentes en estas etapas,
distinguiendo la autovaloracion estructurada de la no estructurada. En el primer caso la
autovaloracion responde a una evaluacion activa y reflexiva sobre si mismo. En el segundo caso,
el adolescente al autovalorarse refiere caracteristicas aisladas de su comportamiento sin un

analisis causal y tiene pobre desarrollo de la autocritica.

Estrechamente ligado al concepto de autovaloracion se encuentra la autoestima la cual se refiere
a la medida en que cada sujeto se siente valorado, querido y aceptado por otros y en qué medida
cada uno se valora, se quiere y se acepta. Las personas con una autoestima sana se sienten bien
consigo mismas, aprecian su propia valia y estan orgullosas de sus capacidades, habilidades y
logros. Las personas con baja autoestima se sienten que no le gustan a nadie, que nadie los

acepta y que no son buenos para nada.

Segun Coll (1990), la autoestima en la adolescencia va a estar determinada por varios dominios,
manteniéndose aquellos que vienen de la nifiez referidos al aspecto fisico, el rendimiento
académico y las relaciones con padres e iguales. Este proceso va a continuar en la adolescencia,
entrando nuevas dimensiones como las relaciones afectivo-sexuales, las capacidades
relacionadas con la orientacion profesional y el atractivo fisico. Asi como el hecho de padecer

algtn tipo de enfermedad cronica o incapacidad fisica, o el pertenecer a alguna minoria étnica.
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ntimamente relacionado con la autovaloracion y la autoestima que posee los adolescentes se
encuentra el concepto de imagen corporal. Segiin Schonfeld (1963) en Dominguez (2003), la
imagen corporal que posee el adolescente es producto de experiencias reales y fantasiosas, que
provienen en parte de su propio desarrollo fisico, el resalte que los compafieros dan a los

atributos fisicos y de la percatacion cada vez mayor de las expectativas culturales.

En el desarrollo del adolescente influyen una serie de contextos socializadores como la familia,
la escuela y el grupo de iguales que pautan sus caracteristicas de personalidad y su desempefio

social futuro.

La familia es definida como el conjunto de personas que conviven bajo el mismo techo en razéon
de vinculos consanguineos y/o de afinidad, y que a los efectos de las normas sociales vigentes
deben procurarse ayuda mutua, compartir recursos, comunicarse entre si, procurarse el bien

propio, asi como contribuir al de su comunidad. (Villavicencio, 2001)

La familia tiene tres funciones: la bioldgico-social, la econdmica y la espiritual-cultural, que
posibilitan que la familia sea un sistema de multiple interrelacién. Su estructura describe la
medida de como estd constituida la familia, caracterizadndose en tres tipos fundamentales segun
la cantidad y la relacion de sus miembros: familia nuclear, extensa y ampliada. El punto medular
del funcionamiento familiar lo constituye el tipo de relacion que se establece entre sus miembros,

las cuales reflejan los roles, limites, costumbres y habitos familiares.

El ciclo de vida normal de la familia ocurren sucesos normativos como el matrimonio, el
nacimiento de los hijos, el abandono de estos del hogar y la muerte de los conyugues. Sin
embargo, la realidad actual plantea que ademas de estos sucesos normativos, se puede observar
otros paranormativos como el divorcio, la enfermedad de algin miembro familiar, el cambio de
vivienda, los accidentes, las catastrofes, entre otros. Todos estos sucesos normativos y
paranormativos son propiciadores de crisis familiares y conllevan a que sus miembros generen

estrategias y nuevos comportamientos para su superacion.

Por lo cual, la presencia de una adolescente con lupus eritematoso sistémico en la familia,
constituye un suceso paranormativo que conlleva un cambio familiar en las costumbres y habitos

de cada uno de sus miembros. Para los padres o tutores de los adolescentes con LES la educacion
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es una dificil tarea, ya que se deben planificar los horarios de visita al médico, la toma de
medicamentos y el cuidado del paciente. Asi como, incluir los tiempos de esparcimientos en la

familia sin que ocasione problemas de salud para el paciente.

Segiin Arés (2002) en la educacion de los adolescentes los padres deben centrarse en tres
cuestiones fundamentales: la necesidad de poner limites y renegociar las reglas familiares, la
necesidad de ensayar nuevas formas de comunicacion y la necesidad de aprender vias que

garanticen la formacion de valores.

La comunicacion en el adolescente, no debe ser ni tan unidireccional (del adulto al joven) que
limite la posibilidad del didlogo, ni tan bidireccional que se pierda la necesaria jerarquia. En
estas edades, el didlogo es un recurso muy importante con el empleo de la persuasion y la

negociacion.

Algunas investigaciones respecto a la influencia de la familia centran su atencion en el papel que
juegan los estilos disciplinarios de los padres. Segiin Lamborn (1991); Darling y Steinber (1993),
existe una relacion estrecha entre los estilos educativos parentales y la conducta de los hijos
adolescentes. Ellos plantean la presencia de cuatro estilos educativos fundamentales
(democraticos, permisivos, autoritarios e indiferentes). Los cuales determinan los

comportamientos en los hijos. (Coll, 2002)

Es muy frecuente observar en las experiencias de la practica clinica, en los adolescentes con
lupus la presencia de estilos educativos por parte de los padres u otros familiares autoritarios,
permisivos e indiferentes. Todos estos desarrollados al extremo negativo provocan una
afectacion en el desarrollo del adolescente. También se han encontrado dinamicas familiares
inadecuadas, con dificultades en la comunicacion entre los padres y expresion de afecto hacia sus
hijos. Observandose, en menor medida, fendmenos como la separacion en los padres y la
presencia de alcoholismo en algunos de ellos. Estas dos problematicas han afectado

psicologicamente a los pacientes.

La escuela constituye el segundo contexto socializador que influye notablemente en el desarrollo
del adolescente. La misma es un sistema estructurado que brinda al estudiante conocimientos

sobre diferentes materias fundamentales para su desarrollo psicoldgico y social futuro.
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Los adolescentes que presentan lupus si pueden participar de sus actividades escolares y sociales.
Sin embargo, en determinados casos el uso de los maestros ambulatorios es necesario cuando se
registran manifestaciones neuro-psiquiatricas como dificultades para concentrarse y memorizar,

dolor de cabeza o cambios de humor persistentes (Coto, 2012).

En la adolescencia el profesor deja de representar una autoridad sagrada y solo puede ejercer su
condicion de modelo de conducta si es aceptado como tal en funcidon de sus caracteristicas
personales. Por lo cual resulta esencial la conducta social y moral del maestro, asi como su
capacidad de establecer una relacion afectiva adecuada con los estudiantes. El estudio en la
adolescencia adquiere un caracter cientifico y profesional, ya que muchos jovenes se van

integrando a la vida laboral.

En cuanto a las actividades informales, los adolescentes desarrollan diversas actividades en su
tiempo libre. Las cuales seleccionan de manera mucho mas intencional, como la lectura, el cine,
los deportes, la TV, las fiestas, y el encuentro con iguales en centros culturales y recreativos.

Estas actividades potencian el desarrollo creativo y de las relaciones interpersonales.

En los adolescentes con lupus no es necesario restringir la practica de las actividades deportivas
normales, ya que es recomendable que el paciente haga actividades aerdbicas como caminar,
nadar, montar bicicletas siempre que el ejercicio no sea extenuante. Lo cual previene el exceso
de sedentarismo que lleva a la pérdida de calcio, la obesidad y las enfermedades
cardiovasculares. Las actividades deportivas y recreativas son un espacio de esparcimiento para
el adolescente con lupus pero estos deben mantener reposo durante los periodos de crisis de la

enfermedad.

En la medida en que los adolescentes se van desvinculando de sus padres, las relaciones con los
compafieros ganan importancia, intensidad y estabilidad, y el grupo de iguales se convierte en el
contexto de socializacion mas influyente. Estos grupos posibilitan un espacio de reflexion, de
intercambio afectivo, de surgimiento de nuevas expectativas y demandas hacia si mismo y su

entorno social.

Es importante saber que la relacion de amistad adolescente-adolescente esta regulada por un

codigo de camaraderia que se basa en el respeto mutuo, la confianza total y el constante
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intercambio acerca de las preocupaciones relativas a la vida personal. En esta etapa surgen,
también las relaciones de pareja Las cuales son generalmente inestables, ya que poseen un
caracter experimental. Esto resulta muy peligroso, pues los adolescentes en muchos casos no

cuentan con una adecuada educacion sexual.

Las relaciones sexuales del adolescente en muchas ocasiones son promiscuas, por la elevada
necesidad del adolescente de explorar su cuerpo y tener experiencias sexuales. Las cuales sino se
realizan adecuadamente pueden conllevar a un embarazo precoz o a la aparicion de

enfermedades de trasmision sexual (ITS) y SIDA.

En las adolescentes con lupus, el embarazo es un riesgo ya que puede provocar partos
prematuros, amenaza de aborto y lupus neonatal. Por cual, ellas deben conocer y emplear los
medios anticonceptivos de barreras (preservativos o diafragmas). Para que el embarazo sea ideal,
la paciente con lupus debe encontrarse en remision de la enfermedad y ser controlada por un

ginecologo especializado. (Coto, 2012)

Otros sucesos que se dan en esta etapa es el comienzo de la ingestion de bebidas alcoholicas, el
tabaco y las drogas. En el paciente con lupus la presencia de héabitos toxicos es fatal debido a las
mismas caracteristicas de la enfermedad y la reaccion que pueden efectuarse con el tratamiento

medicamentoso.

Segin Dominguez (2003), otro fendmeno caracteristico en esta etapa es la crisis de la
adolescencia, que genera una repercusion psicologica dependiendo como sea su transito en ella.

La necesidad de independencia y autoafirmacion son la viva expresion de la crisis.

Debido a las caracteristicas contradictoria de la etapa de la adolescencia y las propias
caracteristicas de la enfermedad y la atencion psicologica del adolescente con lupus es una

realidad innegable.

En el servicio de Reumatologia del Hospital Pediatrico “J. L. Miranda”, Villa Clara, se han
efectuado una serie de investigaciones desde la perspectiva psicologica. Rodriguez (2011),
realizd una caracterizacion de la depresion en adolescentes con lupus eritematoso sistémico,
donde se encontraron un nivel alto y medio de depresion. Los sintomas de depresion mas

frecuentes fueron: tristeza, desmotivacion, desesperanza, apatia, irritabilidad, falta de suefio,
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astenia, distractibilidad atencional, dificultades mnémicas y limitaciones en la capacidad de
analisis y sintesis intelectual. Algunos casos presentaron aislamiento e ideas suicidas. Se
encontraron unos sintomas relacionados con tratamientos de quimioterapia endovenosa. Se
destaca la presencia de autoestima baja y muy baja. La depresion estuvo asociada a cuadros
vivenciales de la enfermedad, medicamentacion sintomatica, cambios fisicos relacionados con el
tratamiento con afectacion en la autoimagen y aceptacion entre iguales. También se observo
comorbilidad familiar, manejos educativos inadecuados, conflictos y percepcion de una
experiencia estresante para la familia. Existe, ademas, preocupacion en el personal médico por
reacciones agresivas de los adolescentes al tratamiento, descuido de los padres e indisciplinas en

la adherencia terapéutica.

La otra investigacion estuvo centrada en las necesidades de salud y su papel mediatizador en la
adherencia al tratamiento en los adolescentes con lupus, donde se determind en 10 pacientes una
serie de necesidades. Dentro de las necesidades de salud, se observan como necesidades
subjetivas: la necesidad de aceptar la enfermedad, vivir méas y curarse. Ademas el manejo
adecuado de los familiares de su estado de salud, socializar, llevar un estilo de vida adecuado y
tener éxito escolar. En las necesidades objetivas se observd la necesidad de fomentar un
afrontamiento efectivo de la enfermedad, cumplir con el tratamiento desde un nivel de
regulacion consciente-volitivo. Asi como preparar a la familia para que potencie el autocuidado

en oposicion al asistencialismo. (Gonzalez, J. E. 2013).

En la practica clinica se efectuaron dos estudios en el servicio de reumatologia, el primero sobre
la repercusion psicoldgica del lupus eritematoso sistémico en 10 adolescentes. Como resultados
se observo preocupaciones acerca del diagnostico y el tratamiento de la enfermedad. Presencia
de baja autoestima, sentimientos de inferioridad, complejos y limitaciones en las actividades
cotidianas. Se observan indices de ansiedad alta y media de rasgo y estado. También se halld
depresion media en la mayoria de los casos, con experimentacion de varios estados emocionales
negativos y dificultades en las relaciones sociales con otras personas. En la familia se encontr6 la
presencia de estilos educativos predominantemente autoritarios y de permisividad. Existe en los

pacientes poca aceptacion de la enfermedad y resistencia al tratamiento.
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En un segundo estudio realizado se enfoco a realizar una caracterizacion de los estilos de
afrontamiento en 18 adolescentes con lupus. En los resultados obtenidos se observa la incidencia
de insomnio y otras alteraciones de suefio. Dificultades en las relaciones interpersonales
relacionadas con la separacion del curso regular escolar y otras caracteristicas de la enfermedad.
En algunos casos se observa una dindmica familiar inadecuada por problemas de alcoholismo y
conflictos interpersonales entre los padres. En la familia se manifiestan estilos educativos
autoritarios relacionados con la enfermedad y limitaciones en las actividades diarias de los
sujetos. Los estilos de afrontamiento predominantes antes de la enfermedad fueron somatizacion,
reaccion emocional, afecto/distraccion. Los estilos de afrontamiento en el momento de la
aplicacion de la técnica rondaron entre el afecto/distraccion, negacidon optimista y busqueda de

informacion.

Los estudios anteriormente mencionados resaltan la importancia de valorar conceptos claves en
el proceso salud enfermedad, que se desarrolla en los pacientes con lupus eritematoso sistémico.
Por ejemplo, el concepto de adherencia o adhesion al tratamiento ha sido planteado por Epstein y
Clauss (1982) como la coincidencia entre el comportamiento de una persona y los consejos sobre

la salud o prescripciones que ha recibido. (Gonzélez, J. E. 2013)

Las conductas que caracterizan la adherencia al tratamiento, fueron descritas por Meichenbaun y
Turk (1987) de la siguiente forma: (a) Iniciar y continuar un programa de tratamiento, (b) asistir
a las consultas y revisiones programadas, (c¢) tomar de manera correcta la medicamentacion
prescrita, (d) cambiar, de ser necesario, el estilo de vida y mantener dichos cambios en el tiempo,
(e) realizar de manera correcta las terapias a realizar en casa y (f) evitar comportamientos de

riesgo. (Gonzalez, J. E. 2013)

Relacionado con el término de adherencia se encuentra el concepto de afrontamiento, Lazarus y
Folkman (1986) citado por Navarrete (2006, p.p. 20-21) definen el afrontamiento al estrés como:
“los esfuerzos cognitivos y conductuales desarrollados por el individuo con el objetivo de
manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o
desbordantes de los recursos emocionales del individuo, asi como de sus consecuencias

emocionales”. Estos autores describen ocho tipos de afrontamiento: confrontacion,
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distanciamiento, autocontrol, aceptacion de la responsabilidad, escape-evitacion, busqueda de

apoyo social, planificacion de solucion de problemas y reevaluacion positiva.

Con respecto al afrontamiento a la enfermedad se evidencia que la negacion es una respuesta
muy comun en las primeras fases, después sigue una fase de reconocimiento y reorganizacion en

su vida. (Lazarus, 1979; Moos, 1977 citado por Nufiez de Villavicencio, 2001).

Especificamente, en el LES, el tema de la adherencia al tratamiento representa una situacion
comun, ya que a los pacientes se les dificulta cambiar el estilo de vida que llevaban antes del
diagnoéstico de la enfermedad. De igual forma, la complejidad y cronicidad del tratamiento hace
que las orientaciones cambien con frecuencia segln los brotes de la enfermedad. (Gonzalez, J. E.

2013)

Ademads se ha demostrado que la asistencia médica en las enfermedades cronicas no es eficaz
cuando hay ausencia de autocuidado por parte del paciente. Ambos aspectos mejoran si entre los
pacientes de una enfermedad cronica, sus familiares y proveedores sanitarios, se establece una

colaboracion eficaz.

Las estrategias que han manifestado mejores resultados en el autocuidado son: el trabajo con
grupos pares, las redes de cuidadores informales y el telecuidado (empleo de las tecnologias para

el cuidado de la salud).

Para desarrollar una autocuidado efectivo hay que tener presente los estilos de vida que llevaba
el paciente antes de su enfermedad y cudles son los estilos de vida saludables para su
enfermedad. Segin Sintes, A. (2008) el estilo de vida se refiere a las formas particulares de
manifestarse el modo y las condiciones de vida. El modo en que las personas integran el mundo
que les rodea y que incluye habitos (alimentacion, higiene personal, ocio, etc.), modos de
relaciones sociales (sexualidad, vida relacional y de familia, etc.) y mecanismos de
afrontamiento social. Partiendo de estos supuestos se puede elaborar una lista de estilos de vida

saludables o comportamientos saludables o factores protectores de la calidad de vida.

Por lo que seria muy conveniente emplear estrategias de intervencion psicoldgicas que
favorezcan el surgimiento de estilos de vida saludables en los adolescentes con lupus, basados en

el autocuidado y el apoyo de los diferentes contextos de socializacion que le rodean.
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3. La Guia Psicoeducativa como modelo de intervencion para los adolescentes con
LES.

Dentro de la actualidad investigativa dirigida hacia la biisqueda de alternativas de intervencion se

destaca la utilizacion de las estrategias psicoeducativas.

El concepto de la Psicoeducacion fue comentado por primera vez en la literatura médica, en un
articulo de John E. Donley “Psichotherapy and re-education” en “The Journal of Abnormal
Psichology”, publicado en 1911. No fue hasta 30 afios después que el primer uso de la palabra
Psicoeducacion aparecio en el titulo de un libro de literatura médica “The psichoeducational
clinic” por Brian E. Tomlinson. New York, NY, US: MacMillan Co. Este libro fue publicado en
1941. En francés, el primer ejemplo del término psychoeducation se encuentra en la tesis “La

stabilite du comportemet” publicada en 1962. (Citado por Otero, 2013)

Sin embargo la divulgacion y el desarrollo del término psicoeducacion en su forma actual se le
atribuye ampliamente al investigador norteamericano Anderson (1980) en el contexto del
tratamiento de la esquizofrenia. Su investigacion se concentré en educar a sus familiares con

respecto a los sintomas y al proceso de la esquizofrenia, citado por Pérez y Pérez (2009).

Segliin Albarran & Macias (2007), la psicoeducacion es un proceso educativo mediante el cual el
facilitador detalla y sumariza informacion cientifica actual y relevante para responder preguntas
acerca de origen, evolucion y optimo abordaje de un padecimiento desde su entorno, e implica

también consejeria y entrenamiento en técnicas para afrontar el problema.

La definicion mas completa de psicoeducacion es la planteada por Deasy (1993) y ampliada por
Loépez y Fernandez (2006). Considerando la Psicoeducacion como un espacio institucional que
debe ser ofertado por los hospitales donde se articulan las funciones de apoyo y ayuda
psicologica, educativa y social al paciente y al grupo familiar. Se adapta y se transforma de
acuerdo a la edad y estado de salud de los enfermos para que cada uno de ellos pueda participar
del proceso ensefianza/aprendizaje mas adecuado a sus circunstancias particulares. El propoésito
final es mejorar la calidad de vida durante la enfermedad y la hospitalizacion de los enfermos y

su familia (Cassinda, 2013).
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El desarrollo de las investigaciones en el ambito de la salud comenzaron con en 1998
empleandose con pacientes esquizofrénicos y se han extendido a la actualidad (Vallina et al.,
1998); (Pinilla, Martinez, Mufioz & Moreau, 1999); (Fresan et al., 2001); (Higuera, 2005);
(Otaduy, 2007); (Higuera & Ramirez, 2011) y (Fernandez, Hidalgo & Hernandez, 2011).
También se han realizado estudios con otras enfermedades mentales (Belloso, Garcia & Prado,
2000); (Albarran & Macias, 2007); (Bregman, 2006); (Gonzalez et al., 2010); (Aragonés et al.,
2011); (Herrera, 2003) y (Viera, 2010). Otras lineas de estudio se desarrollaron con trastornos
alimentarios (Perpia, 2000); (Torralbas et al., 2011) y (Gémez et al., 2013) y trastornos bipolares
(Colom & Vieta, 2004); (Pino, Belenchon, Sierra & Livianos, 2008) y (Colom, 2011).

Segun Pérez & Pérez (2009) la Psicoeducacion historicamente ha estado enfocada al logro de
tres objetivos fundamentales a nivel individual, familiar o grupal, estos son:

e Promover su compromiso con el cuidado de la salud.

e Promover la busqueda de comportamientos saludables.

e Promover su protagonismo en el proceso de salud.

Segun Rebolledo (1998) citado por Lopez (2013, p. 28) los objetivos mas especificos de la
Psicoeducacion son:

e Proporcionar informaciéon de forma comprensible y asequible teniendo en cuenta las
caracteristicas individuales de la persona a la que va dirigida.

e Asumir que los individuos afectados conservan habilidades que podran ser utilizadas en
su cuidado.

e Mejorar la autopercepcion y las dificultades derivadas de la enfermedad.

e Poner énfasis en lo educativo redefiniendo roles: el ambiente estructurado en una clase, el
terapeuta como facilitador, el de la familia como cuidador informado y el de la persona
afectada como estudiante y participante activo en la resolucion de su problema.

e Avyudar en situaciones de pequefos grupos a elaborar la informacion y proporcionar
apoyo, con todas las partes implicadas ayudandose mutuamente.

Existen varios tipos de psicoeducacion, los que pueden ser individual, grupal, familiar, incluir

solo a los pacientes, realizarse en un entorno clinico o en el hogar; tener una duracion de dias
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hasta afios. Se distinguen dos modelos basicos: los modelos de psicoeducacion centrados en la
informacion y los modelos de psicoeducacion centrados en la conducta. Los programas de
“psicoeducacion informativa” suelen ser breves o muy breves (alrededor de cinco a seis
sesiones); priorizan la transmision de informacidn acerca de la enfermedad y tienen una eficacia
limitada (repercusion clinica escasa si no modifican actitudes y conductas respecto a la deteccion

precoz de episodios, toma de medicacion, etc.)

La psicoeducacion conductual se suele caracterizar por programas largos en los que se priorizan
aspectos como: el trabajo practico en la deteccion e intervencidon precoces ante un nuevo
episodio, manejo de los sintomas, regularidad de habitos, reestructuracion de perjuicios acerca de

la enfermedad e identificacion de desencadenantes, etc.

Es necesario resaltar que el modelo psicoeducativo constituye una herramienta necesaria en el
proceso terapéutico de cualquier enfermedad cronica, su utilizacion se ha extendido atin mas
debido a que resulta mas econdémico y productivo que muchas de las formas psicologicas
tradicionales pues a diferencia de las mismas puede ser realizada por psicologos, psiquiatras,
terapeutas ocupacionales, licenciados de enfermeria, pedagogos, trabajadores sociales y otros
profesionales con habilidades en el trabajo con grupos humanos y de forma independiente.
También, la psicoeducacion puede emplearse conjuntamente con técnicas de relajacion muscular
progresiva, reestructuracion cognitiva, resolucion de problemas, planificacion de actividades y

Ensayo Conductual (Vera-Villarroel, Valenzuela & Abarca, 2005).

Colom (2011) compara la Psicoeducacion, como el litio de las psicoterapias, presentando una
serie de evidencias y reflexiones practicas acerca de la implementacion de la psicoeducacion en
el trastorno bipolar. Este autor, plantea que existen varios estudios de la aplicacion de la
psicoeducacion en otras patologias como en determinadas cardiopatias (Linden, 2000)
(Pladevall, Brotons & Gabriel, 2010), obstruccion pulmonar créonica (Bird, Noronha & Sinnott,
2010), diabetes (Olmsted, Daneman & Rydall, 2002) (Wolever, Dreusicke & Fikkan, 2010),
osteoporosis (Nielsen, Ryg & Nielsen, 2010) y asma (Durna & Ozcan, 2003).

Segun Albarran y Macias (2007) el modelo psicoeducativo plantea como factores de

vulnerabilidad los elementos genéticos, bioquimicos y cognitivos, ademas de los sucesos
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estresantes contingentes que se pueden presentar en la vida cotidiana y que pueden ser de dificil

resolucion para el individuo.

Algunos elementos importantes en la psicoeducacion para Pérez y Pérez (2009, p. 7) son:

e Transferencia de la informacion (sintomatologia de los trastornos, causas, conceptos del
tratamiento).

e Descarga emocional (entender para animar, cambio de experiencias con otros,
preocupaciones, contactos).

e Apoyo con medicamentos o tratamiento psicoterapéutico, al mismo tiempo que se
promueve la cooperacion entre profesional en salud mental y el paciente (conformidad,
adherencia).

e Apoyo para la autoayuda (Ej. Entrenamiento tan pronto como se reconozcan las
situaciones de crisis y los pasos que se deben emprender luego, para ser capaz de ayudar
al paciente).

Inicialmente se conocid que la psicoeducacion de la familia era importante en aquellos pacientes
con trastornos mentales tales como esquizofrenia, trastorno esquizoafectivo, enfermedad bipolar,
depresion mayor, trastorno limite de la personalidad. Sin embargo, algunas investigaciones
recientes han demostrado la importancia de la psicoeducacion en cuidadores de pacientes
oncoldgicos, en padres de nifios autistas, asi como otras deficiencias como la visual, la auditiva,
la sordoceguera, entre otros. Sobre la psicoeducacion familiar se puede mencionar los estudios

de Johnson (s., f.) y Pilar (2012).

En la actualidad, la psicoeducacion dirigida al paciente y sus familiares ha cobrado un papel muy
importante ya que proporciona el entrenamiento necesario para entender, enfrentar y resolver los
problemas producto de enfermedad mental. Con ello se busca disminuir el indice de recaidas y

mejorar la calidad de vida del paciente.

En el area infantil la psicoeducacion tiene que ser necesariamente dirigida a los nifios o
adolescentes y sus familiares debido a la estrecha relacion que existe entre padres e hijos. Se han
realizado investigaciones en dicho marco (Alves, Ortiz & Serradas, 2004), (Unamuno, 2006),

(Pérez, 2009) y (Luque, s., f.).
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Dentro del 4rea infantil en Cuba se han desarrollado intervenciones de psicoeducacion con nifios
con enfermedades oncoldgicas (Lopez, 2013) y (Villa, 2013) y se elaboraron, varias guias
psicoeducativas para diferentes padecimientos (Yervilla, 2012); (Hernandez, 2010); (Gallego,

2010); (Cueto, 2010); (Rodriguez, 2013) y (Martin, 2013).

En la adultez se destacan intervenciones psicoeducativas en la linea de la atencion a los pacientes
de oncohematologia (Pérez & Pérez, 2009), (Treto, 2009), (Medina, 2010), (Fernandez, 2013).
Abordando todas las edades se realizO una evaluacion de la efectividad de las guias
psicoeducativas realizadas con los pacientes de oncohematologia (Cassinda, 2013). Otras
investigaciones han hecho estudios pioneros de intervencion psicoeducativa en temas variados

(Soto, 2010), (Otero, 2013), (Nodarse, 2013) y (Garcia, 2012).

Segun Fresan, et al. (2001) los reportes de programas de psicoeducacion muestran un contenido
basado en problemas identificados por los profesionales que disefian estos programas y muy
pocos los que parece haberse disefiado para cumplir con las necesidades identificadas por los
familiares. Por lo que se debe contar con las necesidades de los familiares y pacientes a la hora

de elaborar una estrategia psicoeducativa.

Otros autores (Higuera & Ramirez, 2011) plantean que existe una extraordinaria trivializacion
del termino psicoeducacion. En este sentido, hoy dia puede integrarse bajo esta categoria
cualquier tipo de actuacién con familias, independientemente de su metodologia, duracion,
formato y contenidos. Los pardmetros incluidos en los estandares para evaluar las intervenciones
psicoeducativas son muy variados e incluyen aspectos como la metodologia, del trabajo dentro
de las sesiones, los contenidos, la duracion de la intervencion, los procedimientos de evaluacion

de los resultados y el perfil de los usuarios diana.

Las estrategias para la intervencion utilizando las guias psicoeducativas, brindan al paciente y
sus cuidadores una informacién completa, precisa y expresada de forma amena, con un lenguaje
accesible a todos los posibles destinatarios. Es confeccionada por un grupo de especialistas en el
tema abordando y permite la transmision de contenidos que no pueden ser tratados,

generalmente, en las consultas.
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Una guia psicoeducativa es un producto psicoeducativo derivado de la prensa escrita en la que se
codifica para llevar un mensaje a su receptor o publico diana. En su confeccion es importante
predeterminar diferentes elementos como el contenido, la estructura y el formato. El contenido
de la guia debe hacer un llamado racional relacionado a los intereses propios del publico como
son los elementos basicos vinculados a la problematica que les afecta; uno emocional que intenta
provocar emociones positivas de autocontrol y expectativa de mejora y, por ultimo, uno moral
dirigido al sentido de lo correcto y lo incorrecto que tiene el publico (Martin & Diaz, 2004,

citado por Cassinda, 2013).

Dentro de la guia psicoeducativa la estructura del mensaje debe incluir una conclusion del
contenido general que se trasmite. Debe ser coherente, evitando las contradicciones o
dicotomias; los autores deben presentar un argumento unilateral que facilita la comprension al
receptor y le permite llevar a la practica elementos claves para un cambio actitudinal y
comportamental. Se considera que en el formato hay que planificar el texto, los colores, las
ilustraciones, el encabezado de forma tal que haya una coherencia entre todos los elementos que

permita lograr el objetivo propuesto.

Se debe considerar por parte del personal de salud especializado, cudnto ya entiende el paciente
y cuanto conocimiento puede asumir y procesar en su condicion actual. Se debe considerar la
habilidad para concentrarse, asi como el maximo nivel de estrés emocional que el paciente puede

sobrellevar.

Asi como se debe considerar para la elaboracion de una guia psicoeducativa las necesidades
psicoeducativas presentadas por los pacientes. Segin Fernandez-Ballesteros (1996) la evaluacion
de necesidades es un tipo rigoroso de examen que no debe ser confundido con la evaluacion de

programas.

Mas alla de la clasica diferenciacion entre necesidades primarias y secundarias de los seres
humanos, Maslow (1954) y Witkin (1984), citado por Fernandez-Ballesteros (1996) define la
necesidad como la discrepancia medida entre un estado actual y un estado deseado. Por lo cual,
las necesidades psicoeducativas son las necesidades psicoldgicas comunes que ademds posean un

valor informativo y educativo para el paciente.
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Teniendo presente todo lo antes expuesto, se considera que la elaboracion de una Guia
Psicoeducativa para la atencion a los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico pudiera ser una

alternativa en la intervencion psicologica de dicha poblacion.
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Marco Referencial Metodoldgico

1. Diserio Metodolagico.

Para la realizacion de la investigacion se toma el paradigma mixto. El cual es frecuentemente
utilizado desde la primera década del siglo XXI, debido a la posibilidad de estudiar los
fenémenos de manera general, teniendo en cuenta todos los factores objetivos y subjetivos que

afectan a las personas, fendmenos y realidades.
Segun Hernandez, Fernandez & Mendoza (2008):

“"Los métodos mixtos representan un conjunto de procesos sistematicos, empiricos y criticos de
investigacion e implican la recoleccion y analisis de datos cuantitativos y cualitativos, asi como
su integracion y discusion conjunta, para realizar inferencias producto de toda la informacion
recabada (metainferencias) y lograr un mayor entendimiento del fendmeno bajo estudio™. (Citado

por Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010)

" Los métodos de investigacion mixta son la integracion sistematica de los métodos cuantitativo
y cualitativo en un solo estudio con el fin de obtener una “fotografia” mas completa del
fenémeno. Estos pueden ser conjuntados de tal manera que las aproximaciones cuantitativa y
cualitativa conserven sus estructuras y procedimientos originales (“forma pura de los métodos
mixtos”). Alternativamente, estos métodos pueden ser adaptados, alterados o sintetizados para
efectuar la investigacion y lidiar con los costos del estudio "forma modificada de los métodos

mixtos” (Chen, 2006; Johnson et. al., 2006, Citado por Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010)

Insertado en este paradigma, se asume el enfoque dominante o principal cuantitativo,
complementandose con un analisis cualitativo. Ademas se elige un disefio de investigacion no
experimental y un estudio descriptivo, los cuales permiten indagar sobre un tema no estudiado a

profundidad y al mismo tiempo permite describir las caracteristicas de este tema a plenitud.

" Los estudios descriptivos buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles de
personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fendémeno que se someta a un

analisis (Danhke, 1989). Es decir miden, evaluan o recolectan datos sobre diversos conceptos
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(variables), aspectos, dimensiones o componentes del fenomeno a investigar” (Tomado de

Hernandez, Fernandez & Batista, 2006)

2. Descripcion de la poblacién y la muestra.

La poblacion de adolescentes con LES que se atiende en el Hospital Pediatrico “J. L.
Miranda” estd formada por 64 sujetos, 62 del sexo femenino y 2 del sexo masculino,
predominando la incidencia en el grupo de 11-18 afios de edad. Utilizando un muestreo no
probabilistico incidental, la muestra qued6 conformada por 30 pacientes, 29 de sexo femenino y
1 de sexo masculino, teniendo en cuenta los criterios de seleccion siguientes:

Criterios de inclusion:

v Diagnostico de lupus eritematoso sistémico.
v Edad comprendida entre los 11 y los 18 afios, de ambos sexos.

v" Aceptacion del consentimiento informado (del paciente y el padre o tutor) para
participar en la investigacion (Ver Anexos 2).

Criterios de exclusion:

v' No aceptacion del consentimiento informado.

v’ Presencia de enfermedad mental que lo incapacite, de funcionamiento psicotico
y/o deficitario (retraso mental).

v" Adolescentes en procesos de estudios clinicos.
Criterios de eliminacion:

v’ Pacientes que no completen el estudio.

3. Definiciones Operacionales:
Adolescencia: es un periodo psicosocioldgico que se prolonga varios afios mas que la
pubertad y se caracteriza por la transicion entre la infancia y la adultez. (Coll, 1990, p.
436). En la adolescencia se producen una serie de cambios fisicos y psicolégicos que
facilitan la transformacion del nifio a un adulto. En su desarrollo
intervienen una serie de factores internos y la influencia de los diferentes contextos

socializadores (familia, escuela, medio social) donde se desenvuelve el mismo.

Lupus Eritematoso Sistémico: es una enfermedad autoinmune y crénica. En la cual el

paciente produce un exceso de proteinas sanguineas denominadas anticuerpos y estas, de
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manera directa o indirectamente, puede ocasionar problemas en cualquier 6rgano o
estructura de tu cuerpo. Puede afectar la piel, las articulaciones, el corazon, el cerebro, los
pulmones, el sistema digestivo, entre otros. En la mayoria de los pacientes se desarrolla

un rash malar (erupcion en las mejillas en forma de mariposa).

Necesidad: supone la discrepancia medida entre un estado actual y un estado deseado
(Citado por Fernandez-Ballesteros, 1996). Las necesidades son un conjunto de deseos
que posee el sujeto orientado hacia objetos, sujetos o fendmenos objetivos o subjetivos,
que mueven su comportamiento y determinan la personalidad.

Guia Psicoeducativa: es un producto psicoeducativo derivado de la prensa escrita en la
que se codifica para llevar un mensaje a su receptor o publico diana. En su confeccion es
importante predeterminar diferentes elementos como el contenido, la estructura y el
formato. El contenido de la guia debe hacer un llamado racional relacionado a los
intereses propios del publico como son los elementos basicos vinculados a la
problematica que les afecta; uno emocional que intenta provocar emociones positivas de
autocontrol y expectativa de mejora y, por ultimo, uno moral dirigido al sentido de lo

correcto y lo incorrecto que tiene el publico (Martin & Diaz, 2004).

4. Descripcién de las Pruebas Psicoldgicas:

Para efectuar la investigacion se utilizaron una serie de pruebas psicoldgicas que permitieron la
recogida de los datos para su andlisis, las cuales son:
1. Revision de Documentos Oficiales (Historia Clinica).

2. La entrevista psicologica al adolescente, al familiar, al especialista de reumatologia y al
profesor guia.

3. Inventario de Problemas Juveniles (IPJ).

4. Listado de cumplimiento de Orientaciones Médicas para el Autocuidado de los pacientes
con LES.

5. Autorreporte Vivencial (AV).
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Revision de Documentos Oficiales:

Segin Herndndez, Fernandez & Batista (2006) la revision de documentos, registros, materiales y
artefactos diversos es una fuente valiosa de datos cualitativos. Le sirven al investigador para
conocer los antecedentes de un ambiente, las experiencias, vivencias o situaciones y su

funcionamiento cotidiano.

El analisis documental se desarrolla 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 propositos de la investigacion; en la cuarta, se realiza una lectura en
profundidad del contenido de los documentos seleccionados, para extraer elementos de analisis y
consignarlos en "memos" o 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 el caso de dicha investigacion se revisé la Historia Clinica de la cada paciente, ya sea
hospitalizado o evaluado en consulta externa de la especialidad. La cual constituye el documento
basico para el registro del curso de la enfermedad. Se emple6 con el objetivo de obtener un
conocimiento inicial sobre cada uno de los pacientes. Dentro de los indicadores para analizar se
encuentran: los antecedentes evolutivos personales y los antecedentes patoldgicos familiares, el
tiempo de diagnostico de la enfermedad, su cuadro sintomatico, los tipos de tratamientos y

pruebas empleadas hasta el momento actual.
La entrevista psicoldgica:

La entrevista, segin Rodriguez, Gil & Garcia, E. (1996) es una técnica en la que una persona
(entrevistador) solicita informacion de otra u otras (entrevistado o informantes), para obtener
datos sobre un problema determinado. Tiene como funciones obtener informacion, influir sobre
ciertos aspectos de la conducta (opiniones, sentimientos, comportamientos) y ejercer un efecto

terapéutico.
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Especificamente, la entrevista semiestructurada seleccionada para la investigacion, segun
Hernandez, Fernandez & Batista (2006) se basa en una guia de asuntos o preguntas, en las que el
investigador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar los conceptos u
obtener mayor informacion sobre los temas deseados. Se emplea con el objetivo de obtener
informacion sobre los aspectos generales de los adolescentes con lupus, sus familiares, los
especialistas que lo atienden y los profesores guias. Las entrevistas semiestructuradas se
aplicaron al adolescente, al familiar acompafiante, al especialista en reumatologia que atiente al

paciente y al personal escolar vinculado a la atencion del paciente.

Materiales: hoja de papel con protocolo previamente elaborado (Ver Anexos 3,4, 5,6y 7)y

lapiz.

Procedimientos: Cada entrevista se aplicd en un medio adecuado, donde existia privacidad y

comodidad para crear un ambiente de empatia, sinceridad y aceptacion. La duracién de las
mismas no excedid los 60 minutos, de manera tal que el entrevistado no se sintiera agobiado. Las
preguntas o la guia temadtica estuvieron elaboradas en un protocolo previamente establecido,

aunque siempre se dejo margen hacia el dialogo abierto y espontaneo.

Calificacion: Se realiza de manera cuantitativa, para analizar tendencias o categorias presentadas
en por ciento o frecuencias, que fueron establecidas en previamente en cada una de ellas. Con el
fin de determinar la frecuencia de los sucesos en la muestra seleccionada. También, se
argumentd la informacion con verbalizaciones, que sirvieran de ejemplo sobre las tematicas

relacionadas al adolescente con lupus y sus familiares.

Entrevista psicologica inicial al adolescente: Se realiza con el objetivo de explorar la
percepcion que tiene el paciente sobre las vivencias relacionadas con su enfermedad, las
manifestaciones psicologicas fundamentales, la influencia que ha tenido los diferentes contextos
socializadores como la familia, la escuela, el medio social y las caracteristicas de su personalidad
sobre su enfermedad. Asi como el conocimiento que tiene de su enfermedad y las orientaciones
médicas, su percepcion sobre la relacion con el personal médico, los niveles de satisfaccion con
la atencion hospitalaria y las necesidades sentidas en diferentes momentos claves de la

enfermedad.
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Unidades de analisis de la entrevista psicoldgica inicial al adolescente

1.  Manifestaciones psicoldgicas: vinculadas al momento del diagnostico de la enfermedad:

Ansiedad (manifestaciones fisicas o psicologicas).

Tristeza.

Depresion (Tristeza, llanto, desmotivacion, alteraciones de alimentacion y de suefio).
Ira (manifestaciones de irritabilidad o/y agresividad).

Alteraciones de suefio (insomnio, hipersomnia u otras alteraciones del suefo).

2. Contextos socializadores del adolescente:

Familia:
A) Estilos educativos percibidos por el adolescente (autoritario, permisivo,
indiferente).

B) Comunicacion (ausencia o presencia)

C) Expresion de afecto (ausencia o presencia)

D) Sucesos estresantes en la familia (enfermedad, muerte familiar, divorcios,
conflictos, cambio de ambientes, etc.)

E) Percepcion de apoyo emocional (de los miembros de la familia)

Escuela:

A) Nivel de escolaridad.

B) Rendimiento académico.

C) Intereses profesionales.

D) Percepcion del apoyo escolar (ausencia o presencia).

E) Relacion paciente-familia-escuela.

Ambiente social:

A) Relaciones de amistad (ausencia o presencia)

B) Relaciones de pareja (ausencia o presencia)

C) Percepcion de apoyo emocional de amigos y/o pareja (ausencia o presencia)

Personalidad en formacion:

A) Tolerancia a la frustracion (baja, alta).

B) Autoestima (baja, media, baja).

C) Autocontrol (ausencia o presencia).

D) Estilos de afrontamiento (negacion, reaccion emocional/distraccion, busqueda de
informacion, busqueda de apoyo emocional).

3. Conocimiento de la enfermedad:

Conocimiento de la enfermedad (profundidad, mediatizacion de las experiencia,
estereotipos. etc.).

Conocimiento sobre las orientaciones para el cuidado (presencia del autocuidado)

Red de informacion sobre la enfermedad (doctor, otro personal médico, otros
pacientes, otras personas, familiares medios de informacion).
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4. Relacion paciente, familia v médico:

e Adherencia terapéutica (ausencia o presencia)
e Satisfaccion con el servicio hospitalario: (ausencia o presencia).
e Comportamiento del paciente en el hospital (ausencia o presencia).
5. Necesidades:
e Necesidades asociadas al momento del diagnostico.
e Necesidades asociadas al momento de la aplicacion de las pruebas psicologicas.

Entrevista psicoldgica de cierre al adolescente: se emplea con el objetivo de corroborar toda la
informacion obtenida en las entrevistas y técnicas anteriormente realizadas. Las cuales estan
enfocadas a las vivencias relacionadas con la enfermedad, el nivel de conocimiento del paciente
sobre la misma y las orientaciones relacionadas con su cuidado. Se confirma nuevamente las
vivencias mas significativas que el paciente refleja sobre su escuela, su familia, medio social.
También se explora la experimentacion de estados emocionales negativos, los niveles de
autoestima y los estilos de afrontamiento empleados por el paciente a mayor profundidad. Con el
objetivo de confirmar los datos obtenidos en estudios previos realizados con este tipo de

pacientes.
Unidades de analisis de la entrevista psicoldgica de cierre al adolescente.

1. Necesidades del paciente: (necesidades de mejorar la salud, de apoyo familiar, de apoyo

escolar, de estudiar, de vinculacion laboral, de formar una familia en el futuro, de
amistad, de pareja, de independencia, de ser normal y feliz, de salud familiar, necesidades
materiales).

2. Necesidades de informacion sobre la enfermedad: (conocimiento de la enfermedad, cura,

causas, como cuidar de su enfermedad, sobre si pueden cursar una carrera, si pueden
tener una familia).

3. Proyecciones futuras: (mejorar la salud, trabajar, formar una familia, viajar, ser feliz).

4. Sucesos estresantes: (la enfermedad, problemas en la familia, problemas en la escuela).

5. Vivencias relacionadas con la enfermedad:

e Sucesos impresionantes: (verse grave en la enfermedad, verse mejor en la
enfermedad, cambios corporales en la enfermedad, muerte familiar, problemas
familiares, problemas personales).
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e Limitaciones por la enfermedad del paciente: (limitaciones para ir a la escuela,
hacer las labores del hogar, estudiar una carrera, hacer amigos, estudiar una
carrera, coger sol, ir a la playa o rio, comer de todo, practicar deporte, formar una
familia, caminar, leer y ser normal)

e Preocupaciones del paciente (preocupaciones por empeorar la salud, si la
enfermedad no tiene cura, no poder estudiar, no poder trabajar, no poder formar
una familia, no poder ser feliz nunca).

6. Recursos psicoldgicos para enfrentar la enfermedad (apoyo familiar, de los amigos y/o

pareja, del personal médico, ver TV, leer, escuchar musica, el arte, ser optimista).

7. Estilos de afrontamiento: (negacion, reaccion emocional/distraccion, busqueda de
informacion y de apoyo emocional)

8. Tratamiento v Orientaciones Médicas para el Autocuidado

e Cumplimiento del tratamiento (medicamentoso y asistencia a consultas)
e Importancia para el paciente.

e Cumplimiento de las Orientaciones Médicas para el Autocuidado (efectuar la
dieta, evitar el estrés, evitar las sustancias quimicas, no tener habitos toxicos, usar
cremas de proteccion solar, no ir a fiestas)

e Importancia para el paciente.

Entrevista psicoldgica al familiar: se emplea con el objetivo de explorar desde la percepcion
del familiar acompanante la presencia de manifestaciones psicologicas en el paciente y las
caracteristicas de los diferentes contextos socializadores que lo rodean que han influido de una
manera u otra en la enfermedad. Se confirma los antecedentes evolutivos personales y los
antecedentes patologicos familiares recogidos en la revision de la historia clinica. Asi como
desde la perceptiva del familiar, se indaga sobre el conocimiento que posee este de la
enfermedad, los cuidados, la relacion médico-paciente-familia y la satisfaccion con el servicio
hospitalario. Por ultimo, se explora la presencia de necesidades en el familiar entrevistado y las

necesidades que desde la percepcion del mismo posee su hijo.
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Unidades de analisis de la entrevista psicolégica al familiar

1. Antecedentes evolutivos personales:

e Embarazo
e Parto
e Desarrollo psicomotor
e Desarrollo del habla
e Desarrollo de los habitos
2. Datos de la enfermedad del paciente:

e Sintomas o manifestaciones médicas.
e Presencia de otras enfermedades.
e Antecedentes patoldgicos familiares
e Tiempo de diagnostico.
e Tratamiento.
3. Contextos socializadores del adolescente:

e Familia:

A) Tipo de familia (nuclear, reensamblada, extensa).

B) Nivel de solvencia economica (alta, media, baja).

C) Zona de residencia: (rural, urbana)

D) Estilos educativos (autoritario, permisivo, indiferente)

E) Comunicacion (ausencia o presencia)

F) Expresion de afecto (ausencia o presencia)

G) Sucesos estresantes en la familia (enfermedad, muerte familiar, divorcios,
conflictos, cambio de ambientes, etc.)

H) Percepcion de apoyo emocional (de los miembros de la familia)

e Escuela:
A) Nivel de escolaridad.
B) Rendimiento académico.
C) Intereses profesionales.
D) Percepcion del apoyo escolar (ausencia o presencia).
E) Relacion paciente-familia-escuela.
F) Maestro ambulatorio: (ausencia o presencia)
e Ambiente social:
D) Relaciones de amistad (ausencia o presencia)
E) Relaciones de pareja (ausencia o presencia)
F) Percepcion de apoyo emocional de amigos y/o pareja (ausencia o presencia)
e Personalidad en formacion:
E) Tolerancia a la frustracion (baja, alta).
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F) Autoestima (baja, media, baja).
G) Autocontrol (ausencia o presencia).
H) Estilos de afrontamiento (negacion, reaccion emocional/distraccion, busqueda de
informacién y de apoyo emocional).
4. Conocimiento de la enfermedad:

e Conocimiento de la enfermedad (profundidad, mediatizacion de las experiencia,
estereotipos. etc.).

e Conocimiento sobre las orientaciones para el cuidado (presencia del autocuidado)

e Red de informacion sobre la enfermedad (doctor, otro personal médico, otros
pacientes, otras personas, familiares medios de informacion).

Relacién paciente, familia y médico:

o |

Adherencia terapéutica (buena o mala)
e Satisfaccion con el servicio hospitalario: (ausencia o presencia).
Comportamiento del paciente en el hospital (ausencia o presencia).

S o

Necesidades:
e Necesidades del adolescente percibidas por la familia.
e Necesidades de los familiares.

Entrevista psicologica al especialista: Se utiliza con el objetivo de confirmar los resultados
recogidos en la revision de la historia clinica sobre el cuadro de su enfermedad, el tratamiento
médico y las orientaciones médicas. Se busca la valoracion médica de la relacion médico-
paciente-familia. La percepcién que este mismo posee sobre la influencia que tienen los
diferentes contextos socializadores en el paciente. Asi como las necesidades que tanto paciente

como familiar pudieran tener desde la perspectiva médica.
Unidades de analisis de la entrevista psicoldgica al especialista

1. Datos de la enfermedad del paciente:

e Sintomas o manifestaciones médicas.
e Tratamiento.
2. Relacion paciente, familia y médico:

e Adherencia terapéutica (buena o mala)
e Estilos de afrontamiento.
e Necesidades de salud de la familia y el paciente, percibida por el especialista.

Entrevista psicoldgica al profesor guia: Se efectua con el objetivo de explorar la valoracion que

posee el personal escolar entrevistado sobre el comportamiento del paciente y la familia en el
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marco escolar. Asi como, el conocimiento que poseen los mismos sobre la enfermedad del
paciente y su cuidado. El nivel de apoyo escolar existente y las necesidades que presentan el

paciente y su familia desde la perspectiva escolar.

Unidades de analisis de la entrevista psicolégica al profesor guia.

Relacién de la familia-paciente-escuela. (buena-mala)

Influencia de la enfermedad en el desarrollo escolar

Maestros ambulatorios (ausencia o presencia)

Sl e

Conocimiento de la enfermedad (profundidad, mediatizacion de las experiencia,

estereotipos, etc.)
5. Necesidades de salud de la familia y del paciente percibida por el personal escolar.

Inventario de Problemas Juveniles (IPJ):

Descripcion: Esta técnica es muy util segiin Gonzalez, F. M. (2007) para conocer la valoracion
individual que el sujeto tiene sobre si mismo y acerca de los diferentes contextos que le rodean
(familia, escuela, social), incluyendo sus estilos de interrelacion social y sus modos habituales de
afrontamiento. Cuenta con un proceso estandarizado para su aplicacion y sus resultados. La
calificacion de los resultados puede efectuarse de manera cualitativa y cuantitativa segiin las

esferas valoradas.

Objetivo: Explorar la presencia de problemas o conflictos psicologicas en las diferentes esferas

del desarrollo del adolescente.
Material: Protocolo del Inventario de Problemas Juveniles (Ver anexos 8) y lapiz.

Procedimiento: Se emplea un protocolo establecido con una serie de frases de acuerdo a

diferentes problemas comunes en la etapa del adolescente. El mismo debe marcar con una cruz

(x) todas aquellas frases que experimente en estos momentos o con la cual se sienta identificado.

Calificacién: Se califica de manera cuantitativa a través de una serie de unidades de andlisis para
observar la frecuencia en los pacientes estudiados. Ademads se realizo un analisis cualitativo para

abarcar mejor los resultados.

Unidades de analisis del Inventario de Problemas Juveniles.
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1. Mi estado fisico v salud:

Manifestaciones de la enfermedad: decaimiento (Item.4,6), somnolencia (Item.10),
mareos (Item.9).

Preocupaciones de los adolescentes: preocupaciones por la salud (Item.3),
preocupaciones por la apariencia fisica (Item.2).

2. Mis relaciones con otros muchachos y muchachas:

Necesidades: necesidades de amistad (Item.1,17)

Preocupaciones de los adolescentes: preocupaciones por el desarrollo sexual (Item.8).
Area de conflictos: Dificultades de las relaciones personales (Item.2,4), complejos
(Item.4,5).

3. Mis relaciones con la escuela:

Manifestaciones psicologicas: distractibilidad (Item.1), intranquilidad (Item.9).
Necesidades: necesidad de ayuda escolar (Item.11).

Area de conflictos: motivacion escolar (Item.19), rechazo escolar (Item. 2,3.,4,5), rechazo
por parte de los profesores (Item.13,14,18).

4. Acerca de mi persona:

Manifestaciones psicologicas: ansiedad (Item.3), irritabilidad (Item.1), tristeza (Item.10),
ufiicofagia, insomnio (Item.4), baja autoestima.

Sentimientos de los adolescentes: sentimientos de culpa (Item.8,13,14), sentimientos de
soledad (Item.9), sentimientos de incapacidad (Item.28).

Area de conflictos: inseguridad (Item,20), miedo (Item.27), pensamientos suicidas
(Item.6), susceptibilidad (Item.11), rechazo al tratamiento (Item.31), negativismo
(Item.23), rebeldia (Item.29).

5. Mi hogar y mi familia:

e Necesidades: necesidades de afecto por parte de la figura paterna (Item.5).

e Area de conflictos: discusiones en el hogar (Item.2), falta de confianza con los
padres (Item.4, 14), celos entre hermanos (item.1,11), rechazo de los padres (Item
3).

o Estilos educativos: estilos educativo autoritario (Item.8)

Listado de cumplimiento de Orientaciones para el Autocuidado de los pacientes con LES:

Descripcion: El listado de preguntas sobre las Orientaciones Médicas para el Autocuidado de los

pacientes con LES fue elaborado durante el curso de la investigacion. Tiene como objetivo

evaluar el cumplimiento de todas las orientaciones médicas fundamentales dadas para el

autocuidado del paciente. Las cuales son dadas al inicio del diagnostico de la enfermedad y estan

relacionadas a determinados cuidados, habitos de alimentacion y préctica de ejercicios fisicos.
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El Listado de cumplimiento de Orientaciones para el Autocuidado de los pacientes con LES se
aplico a 10 pacientes durante los afios de 2011-2012 con el fin de observar su comprension y
cumplimiento. Para su elaboraciéon se cont6 con los especialistas de reumatologia. Esta
compuesto por una serie de preguntas cerradas que evaluan la frecuencia en que los pacientes
realizan las orientaciones en el momento de la aplicacion. Los resultados del cumplimiento de las
orientaciones médicas fueron recogidos en estudios que se presentaron en los Eventos
Nacionales de Reumatologia, teniendo buena aceptacion y destacdndose la presencia de

dificultades en el cumplimiento de dichas orientaciones por parte de los pacientes y familiares.

Material: Protocolo del Listado de Orientaciones Médicas para el Autocuidado de los pacientes

con LES (Ver anexos 9) y lapiz.

Procedimiento: Se emplea un protocolo que posee una lista de Orientaciones Médicas para el

Autocuiado de los pacientes con LES. Dentro del mismo el paciente debe marcar con una cruz
(x) la frecuencia con que cumple con las orientaciones establecidas (siempre, algunas veces,

nunca).

Calificacién: Se califica de manera cuantitativa, registrandose la frecuencia con que los pacientes
cumplen con cada una de las orientaciones mencionadas, las cuales fueron recogidas en unidades

de analisis que permiten su cuantificacion.

Unidades de andlisis del Listado de cumplimiento de las Orientaciones Médicas para el

Autocuidado de los pacientes con LES.

1. Exposicion al sol en los horarios de la mafiana y mediodia: (nunca, algunas veces,
siempre).
Uso de ropa clara, cubierta y sombrillas: (nunca, algunas veces, siempre).

Uso de cremas de proteccion solar: (nunca, algunas veces, siempre).

Dieta: (nunca, algunas veces, siempre).
Inclusién de alimentos naturales y cocidos: (nunca, algunas veces, siempre).

SNk w

Presencia de Hébitos toxicos: (nunca, algunas veces, siempre)

e Café (si 0 no)
e (Cigarro(si 0 no)
e Alcohol(si 0 no)

7. Evitar situaciones estresantes: (nunca, algunas veces, siempre)

42



8. Practica de ejercicio fisico para el beneficio de la salud: (nunca, algunas veces,
siempre)

9. No practica de ejercicios en los periodos de brote de la enfermedad: (nunca, algunas

veces, siempre)
10. Uso de accesorios de belleza: (nunca, algunas veces, siempre)

e Tintes de cabello (si 0 no).
e Unas acrilicas (si 0 no).
e Tatuajes (si 0 no).

Autorreporte Vivencial (AV):

Descripcion: Utilizada como método complementario, el Autorreporte Vivencial, forma parte del
sistema de metddicas empleadas para obtener el maximo de informacién del paciente sobre los
estados emocionales negativos. Fue elaborada en 1984 por Jorge Grau Abalo (Tomado de Dones
& Cruz, 2008) y consiste en presentar al paciente una lista de 14 términos que expresan estados

emocionales.

Objetivo: Determinar la frecuencia con que el paciente experimenta una serie de estados

emocionales negativos.
Material: Protocolo del AV (Ver anexos10) y lapiz.

Procedimiento: Se emplea un protocolo establecido con una serie de estados emocionales

negativos. Se le pide al paciente que marque con una cruz (x) la frecuencia con que los

experimenta en estos momentos (intensamente, moderadamente y escasamente).

Calificacién: Se califica de manera cuantitativa y cualitativa. Se registra cada uno de los estados
emocionales con la frecuencia con los que lo experimenta actualmente. De manera tal, que pueda
registrarse cudles son los estados emocionales mas frecuentes en los pacientes estudiados y con

qué frecuencia los experimentan.
Unidades de analisis del Autorreporte Vivencial.

Manifestaciones y estados emocionales:

e Inquietud (escasamente, moderadamente, intensamente).
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e Desconfianza (escasamente, moderadamente, intensamente).
e [rritabilidad (escasamente, moderadamente, intensamente).
e Tristeza (escasamente, moderadamente, intensamente).

e Apatia (escasamente, moderadamente, intensamente).

e Miedo (escasamente, moderadamente, intensamente).

e Inseguridad (escasamente, moderadamente, intensamente).
e Sufrimiento (escasamente, moderadamente, intensamente).
e Abatimiento (escasamente, moderadamente, intensamente).
e Angustia (escasamente, moderadamente, intensamente).

e [ra (escasamente, moderadamente, intensamente).

e Rechazo (escasamente, moderadamente, intensamente).

e Ansiedad (escasamente, moderadamente, intensamente).

e Desprecio (escasamente, moderadamente, intensamente).

5.Procedimiento General de la Investigacion

La investigacion se realizdo desde febrero hasta diciembre de 2014, en el Hospital Pediatrico
Universitario “José Luis Miranda” de Santa Clara. Especificamente, dentro de la sala de
Reumatologia, donde se atienden nifios y adolescentes con lupus eritematoso sistémico de varias

provincias como Cienfuegos, Sancti Spiritus, Ciego de Avila y Villa Clara.

Se contd con la autorizacion de los directivos del centro y de la sala seleccionada para la
realizacion de la investigacion. Valorando posteriormente las condiciones fisicas de los locales y
el nivel acceso a los pacientes a estudiar. Se reviso el registro de los pacientes ingresados en sala
y atendidos en consulta externa desde el 2011 hasta el momento actual, obteniendo una
poblacién de 64 pacientes. Se acordd incluir en la investigacion los pacientes ingresados y de

consulta externa.
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La muestra seleccionada finalmente estuvo conformada por 30 pacientes con diagnostico de
lupus eritematoso sistémico, con edades que oscilaron entre 11 a 18 afios. Previo al desarrollo de
la investigacion se solicitd el consentimiento informado de los padres o tutores y del propio
adolescente con el objetivo de ofrecer especificidades y garantias durante el desarrollo del

estudio.

Posteriormente se desarrollaron cuatro sesiones de trabajo segun las técnicas aplicadas, el local y
tiempo disponible de los entrevistados.
Primera Sesion
e Revision de los Documentos Oficiales (Historia Clinica).
e Entrevista psicologica inicial al adolescente.
e Entrevista psicoldgica al familiar.
Segunda Sesion
Entrevista psicologica al especialista.
Inventario de Problemas Juveniles
Listado de cumplimiento de las Orientaciones para el Autocuidado de los pacientes con LES.
Tercera Sesion
Entrevista psicoldgica al profesor guia.
Cuarta Sesion
Entrevista psicologica de cierre al paciente.
Autorreporte Vivencial.

Las sesiones fueron realizadas en los horarios de la mafiana, bajo las condiciones adecuadas de
ventilacion, iluminacion y privacidad. Cada sesion de trabajo no excedié los 60 minutos,
respetando siempre la disposicion mental y fisica de cada uno de los sujetos entrevistados. Cada
una de las técnicas aplicadas constod con un protocolo o guia de elaboracion que permitid recoger

todos los resultados necesarios.
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Para procesar los datos obtenidos con la aplicacion de las pruebas psicologicas referidas se
realizd un analisis cuantitativo de cada una, haciendo uso de elementos de Estadistica

Descriptiva, con ayuda del paquete estadistico SPSS: Statistical Package for the Social Sciences,

version 15. (Marques, 2007). Este tipo de procesamiento es caracteristico de los estudios
exploratorios y descriptivos. También se utilizd la triangulacion de los resultados como un

recurso metodologico.

Para identificar las necesidades psicoeducativas de los adolescentes con LES y sus familiares,
inicialmente se recopil6 toda la informacion apoyados en las entrevistas y las demas pruebas
psicologicas. Se procesaron los resultados en forma de variables cualitativas dicotomicas:

presencia — ausencia, teniendo en cuenta los grupos de necesidades siguientes:
1. Necesidades de los pacientes en el diagnostico del LES.
2. Necesidades de los pacientes en el estudio psicologico.
3. Necesidades de informacion de los pacientes.
4. Necesidades de los adolescentes segtin la perspectiva del familiar.
5. Necesidades de los familiares de los adolescentes con LES.

6. Necesidades de los adolescentes y sus familiares segun la perspectiva del personal
médico.

7. Necesidades de los adolescentes y sus familiares segin la perspectiva del personal
escolar.

A partir de la bases de datos creada en el SPSS, se obtuvieron todas las tablas de distribucion de

frecuencias y se calcularon los porcentajes de presencia de las necesidades estudiadas. De esta

forma pudieron seleccionarse aquellas necesidades que puntuaban > 50% en los 30 pacientes

estudiados. (Spiegel, 2009; Espejo 2006)

Teniendo en cuenta estos resultados se seleccionaron las categorias y subcategorias que
permitieron estructuran las Guias Psicoeducativas para la atencion de los adolescentes con lupus
eritematoso sistémico y sus familiares. Las mismas debian cumplir como requisito

metodologico:
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e Ser de facil compresion y con un lenguaje coherente acorde a la edad de los adolescentes
y de sus familiares.

e Presentar un disefio agradable donde se combine el contenido de texto con una letra que
facilite su lectura.

¢ Incluir imagenes con colores calidos y agradables que trasmitan esperanza, seguridad y
alegria.

e Las guias psicoeducativas de los adolescentes debe estar separada de sus familiares
teniendo en cuenta las necesidades de ambos grupos.

e Las guias debe contener una serie de folletos independientes seglin los intereses de cada
adolescente y sus familiares.

En el analisis de los resultados obtenidos se realizd teniendo en cuenta los objetivos generales y
especificos planteados en la investigacion. En cada caso se contempl6 la valoracion estadistica-

matematica y la explicacion psicoldgica de los hallazgos encontrados.
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Analisis de los Resultados

Para dar cumplimiento al primer objetivo de la investigacion dirigido a caracterizar
psicologicamente a los adolescentes con lupus eritematoso sistémico y sus familiares, se realiza
un analisis cuantitativo de las técnicas psicologicas por separado. De manera tal que pudiera
obtenerse la mayor cantidad de resultados que posibilitaran comprender al adolescente con lupus

y sus familiares de manera integral.
1. Andlisis por pruebas psicolégicas

Analisis de la Revision de Documentos Oficiales (Historia Clinica)

En dicho analisis se referenciaron los datos sociodemograficos de cada paciente. En los mismos
se pudo corroborar la prevalencia del sexo femenino sobre el masculino dentro de la muestra.
Estudiandose 30 casos (29 hembras/1 vardn). La distribucion de las edades, se concentraron en 2
grupos fundamentalmente, asociados a las edades de 15 y 16 afios y 17 y 18 afios. Aunque se
presentaron casos de todas las edades desde 11 a 18 afios, lo que posibilita estudiar al
adolescente con lupus en todas las etapas de su desarrollo desde la adolescencia temprana hasta

la adolescencia tardia. (Anexos 11, Tabla 1 y Fig. 1).

Se tuvo en cuenta, ademas, el tiempo de diagnéstico de los casos, los cuales se extendieron desde
1 hasta 9 afios, observandose la mayor incidencia de los casos entre 1 hasta 3 afio de
diagnosticados con lupus eritematoso sistémico. (Anexos 12, Tabla 2 y Fig. 2). Lo cual permite
estudiar las caracteristicas de los adolescentes con lupus, desde los primeros momentos del

diagnostico hasta varios afios después del mismo.

En el momento del estudio se pudo comprobar su amplia variabilidad de sintomas o
manifestaciones propias de las caracteristicas de la enfermedad. Siendo las mas frecuentes el
dolor y la inflamacion de las articulaciones (90%), cefalea (73%), eritema malar (53%),
infecciones urinarias (27%), las hastas bucales (23%), vasculitis (17%), limitacion para caminar

(17%).

También hubo una incidencia de otras enfermedades asociadas como hipertension arterial (27%)

y epilepsia (23%). Solamente se present6 un caso con nefritis lapica IV y V, comprobandose que
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este padecimiento empeora el estado de la enfermedad en el paciente. Ya que conlleva a un

aumento de las medidas para el cuidado y las limitaciones se hacen mas severas.

Los datos sociodemograficos hallados coinciden con los referidos en los estudios sobre la

prevalencia en cuanto la edad, sexo y presencia de las manifestaciones clinicas (Coto, 2012).

Analisis de la entrevista psicolégica inicial al paciente

En las entrevistas semiestructuradas iniciales realizadas a los pacientes se pudo establecer un
ambiente de confianza y empatia. Lo cual posibilitd recoger una serie de resultados claves para

la investigacion.

Todos los pacientes confirmaron las manifestaciones clinicas de la enfermedad halladas en la
revision de la historia clinica. Se debe aclarar que estos sintomas y manifestaciones varian de
acuerdo a los diferentes momentos de la enfermedad en cada uno de los pacientes. Hallandose
adolescentes con debut de varios sintomas que han disminuido o no en el trascurso de los afos,
asi como otros pacientes cuyo debut ha sido con pocas manifestaciones y en el avance de los
afnos han presentado otras complicaciones de la enfermedad. De igual manera, la presencia de
crisis o brote de la enfermedad se comporta con gran variabilidad. Algunos pacientes no han
vivenciado ningiin momento de crisis de la enfermedad después de su diagndstico y otros han

atravesado algunas crisis, o no han logrado tener ninglin periodo de remision desde su debut.

También se pudo ahondar sobre la repercusion psicoldgica de la enfermedad en los pacientes
desde el primer momento del diagnostico de la enfermedad. En la totalidad de los adolescentes la
presencia de la enfermedad produjo un cambio en la conducta, lo cual lo reflejan las diferentes
verbalizaciones: “al principio me deprimi y con frecuencia me ponia ansiosa, con mal genio”
(65%), “con frecuencia me deprimia, estaba irritable y tenia problemas para autocontrolarme”
(35%), “"me puse muy nerviosa e irritable” (10%), etc. En una paciente especificamente, la
enfermedad ha tenido un inicio y un curso desagradable, por la presencia de una nefritis lapica

IV y V que conllevéo muchos meses en una habitacion recluida.

Dentro de las manifestaciones psicologicas que se observaron en el momento del diagnostico y

los primeros meses de convivencia con la enfermedad, se destaca la presencia de irritabilidad

(76,7%), depresion (66,7%), ansiedad (63,3%) e insomnio (30%), entre otras. Aspecto que
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evidencia la necesidad de apoyo psicologico en el momento del diagnostico de la enfermedad y

los primeros meses de convivencia con la misma.

En la dindmica familiar se pudo observar que el divorcio como suceso paranormativo ha sido
estresante, afectando la salud del adolescente y potenciando el surgimiento de un brote. Las
verbalizaciones reflejan estos sucesos: “lo que mas me afecta” y “hubiera deseado que mi papa
me acompafiara en todas las etapas de mi vida” (36%), “desearia que mi padre cambiara, no le
intereso mucho” (10%). Sin embargo, otros pacientes no refieren este suceso como una situacion

estresante en su vida.

La enfermedad constituye un evento estresante tanto para los pacientes y sus familiares, este
hecho se reafirma en la totalidad de los casos. Las verbalizaciones ejemplifican esta afirmacion:
“una enfermedad cronica, no la deseo para nadie” (78%), “era una enfermedad desconocida para

mi, lo que mas odio en mi vida”. (15%).

También se explord la influencia de los métodos educativos que asumian los padres en el
desarrollo de los adolescentes desde su propia perspectiva. Con respecto a dicha tematica,
algunos de los adolescentes expresan su inconformidad ante los métodos autoritarios, aspecto
que no favorece el desarrollo del autocuidado, ni la percepcion de riesgo que estos pacientes
deben tener. Sus verbalizaciones lo ejemplifican: “que me dejaran hacer un poco mas de lo que

yo quiero” (56%), “no quiere dejarme salir, etc.” (13%).

Otro factor determinante es la comunicacion y expresion de afecto, en la mayoria de las
entrevistas realizadas, ellos expresaron la existencia de buena comunicacion (73,3%) y expresion
de afecto (83,3%) entre los miembros familiares que conviven con los sujetos. La comunicacion
y la expresion de afecto entre hijos y padres son fundamentales en todas las edades de la nifiez y

la adolescencia.

En el marco escolar podemos constatar que existe una gran variedad en el nivel de escolaridad,
de acuerdo con la edad y el desarrollo escolar de la mayoria de los pacientes. Los cuales se
encuentran tanto en la ensefianza secundaria, preuniversitaria, técnico medio o facultad. Solo el
16,7% de los estudiantes estan desvinculadas de algun sistema de ensefianza o laboral. Aspecto

que afecta mucho su desarrollo social y personal. Algunas de las pacientes expresan: “necesito
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hacer alguna actividad que no sea estar dentro de la casa™ (45%), “hubiera querido estudiar
turismo, si hubiera podido™ (20%) y a otras de las pacientes cuando se le pregunta sobre qué

carrera desearia responde: “no puedo estudiar mas” (10%).

También, el mayor por ciento de los pacientes (73,3%) ha requerido la presencia de maestros
ambulatorios en algin momento de su proceso educativo. Esta alternativa educativa ha mejorado
el avance del curso escolar sin provocar ausencias escolares, pero disminuye el contacto social.
Por lo cual, la decision de un maestro ambulatorio debe ser muy cuidadosa en el paciente con
lupus. Teniendo presente que después de la enseflanza secundaria los estudiantes no tienen

derecho a la ensefianza ambulatoria y deben reinsertarse a un curso regular.

De los intereses profesionales seleccionados por los pacientes priman los intereses profesiones
en carreras universitarias (63%) y menos en carreras técnicas (30%). Sin embargo, para algunos
de los adolescentes la ensefianza universitaria constituye una barrera con su salud. En las
verbalizaciones se refleja esta afirmacion: "me hubiera gustado estudiar un carrera”™ (89%),
“desde que comence¢ la enfermedad, no he podido incorporarme mas a la escuela por los ingresos

frecuentes” (76%)), etc.

Algunos de los pacientes que han seleccionado las carreras técnicas, han deseado inicialmente
carreras universitarias, pero a causa de su enfermedad, han tenido que optar por técnicos. Lo
cual, unido a las verbalizaciones, reflejan los sentimientos de frustracion que algunos de los
adolescentes pueden experimentar ante las limitaciones de su enfermedad. Sin embargo, es
valido sefialar que para algunos pacientes cursar un carrera constituye una motivacion y le ayuda

a tener una actitud positiva para su vida.

Los pacientes deben conocer que las carreras médicas para algunos estudiantes con
enfermedades cronicas, pueden constituir un riesgo en su salud debido a las posibilidades de
contagio. También las carreras universitarias con alta exigencia estudiantil pueden constituir un
agente estresante para el adolescente con lupus y conllevar a un brote de la enfermedad. La
decision sobre sus estudios debe ser consensuada con los médicos teniendo en cuenta si se

encuentra en crisis o en periodos de estabilidad de su enfermedad.
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En el ambito personal, dentro de las entrevistas realizadas a los pacientes se observa que existe
una tendencia a la equidad de pacientes en cuanto a la tolerancia a la frustracion. El 56,7%
presenta baja tolerancia a la frustracion y el 43,3% tiene alta tolerancia a la frustracion. En la
autoestima, contradictoriamente se presentan una prevalencia en los pacientes que refieren no
tener dificultades en la autoestima, de acuerdo a las verbalizaciones manifestadas por los mismos
(67,7%). Estos resultados no coinciden con los estudios anteriores realizados y en las practicas
médicas, donde se presentan baja autoestima en los pacientes lupicos estudiados (Rodriguez,
2011). Por lo cual se considera, que estos datos deben ser interpretados teniendo en cuenta las
caracteristicas de la etapa de la adolescencia, dentro de la cual, en determinadas ocasiones los
adolescentes muestran una autovaloracion excesiva de acuerdo con sus verdaderas cualidades.
Existen dificultades en el autocontrol en el 80% de los casos. Lo cual refleja la complicada
situacion del adolescente, que se encuentra en una edad de conflictos, con una vision

estereotipada de si mismos, los demas y el entorno que lo rodea.

Aunque la mayoria de los casos no estin con tratamiento de quimioterapia intravenosa, la
presencia de estos genera una repercusion psicologica para los pacientes ya que se asociaron a
efectos secundarios como vomitos, caida del cabello, irritabilidad, depresion, etc. Una de las
pacientes refiere: “me cuesta enfrentarme a los sueros y al hospital” (33%), en otra sus
momentos mas tristes eran cuando: “me ponia los sueros porque me ponia mal” (23%). Lo cual

reafirma los datos hallados en otros estudios (Rodriguez, 2011)

Otro aspecto a sefialar es el conocimiento de la enfermedad, en la entrevista realizada a los
pacientes se encontraron resultados interesantes. La mayoria de los pacientes poseen un
conocimiento superficial de su propia enfermedad y mediatizado por sus vivencias (76,7%). En
sus verbalizaciones se refleja que: “el lupus es una enfermedad dura, que lleva muchos cuidados”
(54%), ‘el lupus es una enfermedad que no se quita, que lleva tratamientos y cuidados
prolongados™ (33%), “es una enfermedad muy agresiva con nosotros, tiene tratamientos fuertes,
cuidados, llega un momento que uno pierde la esperanza por no ver que mejora” (10%), etc.
Todos estos conceptos sobre la enfermedad, estan fuertemente marcado por sus experiencias, lo

cual es muy natural. Sin embargo, no contienen en si mismos una vision real de la enfermedad,
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el tratamiento y las orientaciones para su cuidado, cayendo en una vision absolutista o

negativista de la misma.

Otro factor que debemos sefialar es la relacion médico-paciente-familia, en la entrevista
realizada, todos los adolescentes expresaron que se encontraban satisfechos con la atencion
médica prestada en el hospital. Observandose en sus verbalizaciones: "aqui todos me tratan bien”
(60%), "aunque el tratamiento es doloroso las enfermeras han sido amables conmigo™ (30%), “a
pesar de que estoy enferma me siento bien aqui, porque los médicos conversan mucho conmigo,

a veces hay actividades y regalan juguetes™ (10%), etc.

En cuanto a la adherencia terapéutica, que esta determinada por la medida en que el adolescente
efectta el tratamiento médico, cumple con la asistencia a consultas y sigue con las orientaciones
médicas. Se observa en los datos que el 70% cumple siempre con el tratamiento médico y el 30%
lo hace solo algunas veces. En la asistencia a consulta, el 83,3% siempre asiste a consulta y el
16,7% solo lo hace algunas veces. En cuanto a las orientaciones médicas de manera general el
63,3% algunas veces cumple con las orientaciones médicas y el 36,7% lo hace siempre. Por lo
cual podemos decir que las dificultades halladas en adherencia terapéutica estan mas

concentradas en el cumplimiento de las orientaciones médicas para el autocuidado.

Analisis de la entrevista psicolégica al familiar

En los antecedentes evolutivos personales referidos en la entrevista psicologica al familiar se
observo que existian dos pacientes con retardo en el desarrollo psiquico, que no determinan
objetivamente el padecimiento de la enfermedad. Debido a que estas dos pacientes presentan casi
las mismas manifestaciones psicoldgicas, efectian el tratamiento y las orientaciones para el
cuidado de la misma manera que las demas pacientes. Por lo tanto, no se considera que este

factor marque gran diferencia en los resultados.

En los antecedentes patologicos familiares de los pacientes estudiados, relacionados con las
enfermedades reumaticas tenemos que el 20% tiene antecedentes con LES, el 13,3% de artritis
reumatoide, el 10% de fiebre reumatica y una sola paciente de esclerodermia. Lo cual confirma
los factores genéticos predisponentes a la enfermedad, que aunque se observan en una menor

medida, si influyen. Con mayor incidencia, predominan los antecedentes patoldgicos familiares
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de hipertension arterial (27%), epilepsia (23%), diabetes (10%). Dentro de las entrevistas a los
familiares acompafiantes se confirma la presencia de los sintomas y su repercusion en los
pacientes. Las verbalizaciones siguientes lo reflejan: “ante el diagnostico de la enfermedad se

puso triste e irritable” (45%).

Dentro de los datos recogidos en el ambiente familiar de cada paciente se confirma que la
enfermedad ha sido un suceso estresante y desestabilizador de la dindmica familiar en todos los
adolescentes estudiados. Algunos padres alegan: “desde la enfermedad han aumentado los
problemas en la familia” (67%), “es algo mas con lo que luchar”, “el diagnostico de la
enfermedad ha sido muy duro” (35%), etc. Sin embargo, algunas familias se han sobrepuesto con
el tiempo a la enfermedad y lo han tomado como un reto: “ha sido un duro golpe para la familia,

pero todos apoyamos” (10%).

Los tipos de familia son variables sin destacarse la prevalencia de un tipo sobre otros (nuclear
46,7%, reensamblada 30% y extensa 23,3%). Se presentan divorcios en el 56,7% de la poblacion
estudiada, confirmandose la presencia de este suceso como estresante para los adolescentes. Lo
cual, se refleja en varios pacientes dentro de las verbalizaciones: “el padre mantiene buenas
relaciones con ella aunque no apoya como deberia en su enfermedad y esto la afecta” (25%), “el
padre nunca aceptd el diagndstico de la enfermedad” (10%), “el padre nunca se ha ocupado de

ella y esto no se le olvida” (10%), etc.

El divorcio afecta la dindmica familiar en cuanto al apoyo econdémico y emocional que la figura
paterna debe proporcionar para el desarrollo de un menor. En las adolescentes con lupus, el
hecho de presentar una enfermedad cronica exige la necesidad de mas apoyo de parte de todos
los miembros de la familia. Observandose, que lo realmente estresante para el adolescente no es
la presencia del divorcio en si, sino la falta de apoyo emocional que el adolescente percibe y los
conflictos entre los padres en cuanto el sustento econdomico. Por lo cual la bisqueda de un
consenso familiar en dichos casos en un factor importante para la estabilidad emocional del

adolescente con lupus.

La mayoria de los métodos educativos empleados por los padres hacia los adolescentes se
concentran en métodos autoritarios (57,7%), con poca incidencia en los métodos permisivos

(33,3%) e indiferentes (10%). Lo cual es muy evidente debido a la presencia de una enfermedad
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que genera cuidados y contrasta con los resultados obtenidos en las practicas clinicas. También
confirma la inconformidad de algunas pacientes hacia la presencia de los estilos educativos
autoritarios y refleja la necesidad de la orientacion psicoldgica hacia los padres o tutores de los

adolescentes con lupus, que favorezca el autocuidado de su enfermedad.

Los datos arrojados sobre como se comporta la comunicacion y la expresion de afecto entre los
padres y los hijos se asemejan a los datos recogidos en esta area de las entrevistas a los pacientes.
Es bueno destacar, en una paciente seleccionada, como la comunicacion entre los padres y los
hijos y el apoyo familiar juega un papel fundamental en el desarrollo del paciente. Sin importar
el tiempo de la enfermedad y su gravedad. Sus verbalizaciones reflejan lo anteriormente

mencionado: “la enfermedad ha sido fuerte pero todos hemos apoyado”.

Seguin las entrevistas realizadas a los familiares y estudiantes se recogieron que el 60% de los
casos refieren que ha tenido o tiene apoyo del centro escolar. Lo cual favorece la insercion al
ambito escolar, sin embargo se debe profundizar en la dinamica de aquellos adolescentes que

plantean que no han tenido apoyo escolar.

El conocimiento de la enfermedad en los familiares de los casos estudiados se torna superficial y
mediatizado (63,3%), Por ejemplo: “es una enfermedad muy dificil para los adolescentes, lleva
un tratamiento muy fuerte” (67%), “es una enfermedad dura y dificil para los adolescentes y los
padres, lleva sus cuidados” (30%), etc. Las afirmaciones expuestas por familiares de manera
general resulta superficial y mediatizada, casi ninguna menciona algunos de los cuidados que
deben tener estos pacientes. Si bien es importante que el adolescente conozca algunos aspectos
de su enfermedad y las orientaciones para su cuidado, los padres o tutores deben dominar a

plenitud estos aspectos, ya que son los agentes mas influentes en la adherencia terapéutica.

El conocimiento que tanto adolescentes como familiares tiene de la enfermedad lo obtuvieron de
las fuentes de informacion siguientes: doctores (100%), otros pacientes (93,3%), otro personal
médico como enfermeras, asistentes sociales, psicologos, etc. (83,3%), medios de informacion
como internet, folletos, etc. (33,3%), otras personas de su medio social (16,6%) y familiares
(6,7%). Datos que reflejan que las vias de informaciones formales sobre el diagnodstico y
tratamiento de la enfermedad funcionan correctamente. También, puede detectarse que existe

buena comunicacion entre los mismos pacientes que tienen lupus sobre su enfermedad. Sin
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embargo, existe un baja cifra sobre el acceso a medios de informacion, teniendo presente que no

existe ningiin material de consulta para pacientes y familiares dentro del medio hospitalario.

De acuerdo con la relacion médico-paciente-familiar se confirma que los familiares estan
satisfechos con la atencion y el tratamiento que se le ha prestado en la instalacion hospitalaria.
Lo cual se refleja en las verbalizaciones a la entrevista de la madre realizadas: “los médicos y las
enfermeras son muy buenos” (70%), "nos explican muy bien el tratamiento y son muy humanos

(20%), etc.”

Analisis del Inventario de Problemas Juveniles

En la dinamica de los problemas comunes de los adolescentes con lupus se destaca un area de
preocupaciones considerable en la mayoria de los pacientes. Las mismas estdn referidas a
preocupaciones por la salud (96,7%), preocupacion por la apariencia fisica (46,7%) y

preocupaciones por su desarrollo sexual (20%).

Ademas de la presencia de complejos (40%), sentimientos de incapacidad (63,3%) y miedos
asociados a la enfermedad (46,7%). Aspectos que son propios de los pacientes con enfermedades

cronicas que afecten su imagen corporal.

También la técnica nos brinda informacion sobre la presencia de manifestaciones que pueden
confundirse con sintomas propios de la enfermedad y afectan el estado psiquico del paciente
como por ejemplo decaimiento (70%), mareos (33,3%) y somnolencia (23,3%). Solamente el

10% presentan enuresis a pesar de encontrarse en la etapa de la adolescencia.

Emocionalmente, se observa la alta incidencia de irritabilidad (70%), susceptibilidad (63,3%),
ansiedad (63,3%), sentimientos de culpa (53,3%) y uficofagia en el 50% de los pacientes.
Siendo estas manifestaciones psicologicas las méas predominantes en las adolescentes con lupus.
También, en menor medida se presenta tristeza (46,7%), sentimientos de soledad (43,3%),
insomnio (36,7%) y en ocasiones pensamientos suicidas (26,7%). Estas ultimas manifestaciones
psicologicas aunque tienen una incidencia media y baja en la muestra seleccionada, son
importante de acuerdo con el enfoque psiconeuroinmunoldgico y los estudios realizados sobre la
afectacion que poseen las emociones negativas y el estrés en una persona que padece de LES
(Coto, 2012).
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A las caracteristicas propias de todos los adolescentes podemos sumar la presencia de rebeldia
(66,7%), inseguridad (26,7%), y baja autoestima (30%). Lo cual aumenta los resultados de la
dinamica personal del adolescente que cambian la postura psicoldgica para atender al paciente
lupico, muy diferente al adulto. La rebeldia en la adolescente es una caracteristica muy propia de
su etapa vital, pero determina en gran medida a la hora de tener una adecuada adherencia
terapéutica. La atencion psicoldgica del adolescente con lupus es sumamente delicada, por lo

cual, el papel que desempefia la familia, la escuela y su medio social es muy importante.

La incidencia del 70% de los casos con necesidades de amistad confirma la importancia que
tiene el marco social para el adolescente con lupus. Dentro de los cuales el 36,7% manifiesta
dificultades en las relaciones interpersonales. El medio social para el adolescente constituye una
fuente de apoyo, tanto para las actividades de esparcimiento y disfrute, como para las situaciones
que requieran un apoyo o desahogo emocional. Sin embargo, las amistades en la primera etapa
de la adolescencia tienden a ser inestables, poco profundas y cambian con facilidad de acuerdo a
los intereses de los pacientes. El adolescente con lupus en ocasiones se siente limitado a la hora
de relacionarse, ya que manifiesta que no puede compartir la mayoria de las actividades que

realizan el resto de los demas muchachos.

En el ambito escolar se observa que el 50% de los casos tiene una motivacion escolar adecuada,
lo cual sugiere que algunos pacientes con lupus poseen la necesidad de continuar sus estudios y
no separarse del marco escolar. A este resultado agregamos que el 36,7 % se sienten rechazados
por sus profesores, el 46,7% considera que necesita ayuda en sus estudios y el 50% de los casos
presenta distractibilidad e intranquilidad en clases (13,3%). Solamente el 16, 7% de los casos,
tiene rechazo escolar. Estos datos reflejan que casi la mitad de la muestra presenta problemas en
la dindmica escolar, con respecto al rendimiento en sus estudios y la relacion con sus profesores
que en algunos casos no tienen un conocimiento preciso de la enfermedad que sus estudiantes
presentan. Aspectos que en pudieran mejorarse si existiera mejores relaciones con la escuela y
los profesores estuvieran mejor informados sobre el LES y cémo esto afecta en el rendimiento

escolar de los adolescentes.

En el marco familiar se manifiestan dinamicas interesantes el 50% de los pacientes tienen

necesidades de afecto de sus padres, el 43,3% tienen padres que ejercen un estilo educativo
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autoritario que no favorece la comunicacion entre los mismos. También, el 40% de los
adolescentes no tiene confianza en sus padres, el 30% expresan la existencia de discusiones en el
hogar y se siente rechazados por sus padres, el 23,3% estd inconforme en su hogar y solamente el
13,3% tiene celos hacia sus hermanos (as). Aunque los Ultimos resultandos tienen una incidencia
baja, no dejan de ser significativos emocionalmente para el adolescente con lupus, porque
cualquier aspecto negativo que se presente en la familia, afecta a sus miembros, sobre todo
cuando estos se enfrentan a una enfermedad que supone un cambio en estilos de vida, educacion,

intereses y relaciones entre los padres y sus hijos.

También podemos observar que el 36,7% siente rechazo por el tratamiento y en ocasiones no
desearia realizarlo. Solamente el 10% mantiene una actitud negativista, tiene rasgos histéricos
(10%) y utiliza mecanismos de evasion (6,7%). Aspectos que a pesar de su baja incidencia

repercuten en la adherencia terapéutica.

Analisis del Listado de cumplimiento de las orientaciones para el autocuidado de los

pacientes con LES.

Para ahondar sobre el conocimiento que poseian de la enfermedad los pacientes, especificamente
sobre las orientaciones médicas y su cumplimiento se aplicd un listado de cumplimiento de
orientaciones para el autocuidado. En sus resultados podemos observar que sobre la proteccion
del sol, el 50% se expone algunas veces al sol en los horarios de la mafiana y mediodia; y el
43,3% nunca lo hace. Cuando se exponen al sol, el 63,3% siempre emplea utensilios que le
protegen como ropa clara, cubierta, sombrillas y sombreros; solo el 30% lo hace algunas veces y
el 6% no lo hace. También, cuando se exponen al sol en dichos horarios, el 40% algunas veces
emplean cremas de proteccion solar, el 36,7% siempre lo hace y el 23% nunca se las aplica.
Algunos de los pacientes y familiares alegan que estas cremas son caras y dificil adquisicion. Por
lo cual, esta medida se aplica medianamente por los adolescentes con lupus, aun conociendo las
repercusiones que esta posee sobre su piel, ya que un mal cuidado de esta orientacion conlleva a

la aparicion de erupciones en la piel y la exacerbacion de otros sintomas.

En las orientaciones sobre la alimentacion el 56,7% de los pacientes algunas veces no ingiere
alimentos con quimicos, embutidos, que posean exceso de sal y grasa. El 40% siempre cumple

con esta dieta y solo el 3% nunca lo hace. También, el 80% de los pacientes siempre incluye
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vegetales, frutas y alimentos cocidos en su alimentacion. Quedando que el 13,3% lo hace algunas
veces y solo el 6,7% nunca los incluye. En cuanto a esta medida, es muy positiva la inclusion de
alimentos naturales a su alimentacién. Sin embargo, atn sigue siendo una preocupacion el no
limitar los alimentos que repercuten en el surgimiento de un brote del lupus. Algunos pacientes

han visto los resultados de estos sucesos y aun no aplican la medida correctamente.

También, se observo que el 46,7% de los casos evitan las situaciones estresantes, el 36,7% lo
hace algunas veces y el resto nunca le presta atencion a esta orientacion. Algunos pacientes
alegan que es muy dificil evitar las situaciones estresantes. En algunos casos determinadas
situaciones estresantes se han relacionado con brotes de la enfermedad, como situaciones de
divorcio, muerte familiar, peleas y situaciones de estrés escolar. Por lo cual, se debe valorar esta
orientacion en la familia y con los adolescentes con lupus, de manera tal que estos conozcan
cuales son las situaciones que los estresan y traten de reducir los efectos que el estrés tiene sobre

su salud.

En la practica de ejercicio fisico, todos los pacientes alegan que nunca practican ejercicios en los
periodos de brote de la enfermedad. Precisamente porque esto es perjudicial para los sintomas de
inflamacion y dolor articular. Sin embargo, en los periodos de estabilidad, el 73,3% nunca
practican ningun ejercicio para mejorar su salud, el 23,3% lo hace algunas veces y solo una
paciente lo practica siempre. En las entrevistas se pudo constatar que muy pocos pacientes
conocen algun ejercicio que ayude a mejorar su salud, a enfrentar el sedentarismo y combatir las
reacciones adversas que provoca el tratamiento en la figura fisica. Por lo cual, se considera que

las orientaciones hacia esta tematica son escasas y necesarias.

Con una menor incidencia pero que tienen grandes repercusiones los resultados recogidos con
respecto la presencia de habitos toxicos aun preocupan. El 20% de las pacientes toman café
algunas veces y una lo hace siempre. Asi como, se descubrid una paciente que ingiere alcohol y
fuma algunas veces, coincidiendo con ser la paciente que mas grave se encuentra de su
enfermedad en estos momentos. Esta es una medida importantisima, pues los estudios revelan los
efectos que tienen los hébitos toxicos en una persona sana, a corto y largo plazo. En los casos
con lupus, los hébitos toxicos aceleran el dafio ya existente en el organismo, conllevando a

tratamientos mas agresivos para el control de la enfermedad.
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También, con respecto a los utensilios de belleza que las pacientes con lupus no deben utilizar no
hay una buena respuesta de parte de las mismas. De las cuales, el 50% de los casos algunas veces
utilizan tintes de cabello y el 10% de ellas siempre lo hacen. Con respecto a las uilas postizas
acrilicas, el 33,3% de las pacientes las usan algunas veces y el 10% de ellas siempre. Ademas, se
observo que el 10% pacientes tienen tatuajes y otros 10% pixer. Estos datos son preocupantes ya
que todos estos productos o técnicas emplean quimicos perjudiciales para su enfermedad, y otros
pueden repercutir en la formacion de queloides e infecciones como los tatuajes y los pixer. En la
entrevista realizada algunas pacientes refieren que estos utensilios no le hacen un dafo
considerable y que por esta razon los contintan utilizando. Sin embargo, a otras pacientes les ha

hecho mucho dafio.

Por lo cual, podemos decir que estas orientaciones de manera general se cumplen parcialmente.
Observandose que la mayoria de las pacientes no tienen percepcion de riesgo de su enfermedad y
el por qué deben efectuar correctamente las orientaciones médicas mencionadas. Ya que estas
son la base de un estilo de vida saludable para los pacientes con lupus eritematoso sistémico,
permitiéndole asi tener una vida social, asistir a una ensefianza regular, insertarse laboralmente,

poder conformar una familia como muchos otros pacientes con enfermedades cronicas.

Analisis de la entrevista psicolégica al especialista.

En las entrevistas al personal médico se confirma la presencia de las manifestaciones o sintomas
de cada uno de los pacientes. Se valora el comportamiento de los familiares y pacientes dentro de
la sala. El cual resulta favorable en la mayoria de los pacientes exceptuando la presencia en el
13,3% de hospitalismo positivo. La presencia de un hospitalismo positivo permea todos los
resultados y constituye un peligro para la vida de estos pacientes por los efectos de los
medicamentos. Algunos de estos casos, la familia no censura estas conductas. Lo cual destaca la
importancia de profundizar en el trabajo multidisciplinario dentro de la sala, contando con las

valoraciones de todo el personal que interactia con el paciente y el familiar.

También, se valord el comportamiento de los familiares y pacientes en el seguimiento del
tratamiento médico y de las orientaciones para el autocuidado, que son la base de una buena
adherencia terapéutica. Algunos de los pacientes efectian adecuadamente tanto el tratamiento

como las orientaciones médicas segun la perspectiva del médico. Las verbalizaciones lo reflejan:
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“es una paciente que no ha tenido tantas complicaciones porque es obediente en el tratamiento”
(60%). Sin embargo, otros pacientes y/o familiares no cumplen con estas orientaciones: “es una

muchacha muy dificil, no se cuida, hace lo que le da la gana, nadie la controla” (40%).

Las dificultades en la adherencia terapéutica se pueden observar en padres y pacientes que son
irresponsables con el tratamiento o en aquellos que cumplen el tratamiento pero que no
consideran importante el cumplimiento de las orientaciones médicas. Asi como, también se
observan padres que son responsables con el tratamiento y las orientaciones, pero cuyos hijos
son indisciplinados con el tratamiento o no comprenden y concientizan la importancia de las
orientaciones médicas. Por lo cual, es necesario, potenciar la adherencia terapéutica de padres y

adolescentes.

Analisis de la entrevista psicolégica al profesor guia.

Sobre la relacion paciente-familia-escuela, de las 21 entrevistas a la escuela que pudieron ser
realizadas, se observa que el 53,3% de los profesores considera que existe una buena relacion
paciente-familia-escuela. Las verbalizaciones lo reflejan: “es buena estudiante, ha tenido que
faltar en ocasiones por su enfermedad” (15%), “La madre siempre estd muy pendiente de las
actividades escolares” (10%). Sin embargo, el 16,7% de los pacientes demostraron que no
siempre existen buenas relaciones entre la paciente-familia-escuela: “la estudiante es inteligente

pero no tiene motivacion para estudiar’.

También se comprobd en los profesores la presencia de un conocimiento superficial y
mediatizado de la enfermedad de sus estudiantes. En sus verbalizaciones se observa: “es una
enfermedad dura, de los huesos, que tiene que cuidarse mucho” (33,3%), “es una enfermedad que
no debe hacer educacion fisica™ (20%), "no conozco bien la enfermedad” (10%), etc. Estos
resultados pueden ser producto de la baja incidencia del lupus en estas edades, que conlleva a

poco conocimiento social de la enfermedad, sus caracteristicas y cuidados.

Cuando se contrasta esta informacion con la anteriormente mencionada entre los familiares y
pacientes se confirma que la red de comunicacion entre la familia y la escuela aunque aparenta
funcionar adecuadamente, no lo hace desde la perspectiva del apoyo psicologico y social del

adolescente con lupus. En algunos profesores se desarrolla una creencia de que los adolescentes
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con lupus no pueden coger preuniversitario pues se estresan y esto provoca una crisis de la
enfermedad. Sin embargo, habria que valorar que es mas estresante para el adolescente con lupus
si estar en una escuela o no pertenecer a ninguna enseflanza, no lograr una reinsercion laboral y
por consiguiente no tener un marco social donde desarrollarse. Por lo cual, se considera que debe
aumentarse el conocimiento, la atencion especializada y la orientacion vocacional al adolescente

con lupus en busca de variantes de estudio e insercion laboral para los mismos.

Analisis de las entrevista psicolégica de cierre al paciente.

Con vista de corroborar resultados y profundizar en los aspectos mas relacionados entre la
adolescencia y el lupus se aplico una entrevista psicologica de cierre a todos los pacientes

estudiados.

Los proyectos de vida de los pacientes estan orientados a trabajar (70%), estudiar una carrera
(50%), formar una familia (50%), de tener felicidad (23,3%), de ser saludable (10%) y viajar
(10%).

Desde otro punto de vista se explord la necesidad que los pacientes han experimentado de una
atencion psicologica en el transcurso de la enfermedad. Los adolescentes refieren que han
necesitado apoyo psicologico para problemas personales relacionados con la enfermedad
(36,7%), en el momento del diagndstico de lupus (33%), en las crisis del LES (26,7%) y en
problemas con su familia (10%). Por lo cual, a la hora de abordar estos pacientes debemos tener
en cuenta las necesidades expuestas para orientar la intervencion psicologica en los adolescentes

con lupus.

Segun la entrevista la mayoria de los pacientes refieren que el dia mas triste de su vida fue el dia
que le diagnosticaron la enfermedad (67%) y en el 16,7% su dia mas triste fue cuando le
pusieron los sueros. El resto con una incidencia muy baja se refieren a problemas cotidianos

como muerte familiar, problemas en la familia y en la escuela.

También, lo mas impresionante para los adolescentes con lupus ha sido verse grave de la
enfermedad (50%), los cambios corporales que son provocados por el LES (10%) y verse mejor
de su enfermedad después de periodos de crisis (10%). El resto de los datos se refieren a

situaciones comunes, como muerte familiar, problemas familiares y en las relaciones
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interpersonales. En los casos estudiados los pacientes reconocen como sucesos mas estresantes:

la enfermedad (47%), la escuela y las pruebas (26,7%) y el ambiente familiar (17%).

Los adolescentes con LES reconocen que la enfermedad le ha impedido ir a la escuela (53,3%),
ir a la playa o al rio (46,7%), ser normal (40%), estudiar una carrera (33,3%), hacer amigos
(26,7%), coger sol (23,3%), comer de todo (13,3%), realizar algin deporte (13,3%), realizar las
labores del hogar (6,7%) y leer (3,3%). Teniendo en cuenta las limitantes que poseen estos
pacientes, estas actividades anteriormente mencionadas indican cuales son las actividades mas

importantes en las que los pacientes se han vistos limitados.

Las preocupaciones de los pacientes estudiados radican en empeorar su salud (36,7%), en no
poder formar una familia en el futuro (30%), en no poder continuar sus estudios debido a la
enfermedad (23,3%), en no poder trabajar (16,7%), en que su enfermedad no tenga cura (16,7%)
y en no poder ser feliz (16,7%). Lo cual confirma la importancia para ellos que tiene convivir
con su enfermedad y con todas las limitaciones que esta conlleva. También refleja sus dudas

hacia el futuro, aspecto que se debe tener en cuenta en la intervencion psicolédgica.

La incidencia de los estilos de afrontamiento en los pacientes es de escape/evitacion (96,7%),
negacion (86,7%), confrontacion (63,3%) y busqueda de apoyo emocional (43,3%)
respectivamente. Dentro de los cuales cada paciente emplea varios de dichos estilos de

afrontamiento.

Conjuntamente con los estilos de afrontamiento que los sujetos estudiados manifestaron, se
pudieron seleccionar una serie de recursos psicologicos que reflejan las actividades que mas
realizan estos pacientes y que les ayuda a convivir con la enfermedad. Se pueden mencionar que
el 76,7% de los pacientes les gusta distraerse (ver TV, escuchar musica o leer), el 73,3% busca
apoyo en su familia, el 66,7% busca apoyo en sus amigos y pareja, el 23,3% prefiere salir e ir a
fiestas, el 20% asume una posicion optimista ante la enfermedad, el 13,3% encuentra refugio en

alguna modalidad artistica y solo el 6,7% busca apoyo en el personal médico.

También, podemos mencionar que el 66,7% de los casos consideran que el tratamiento

medicamentoso es importante para mejorar su salud y el 36,7% piensa que es bueno para no caer
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en una crisis. Lo mismo sucede hacia las orientaciones médicas para el autocuidado, las cuales

ellos consideran que es importante para mantener la salud (63,3%) y no caer en crisis (26,7%).

De las orientaciones médicas, los pacientes reconocen como significativas y que no deben de
dejar de realizar las siguientes: no coger sol (83,7%), efectuar la dieta (73,3%), seguir el
tratamiento medicamentoso (46,7%), no hacer ejercicios fisicos (36,7%), evitar el estrés (16,7%),
realizar las orientaciones médicas de manera general (13,3%), aplicarse las cremas de proteccion
solar (6,7%), no tener habitos toxicos y no ir a fiestas en la noche respectivamente (3,3%). Con
respecto a las orientaciones médicas las respuestas de los adolescentes nos muestran que ellos
hacen mas énfasis en no coger sol, realizar la dieta y el tratamiento medicamentoso. Asi como
evitar la practica de ejercicios fisicos mas que otras orientaciones y algunos pacientes no tienen
una idea clara sobre cuales orientaciones son las que han de efectuar, aun después de habérselas

informado en las consultas.

Finalmente, se especificd sobre qué aspectos les gustaria conocer sobre de su enfermedad,
tratando de hallar las necesidades de informacion sobre su enfermedad mas significativas. En
este aspecto el 36,7% le gustaria tener un conocimiento basico de la enfermedad o conocer mas
de la misma, el 36,7% también le gustaria saber que puede hacer en el futuro con su enfermedad,
un 30% quiere saber si pudiera tener una familia en el futuro, otro 30% le gustaria saber si su
enfermedad tiene cura, el 20% le gustaria saber si pudiera estudiar una carrera y otro 20% le
gustaria aclarar cuéles son la limitaciones reales de su enfermedad. Solo el 10% manifestaron
que ya poseian suficiente conocimiento de la enfermedad y con este les bastaba, observandose

mecanismos de evitacion.

Analisis del Autorreporte Vivencial

Para corroborar los estados emocionales negativos que experimentaban los pacientes en el
momento del estudio, se empled el AV. Dentro de los resultados mas significativos fueron la
experimentacion de ansiedad de manera intensa en un 53% de los pacientes. Asi como
inseguridad, experimentada moderadamente (53%). Otros resultados son la experimentacion de
tristeza de manera intensa (36,7%) y de manera moderada en otro 36,7% de la muestra. También
moderadamente experimentan desconfianza e irritabilidad el 36,7% de los casos. Un 33,3%

experimenta miedo moderadamente y un 30% inquietud. Intensamente, un 30% de los casos
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experimenta irritabilidad y un 26,7% inquietud. Ademas, un 26,7% de los casos experimenta
moderadamente ansiedad e ira. Por lo cual podemos comprobar la experimentacion de estados
emocionales negativos, en diferentes medidas pero asociados mas a los estados emocionales de

ansiedad, irritabilidad, inquietud, inseguridad, miedo, tristeza, entre otras. (Anexos 13 Fig. 3)

2. Anadlisis de las Necesidades de los adolescentes con LES y sus familiares.

El analisis de las necesidades de los adolescentes con LES y sus familiares se realiza
respondiendo al segundo objetivo de la investigacion. El cual esta orientado a identificar las
necesidades psicoeducativas de los adolescentes con lupus y sus familiares desde la perspectiva

de los mismos y de los especialistas de reumatologia y sus profesores guias.

Las necesidades constatadas segun la triangulacion de los resultados fueron variadas, teniendo en
cuenta las perspectivas de los pacientes, familiares, personal médico y escolar. También se tuvo
en cuenta diferentes momentos por los cuales atravesaron los adolescentes con lupus: del
diagnostico y de la evaluacion psicoldgica actual. Las mismas se presentan a continuacion segun

su incidencia:

En el momento que se les comunico el diagnostico de lupus los pacientes expresaron una serie de
necesidades, vinculadas al apoyo familiar (70%), al apoyo del personal médico (30%), al apoyo
emocional (20%) y al apoyo psicoldgico (17%). También se presentaron necesidades de

informacion sobre la enfermedad (17%) y de mejorar la salud (13%).

Estas necesidades coinciden algunas con las necesidades que los adolescentes con lupus
expresaron en el momento del estudio psicologico realizado durante la investigacion. Las
necesidades presentadas son variadas, aumentando otros tipos de necesidades orientadas al
marco social y personal, que no se hallaban en el momento del diagnodstico de la enfermedad
como necesidad de mejorar la salud (90%), de ser feliz (80%), de apoyo familiar (63,3%), de
estudiar (63%), de apoyo escolar (60%) y de vinculacion laboral en el futuro (53,3%). También
se registraron necesidades de mas informacion sobre la enfermedad (47%), de formar de una
familia en el futuro (33,3%), de ser independiente (33,3%), de intercambio con otros pacientes
(30%), de tener una pareja (30%), de salud familiar (30%). En una escasa incidencia se

encontraron necesidades materiales (26,7%), de apoyo emocional (20%), de atencion psicologica
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(20%), de amistad (17%), de estabilidad familiar (13%), de técnicas para disminuir la depresion

(10%), de asumir el autocuidado (7%) y necesidades de amistad (6,7%).

Se realizé énfasis en las necesidades de informacion sobre la enfermedad que los adolescentes
con lupus presentaban con el fin descubrir que les gustaria conocer. Las necesidades son de igual
manera, diversas, pero fue posible organizarlas en necesidades de conocer mas de la enfermedad
(77%), mas sobre las orientaciones médicas (77%), saber cuéles posibilidades profesionales
tienen (60%) y si existe una posibilidad de tener una familia en el futuro (57%). También tienen
intereses de conocer si existe una cura para su enfermedad (40%), sobre como estar estable de su
enfermedad (17%), cuales técnicas existen para disminuir la depresion (13%) y las causas de la

enfermedad (7%).

Dentro de la entrevista psicologica realizada a los familiares, se indago sobre las necesidades que
segin la opinidon de la familia los adolescentes con lupus podian experimentar en el momento
actual. Lo cual se realizoé en vista de obtener las necesidades actuales de los pacientes desde
diferentes perspectivas. Las necesidades de los pacientes segun la percepcion de los familiares
estan orientadas a mejorar la salud (63%), al apoyo psicolédgico (53%), al apoyo escolar (43%), a
la vinculacion social (40%). También refieren necesidad de que los adolescentes posean mas
informacion sobre la enfermedad (30%), intercambien con otros pacientes (30%) cumplan con
las orientaciones médicas (27%) y que otros familiares los apoyen, principalmente la figura

paterna (17%).

De la misma manera, en la entrevista al familiar se realizaron preguntas para indagar cuales eran
las necesidades de los familiares de los adolescentes con lupus. Las mismas estan dirigidas a
conocer técnicas educativas para los pacientes con LES (67%) y técnicas psicoldgicas para los
momentos de crisis de la enfermedad (53%). También necesitan mas informacion de la

enfermedad (43%), apoyo psicologico (37%), apoyo escolar o/y reinsercion laboral (27%).

Luego se entrevistd al especialista y se realizaron preguntas con el objetivo de conocer cuales
eran las necesidades que poseian los familiares y los adolescentes lupicos segun la perspectiva de
su doctor de cabecera. Las necesidades coincidian bastante en la mayoria de los casos y se
orientaron a necesidades de apoyo psicologico (80%), de intercambio con otros pacientes (63%),

de adquirir més conciencia de la enfermedad (60%), de estabilizar la enfermedad (43%), de mas
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informacion sobre el LES (33%), de vinculacion escolar y laboral (27%) y de apoyo social

(10%).

Desde el marco escolar se exploré qué necesidades podian tener los adolescentes con lupus y sus
familiares a través de la entrevista psicologica al profesor guia. Las necesidades coincidian en
varios casos y estan enfocadas a necesidades de apoyo escolar (53%), de mejorar la salud (40%),
de mejorar la insercion laboral de los adolescentes con LES (33%), de apoyo psicoldgico
profesional (17%), de mejorar las relaciones entre la familia y la escuela (13%), de que los
pacientes con lupus intercambien con otros adolescentes (13%) y en muy pocos pacientes de

mejorar econdémicamente (7%).

A pesar que todas las necesidades mencionadas son importantes para comprender la dinamica del
adolescente con lupus, se seleccionaron aquellas que a través del calculo de porcentaje
puntuaban > 50%. Las mismas se presentan en la Tabla 1 que se encuentra en la pagina

siguiente.

De manera general, las necesidades psicoeducativas coinciden con los estudios de Gonzalez, J.
E. (2013), ampliandose en este andlisis las necesidades de los pacientes y sus familiares desde
diferentes perspectivas (paciente, familiar, personal médico y escolar). Posibilitando determinar
que lo mas importante en el momento del diagnostico en los adolescentes es el apoyo familiar.
Sin embargo, en el transcurso de la enfermedad comienzan a surgir nuevas necesidades de
mejorar su salud, de ser feliz, de estudiar, de apoyo escolar y de lograr una insercion laboral en el
futuro. También, se constata que ellos quieren saber mas sobre su enfermedad, sobre como deben
cuidar mejor su salud, y otros aspectos vinculado al marco social que ganan mayor importancia

después que el paciente lleva mas de un afio conviviendo con la enfermedad.

Desde diferentes perspectivas, los familiares consideran que lo que mas necesitan los pacientes
es mejorar su salud y atenderse psicologicamente. Los especialistas consideran que es muy
necesario el apoyo psicologico para los adolescentes con lupus y sus familiares. Apoyo
psicologico que debe incluir una orientacion educativa a los padres para que puedan mejorar sus
técnicas educativas, tanto en periodos de remision de los sintomas como en periodos de crisis.

Ademas, los médicos anaden que es necesario que los adolescentes con lupus y sus familiares
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aumenten su conciencia de la enfermedad para mejorar su salud. De parte del marco escolar, los

profesores consideran que estos adolescentes necesitan mas apoyo escolar.

Tabla 1: Necesidades psicoeducativas del paciente con LES y sus familiares.

Necesidades (> 50%)

Momento del diagnostico

Necesidad de apoyo familiar (70%).

Momento del estudio

psicologico

Necesidad de mejorar la salud (90%).
Necesidad de ser feliz (80%)
Necesidad de apoyo familiar (63,3%)
Necesidad de estudiar (63%).
Necesidad de apoyo escolar (60%)

Necesidad de vinculacion laboral en el futuro (53,3%).

Necesidades de Informacion

Necesidad de tener un conocimiento bésico de la enfermedad (77%).
Necesidad de saber mas sobre las orientaciones médicas (77%).
Necesidades de conocer cuéles son sus posibilidades laborales (60%).

Necesidades de saber si puede formar una familia en el futuro (57%).

Necesidades de los adolescentes

segun la perspectiva del familiar

Necesidad de mejorar su salud (63%).
Necesidad de apoyo psicologico (53%).

Necesidades de los familiares.

Necesidad de técnicas educativas para los pacientes con lupus (67%).
Necesidad de técnicas psicologicas para los momentos en crisis de la

enfermedad (53%).

Necesidades de los pacientes y
familiares segun el personal

meédico.

Necesidad de apoyo psicologico a pacientes y familiares (80%).
Necesidades de intercambio con otros pacientes (63%).
Necesidad de adquirir mas conciencia de la enfermedad en pacientes y

familiares (60%).

Necesidades de los pacientes y
familiares segun el personal

escolar.

Necesidad de apoyo escolar (53%).
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3. Andlisis Integrador

Teniendo presente todos los resultados obtenidos en el analisis de las pruebas psicologicas y el
analisis de las necesidades, desde la perspectiva investigativa los adolescentes con lupus y sus
familiares necesitan atencion psicologica individual, familiar y grupal que contribuya a satisfacer

varias necesidades psicoeducativas.

Dicha atencion psicoldgica debe estar orientada a disminuir las manifestaciones psicoldgicas
producto del diagnostico del lupus y/o la convivencia con la enfermedad. En los adolescentes
con LES en el momento del diagndstico experimentan con frecuencia irritabilidad, depresion,
ansiedad e insomnio. Datos que coinciden con los estudios realizados por otros investigadores
(Rodriguez, 2011) y (Gonzalez, 2013). Dichas manifestaciones psicoldgicas, sobretodo la
irritabilidad pueden estar asociadas a las dificultades en el autocontrol emocional que se observa
en el 80% de los pacientes. Que si bien es caracteristico en la etapa de la adolescencia se hace

mas acuciante con la presencia de una enfermedad cronica como el LES.

Las manifestaciones psicologicas descritas en el estudio, pueden estar asociadas a propias
manifestaciones neuropsiquidtricas descritas de la enfermedad por otros autores (Coto, 2012), asi
como también pueden estar relacionadas con las vivencias que el paciente experimenta en el
curso de la enfermedad (Sanchez, s. f.). Determinar a qué dimension pertenecen, segin este
ultimo autor requiere profundizar en el correlato de las propias manifestaciones de ansiedad,

depresion, irritabilidad, etc.

Para la atencion psicologica de los adolescentes con lupus es necesario abordar la compleja
dinamica del grupo etario y las caracteristicas de la enfermedad. Se debe conocer que muchas de
sus preocupaciones estdn centradas en su salud, teniendo en cuenta que varias se refieren a un
prondstico no favorable de su enfermedad y la imposibilidad de insertarse socialmente. Estas se
suman a las preocupaciones de diagndstico y el tratamiento medicamentoso encontradas en los
estudios efectuados en las practicas clinicas. Otras preocupaciones de la apariencia fisica y el
desarrollo sexual, se asocian mas con la etapa de adolescencia. Aunque también pueden estar
relacionados con la repercusion de la enfermedad y los efectos secundarios del tratamiento sobre
apariencia fisica del adolescente, que pueden ir desde la caida del cabello, la obesidad y la
aparicion de grietas en la piel (Rodriguez, 2011). Creando asi, en ocasiones una imagen corporal
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no adecuada sobre si mismo, donde también, se experimenten complejos y sentimientos de

incapacidad.

Para los adolescentes, la enfermedad, les han impendido realizar varias actividades escolares,
sociales y recreativas. Actividades que ellos consideran importantes y que al no realizarlas a la
medida del resto de los adolescentes les crea un sentimiento de incapacidad y exclusion.
Explicandose asi, las necesidades de amistad y las dificultades en las relaciones interpersonales.
Lo cual, conlleva a valorar los resultados obtenidos sobre la autoestima en las pruebas
psicoldgicas realizadas, que dan un predominio de alta autoestima; pero como puede concebirse
una alta autoestima en los adolescentes con lupus, con la presencia de complejos, sentimientos
de incapacidad, preocupaciones por la apariencia fisica y sentimientos de exclusion social.
Abordar estos aspectos en la atencion de los adolescentes con lupus favorece la incorporacion

adecuada al marco social donde se desenvuelven.

En los adolescentes con lupus, ademas, rondan una serie de sentimientos y pensamientos de
culpa, soledad y en ocasiones pensamientos suicidas. Los cuales se corroboran en los estudios
efectuados en la practica clinica y por otros autores (Rodriguez, 2011). Si tenemos en cuenta,
ademas, que durante el proceso de la enfermedad puede asociarse la presencia de la crisis de la
edad, maximiza la repercusion psicoldgica que pueda tener el lupus en los adolescentes. Se pudo
constatar la presencia de rebeldia y inconformidad con el tratamiento en algunos pacientes
estudiados, las cuales pueden estar asociadas a la crisis de la adolescencia. Por lo tanto,
disminuir las preocupaciones, clarificar estos sentimientos y generar estrategias para que los
adolescentes atraviesen la crisis de la adolescencia de forma natural, sin mas repercusiones, es

uno de los objetivos del personal profesional que consulte al paciente con LES.

La presencia de la enfermedad en los pacientes con lupus, sin duda, constituye un agente
estresante, esto lo declaran abiertamente la mayoria de los pacientes, siendo el momento del
diagnostico y los periodos de crisis sucesos impactantes para ellos. También, otros sucesos
estresantes que pueden darse en el marco familiar y escolar pueden exacerbar los sintomas de la
enfermedad o propiciar una crisis. Lo cual confirma la posibilidad de que factores estresantes
estén asociados a la aparicion de la enfermedad o brotes de la misma, que han sido planteado por

otros autores (Peralta, Jiménez & Pérez, 2009) y (Nader, 2010). La manera en que los
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adolescentes enfrentan su enfermedad y las situaciones estresantes determina en gran medida su
estabilidad fisica y emocional. Dentro del estudio realizado se observa que la mitad de la muestra
presenta una baja tolerancia a la frustracion, lo cual es propio de la etapa de la adolescencia,
donde varios recursos psicoldgicos para enfrentar las situaciones estresantes aun no estan
completamente conformados. Sin embargo, también se constata que la mayoria de los pacientes
utilizan estilos de afrontamiento de escape/evitacion, negacion, confrontacion y busqueda de
apoyo emocional. Los cuales varian de acuerdo a las diferentes fases con respecto al
afrontamiento de la enfermedad que atraviesan los pacientes cronicos (Lazarus, 1979; Moos,
1977 citado por Nufiez de Villavicencio, 2001). En el caso de los adolescentes estudiados, la
mayoria se encuentran aun en la fase de negacion y/o la fase de reconocimiento de su propia
enfermedad, son muy pocos los que se dirigen hacia la reorganizacion de su vida e incorporacion
social. Favorecer que los pacientes con lupus atraviesen estas fases adecuadamente desarrollando
estilos de afrontamiento que favorezcan la adaptacion a su medio es un reto en la intervencion

psicoldgica hacia dicha poblacion.

También se debe efectuar una estrategia psicoeducativa que permita aumentar la conciencia de la
enfermedad, de manera que esto favorezca la salud de los pacientes. Es un requisito
indispensable, en los adolescentes conocer sobre su enfermedad y cudles son los factores que
propician una crisis de la misma. Las orientaciones para el autocuidado son brindadas por el
especialista en reumatologia, a adolescentes y familiares, para propiciar un estilo de vida

saludable.

Estas orientaciones son principalmente no exponerse al sol en los horarios de la mafiana y el
mediodia, si acaso se realiza utilizar ropa cubierta, clara o aditamentos para su proteccion como
sombrillas y sombreros. También no deben comer alimentos con quimicos, embutidos, que
posean exceso de sal y grasa. Deben agregar a su dieta vegetales, frutas y alimentos cocidos. Asi
como, evitar las situaciones estresantes, no realizar ejercicios fisicos durante los periodos de
brote de la enfermedad e incluir algun ejercicio que contribuya a mejorar su salud en los
periodos de remision. No deben poseer ningin habito toéxico de los ya conocidos por la
poblacioén pues exacerba los brotes de la enfermedad. También, no deben utilizar productos o

utensilios de belleza que posean quimicos o sean dafiinos como los tintes, las ufias acrilicas, los
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tatuajes y pixer. Teniendo en cuenta todas estas orientaciones, en el momento del estudio, los
adolescentes con lupus las aplicaban parcialmente, si tener conciencia del perjuicio que poseen y

por qué se deben efectuar correctamente.

El incumplimiento de las orientaciones médicas es uno de los aspectos mas preocupantes en
cuanto a la adherencia terapéutica en los pacientes estudiados. Debido a que el tratamiento
médico y las consultas periddicas recaen fundamentalmente en los padres o tutores.
Prestandosele mayor importancia por parte de los pacientes y familiares. Sin embargo, las
orientaciones para el cuidado, estdn vinculados a cambios en los estilos de vida de los
adolescentes, que requieren mas tiempo y dedicacion. Por lo cual, se considera necesario
contemplar en todas las estrategias de intervencion psicologicas trazadas con estos pacientes, la
necesidad de potenciar los estilos de vida saludables a través del cumplimiento de las

orientaciones para su cuidado.

Dentro del estudio efectuado se pudo corroborar la importancia que tiene la familia desde el
primer momento del diagnostico del LES. Esta aporta un apoyo emocional necesario para el
adolescente y constituye un medio de interaccion multifactorial. Se pudo comprobar que sucesos
como el divorcio, tenian una repercusion psicoldgica en el adolescente, ya que estos mismos, en
ocasiones, referian una falta de afecto por parte de la figura paterna. Lo cual ha sido referido por

otros autores (Rodriguez, 2011) y (Gonzalez, 2013).

También, existe factores dentro de la dinamica familiar muy importantes para los pacientes, estos
son la comunicacién y expresion de afecto. Algunos adolescentes declaran que sus padres
mantienen estilos educativos autoritarios que no favorecen la comunicacion con ellos. Estos
estilos educativos han sido registrados en las practicas médicas, quedando claro que no
favorecen la relacion entre padres e hijos. Este fendmeno, también genera conductas de
asistencialismo, en donde los familiares se encargan totalmente del cuidado de la enfermedad y

no crea una conciencia del cuidado de la enfermedad en los adolescentes.

Otros adolescentes no tienen confianza en sus padres, se siente rechazados por sus padres y
declaran que existen discusiones dentro de su hogar. Asi como, muy pocos refieren abiertamente

que estan inconforme dentro de su casa. Aunque la incidencia de estos eventos es baja, resulta
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preocupante, debido a que si no existe una adecuada estabilidad familiar es muy poco probable

que se le brinde un apoyo familiar efectivo al adolescente con lupus.

La familia también resulta afectada cuando a un menor se le diagnostica una enfermedad crénica
como ¢l LES, este evento lo vivencia como estresante todos de los familiares estudiados. Las
necesidades de estos familiares estan orientadas precisamente hacia la necesidad de técnicas
psicologicas y educativas para educar a los adolescentes con lupus en los momentos de remision
y principalmente de crisis. Por lo cual, una intervencion psicologica con los familiares de estos
adolescentes debe no solamente brindar apoyo emocional, sino un acerbo de técnicas educativas

que respondan a dicha demanda.

La escuela, al igual que la familia constituye un ambiente importante para el adolescente con
lupus, ya que dentro de ella, el paciente se prepara para su futura incorporacion en el marco
laboral y social. Muchos estudiantes con lupus tienen motivacion en sus estudios, aun cuando en
algunas ocasiones son separados del curso regular por su enfermedad y tienen que optar por los
maestros ambulatorios. Los adolescentes con lupus con frecuencia necesitan ayuda en sus
estudios por la presencia de sintomas propios de la enfermedad, el tratamiento y/o la influencia
de los mismos en su comportamiento. En ocasiones, esta ayuda no es brindada correctamente, ya
sea por desconocimiento de los profesores sobre las caracteristicas del LES o por dificultades en
la relacion escuela-familia-paciente. Lo cierto es que algunos de los estudiantes con lupus se

sienten rechazados por sus profesores.

También debemos anadir en la dinamica escolar, que varias de las necesidades de los pacientes
estan centradas en estudiar e incorporarse laboralmente en su futuro. Necesidades que
experimentan a raiz de las vivencias relacionadas con su enfermedad. Se pudo constatar en el
estudio, que varios de los adolescentes carecen de una adecuada orientacion vocacional, debido a
que sus intereses profesionales estan enfocados en carreras universitarias que generan estrés.
Algunos de los pacientes ya han experimentado sentimientos de frustracion al vivenciar la
repercusion que tiene el estrés estudiantil sobre su enfermedad y han optado por otras
profesiones técnicas o por ninguna. El adolescente con lupus debe conocer que las posibilidades

estudiantiles y profesionales deben estar en concordancia con su estado de salud.
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Por lo cual, la intervencion psicologica del adolescente con lupus y sus familiares también debe
enfocarse en el fortalecimiento de las relaciones familia-escuela-paciente de manera que
fenomenos como la desvinculacion escolar y laboral no sea observada en estos pacientes y se

cubran las necesidades de apoyo escolar que estos experimentan.

Dentro de la relacion médico-familia-paciente, no se refieren dificultades, asi como en la
atencion del servicio médico. Todos los pacientes y familiares estudiados estaban satisfechos con
la atencion médica prestada. Sin embargo, si pudo observase un conocimiento superficial de la
enfermedad por parte de los familiares y pacientes. Que marca una brecha importante en la
adherencia al tratamiento. De acuerdo con el estudio realizado, algunos pacientes sienten rechazo
hacia el tratamiento medicamentoso y en ocasiones no desearia realizarlo. Datos que han sido
constatados en la practica clinica. No obstante, la mayoria de los problemas no radican en esta
area sino en el cumplimiento de las orientaciones médicas para el autocuidado que debe realizar
el adolescente con lupus. Por esta razon una de las demandas del personal médico radica en la
necesidad de que los familiares y los pacientes con lupus adquieran mas conciencia de la
enfermedad. Por lo cual, la intervencion psicologica debe también potenciar el conocimiento de

la enfermedad en los adolescentes con lupus y sus familiares.

De acuerdo con las necesidades encontradas hacia la atencion psicoldgica, los aspectos referidos
anteriormente pueden guiar el proceso de intervencion psicologica de los adolescentes con lupus.
Sin embargo, teniendo en cuenta las necesidades de informacion de los pacientes, mas las
dificultades halladas en el conocimiento de la enfermedad. Asi como, las necesidades de los
familiares de orientaciones educativas para el cuidado de sus hijos, se constata la necesidad de
una la alternativa de intervencion psicopedagogica que dé respuesta a estas problematicas

planteadas y a las necesidades psicoeducativas de los pacientes y familiares.

El empleo de una Guia Psicoeducactiva para adolescentes con lupus, sus familiares y el personal
escolar que interactia con estos pacientes puede constituir una herramienta de intervencion

psicoldgica de apoyo en el proceso de intervencion psicologica.
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4. Categorias para la Guia Psicoeducativa

Respondiendo al tercer objetivo de la investigacion se disefiaron unas Guias Psicoeducativas
para la atencion psicologica de los adolescentes lupicos y sus familiares teniendo presente las
necesidades psicoeducativas detectadas (Ver Anexos 13). Las categorias susceptibles a la

conformacion de dichas guias psicoeducativas se presentan a continuacion:
Categorias de la Guia Psicoeducativa para los adolescentes con Lupus Eritematoso
Sistémico:
1. Conocimiento sobre el lupus:
e (aracteristicas del LES
e Posibilidades de cura, periodos de brote y remision.
e Consejos para compartir con los adolescentes con LES
e Diagnostico y Tratamiento.
2. Estilos de vida saludables para convivir con el lupus:
e Orientaciones médicas para el autocuidado, como efectuarlas y su importancia.
3. Aspectos psicologicos de los adolescentes con lupus:
e Estados emocionales negativos, consejos para afrontarlos.
e La etapa de la adolescencia
e Influencia de las areas de interaccion en los adolescentes (familia, escuela, medio social).

e Consejos para solucion de conflictos personales, familiares y sociales que pueden
presentar los adolescentes con lupus.

Categorias de la Guia Psicoeducativa para los familiares de los adolescentes con

Lupus Eritematoso Sistémico:

1. Conocimiento sobre el lupus:
e (Caracteristicas del LES.

e Posibilidades de cura, periodos de brote y remision.
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e Consejos para compartir los adolescentes con LES

e Diagnéstico y Tratamiento.

2. Estilos de vida saludables para convivir con el lupus.

¢ Orientaciones médicas para el autocuidado, como efectuarlas y su importancia.

3. Aspectos psicologicos de los adolescentes con lupus.

e Estados emocionales negativos.

e (Consejos para apoyar emocionalmente a los adolescentes con lupus.

e La etapa de la adolescencia.

e Influencia de las areas de interaccion en los adolescentes (familia, escuela, medio social).
e Consejos educativos para los familiares de los adolescentes con LES.

Para la elaboracion de las siguientes Guias Psicoeducativas se tuvo presente que fueran de facil
comprension, lenguaje coherente, disefio agradable con adecuada utilizacion de imagenes, textos
y colores. También se separaron las guias de los adolescentes y las de sus familiares de acuerdo a
las necesidades de los mismos, desarrollandose en pequefios folletos independientes segiin los

intereses de sus lectores.
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Conclusiones

El adolescente con LES presenta manifestaciones psicologicas como irritabilidad, ansiedad,
depresion e insomnio, relacionadas con dificultades en el autocontrol. En el abundan

preocupaciones de su enfermedad desde el diagnostico, el tratamiento y sus limitaciones.

Algunos aspectos que influyen en su autoestima pueden ser las preocupaciones por su apariencia
fisica y desarrollo sexual, complejos y sentimientos de culpa, soledad e incapacidad y en
ocasiones pensamientos suicidas. Los que pueden estar relacionados con los cambios en la

apariencia fisica propios de la enfermedad y el tratamiento.

El lupus constituye un suceso estresante para los adolescentes, que le ha impedido realizar
actividades escolares, recreativas y sociales. Siendo los momentos del diagndstico y de crisis los
mas estresantes. Otros sucesos estresantes en la familia y la escuela exacerban los sintomas del

LES y estan asociados al debut de la enfermedad.

Los adolescentes con lupus poseen una baja tolerancia a la frustracion, empleando estilos de
afrontamiento de escape/evitacion, negacion, confrontacion y bisqueda de apoyo emocional.
También se observa una inadecuada adherencia terapéutica debido al cumplimiento parcial de las

orientaciones para el autocuidado.

En el ambito familiar los adolescentes son afectados por sucesos como el divorcio, estilos
educativos autoritarios, falta de comunicacion y de afecto de sus padres. Constatandose que
existen dificultades en la relacion escuela-familia-paciente que afectan la futura insercion en el

ambito laboral y social.

Con respecto al conocimiento del LES, tanto en los adolescentes, como sus familiares y sus
profesores guias predomina un conocimiento superficial de la enfermedad. En ocasiones, los

profesores desconocen del lupus y existen sentimientos de rechazo escolar en los adolescentes.

Las necesidades de los adolescentes con lupus estan orientadas en el momento del diagnostico
hacia el apoyo familiar, posteriormente aparecen necesidades de mejorar su salud, de ser feliz, de
estudiar y de apoyo escolar. Asi como necesidades de conocer mas sobre su enfermedad y sus

cuidados, cudles son sus posibilidades laborales y de formar una familia en el futuro.
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Los familiares de los adolescentes con lupus consideran que tanto ellos como sus hijos necesitan
de atencion psicologica, especificamente orientadas hacia la educacion de los adolescentes

durante los diferentes periodos de la enfermedad.

El especialista en reumatologia considera que los adolescentes y familiares necesitan adquirir
mas conciencia de la enfermedad e intercambiar con otros pacientes con lupus. Los profesores
guias de los adolescentes con LES expresan que estos también necesitan mas apoyo del centro

escolar.

Por ultimo se disefiaron unas Guias Psicoeducativas para los adolescentes lupicos y sus

familiares teniendo presente las necesidades psicoeducativas detectadas.
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Recomendaciones

e Realizar un proceso de validacion de las guias psicoeducativas elaboradas, utilizando el

criterio de experto para adolescentes, familiares y especialistas.

e Implementar en los servicios de reumatologia las guias psicoeducativas mencionadas después

de los estudios de validacion.

e Desarrollar futuras investigaciones con las guias psicoeducativas validadas y otros programas

psicoeducativos conocidos dentro de las investigaciones en la salud pediatrica.

e Continuar los estudios en los adolescentes con lupus y sus familiares, partiendo del

conocimiento integral de estos pacientes y sus familiares que se ofrecen en esta investigacion.
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Anexos 1

Tabla 1: Criterios para el diagndstico de lupus eritematoso sistémico del Colegio Americano de

Reumatologia

Criterios

Definicion

Erupcion malar

Eritema fijo sobre la region malar que tiende a respetar los

pliegues nasolabiales.

Erupcion discoide

Erupcion eritematosa en parches con queratosis y oclusion

folicular.

Fotosensibilidad

Erupcién cutdnea como resultado de una reaccion inusual a la luz

solar.

Ulceras orales

Iceracion orales o nasofaringeas, usualmente indoloras.

Artritis Artritis no erosiva que compromete dos o mas articulaciones
periféricas, caracterizada por la sensibilidad a la palpacion, edema
o efusion.

Serositis Pleuritis.
Pericarditis.

Compromiso renal

Proteinuria persistente >0,5 g/dia o >3+

Cilindros celulares.

Compromiso neurolégico

Convulsiones.

Psicosis.

Compromiso hematologico

Anemia hemolitica
Leucopenia <4000 x mm’
Linfopenia <1500 x mm’

Trombocitopenia <100 000 mm’

Alteraciones inmunoldgicas

Anticuerpos Anti-DNA nativo.

Anticuerpos anti-Sm.

Anticuerpos antifosfolipidicos demostrados por presencia de:
Anticuerpos Anticardiolipina de los isotipos IgG o IgM.
Anticoagulante Iupico positivo.

Serologia luética falsamente positiva.

Anticuerpos antinucleares.
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Anexo 2

Consentimiento Informado

Por este medio se le da la posibilidad de acceder voluntariamente a participar en una
investigacion que persigue conformar una Guia Psicoeducativa para la atencion psicologica de
los adolescentes con Lupus Eritematoso Sistémico. La cual brindara la informacion que usted
necesita para convivir con esta enfermedad o ser un familiar cercano a adolescentes que la

padecen.

Las técnicas que se emplearan estan adecuadas para una mejor compresion, pero si tiene alguna
duda o inconveniente en responder alguna pregunta se le respetara su decision. Todos los casos

se incorporaran de manera anénima y la informacion es totalmente confidencial.

Firma del tutor: Fecha:

Firma del paciente: Fecha:
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Anexo 3

Protocolo de la entrevista psicoldgica inicial al paciente
Indicadores:

e Datos Generales (nombre, edad, sexo, nivel de escolaridad y grado)

e Datos de la Enfermedad: tiempo de diagndstico, sintomas iniciales, sintomas actuales,
tratamiento efectuado desde el inicio hasta actualidad.

e Manifestaciones psicoldgicas (ansiedad, miedo, tristeza, alteraciones de suefio, cambios
de estados de animo, etc.) Necesidades en el momento del diagndstico de la enfermedad.

e Esfera Familiar: Comunicacion, expresion de afecto. Percepcion de apoyo psicoldgico
ante la enfermedad. Percepcion de los estilos educativos de los padres o tutores.
Presencia de conflictos, o eventos familiares estresantes.

e Esfera Escolar: percepcion sobre la relacion con la maestra y compafieros. Motivacion
escolar, intereses cognitivos y profesionales. Apoyo escolar al proceso de la enfermedad.
Presencia de maestros ambulatorios.

e Esfera social: sistema de relaciones con otras personas y grupo informal. Presencia de
relaciones de pareja. Percepcion de apoyo psicologico ante la enfermedad.

e Personalidad en formacion: nivel de tolerancia a frustracion, autoestima, autocontrol,
proyeccion futura. Necesidades percibidas por el paciente.

e Hospitalizacion: sistema de relaciones con los miembros del equipo de salud, satisfaccion
con la atencion hospitalaria. Nivel de conocimiento sobre la enfermedad y el tratamiento.

Estilos de afrontamiento, adherencia terapéutica.
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Anexo 4

Protocolo de la entrevista psicoldgica de cierre al paciente.
Indicadores:
e Necesidades del paciente: (profundizar).
e Necesidades de informacion sobre la enfermedad (profundizar).
e Proyecciones futuras: (profundizar).
e Sucesos estresantes: (profundizar).

e Vivencias relacionadas con la enfermedad: (sucesos impresionantes, limitaciones,

preocupaciones).
e Recursos psicologicos para enfrentar la enfermedad (profundizar).
e Estilos de afrontamiento (profundizar).

e Tratamiento y Orientaciones Médicas para el Autocuidado (Cumplimiento e importancia

para el paciente).
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Anexo 5

Protocolo de la entrevista psicoldgica al familiar.
Indicadores:

e Datos Generales del paciente (nombre del paciente, nombre de los padres, ocupacion de
los mismos, direccion y teléfono). Antecedentes evolutivos personales (Embarazo, Parto,
Desarrollo psicomotor, del habla, de los habitos)

e Datos de la Enfermedad del paciente: Tiempo de diagndstico, sintomas iniciales,
sintomas actuales, tratamiento efectuado desde el inicio hasta actualidad. Orientaciones
medicas para el autocuidado del paciente. Presencia de otras enfermedades, antecedentes
patolégico familiares.

e Esfera Familiar: tipo de familia, nivel de solvencia econdémica, dindmica familiar,
comunicacion, expresion de afecto. Estilos educativos de los padres o tutores. Roles y
sistemas de interrelacion entre los miembros de la familia. Presencia de conflictos, o
eventos familiares significativos. Comportamiento del paciente en el ambito familiar.

e Esfera Escolar: Adaptacion escolar, rendimiento escolar, interrelacion entre la maestra,
compafieros y paciente. Comportamiento del paciente en la escuela, motivacion escolar,
intereses cognitivos y profesionales. Apoyo escolar al proceso de la enfermedad.
Presencia de maestros ambulatorios.

e Esfera social: sistema de relaciones con otras personas y grupo informal. Presencia de
relaciones de pareja, intereses sexuales. Percepcion de apoyo psicoldgico ante la
enfermedad.

e Personalidad en formacion: nivel de tolerancia a frustracidon, autoestima, autocontrol,
proyeccion futura. Necesidades de paciente percibidas por el familiar y necesidades del
familiar.

e Hospitalizacion: sistema de relaciones con los miembros del equipo de salud, satisfaccion
con la atencion hospitalaria. Nivel de conocimiento sobre la enfermedad y el tratamiento.

Estilos de afrontamiento, adherencia terapéutica.
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Anexo 6

Protocolo de la entrevista psicoldgica al especialista.

Indicadores:

e Valoracion médica de los pacientes (enfermedad, tratamiento, curso de la enfermedad,

respuesta al tratamiento).

e Interrelacion familia-paciente-médico. (Comportamiento y nivel de adherencia

terapéutica de los familiares y el paciente).

e Necesidades de la familia y el paciente, percibida por el especialista.
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Anexo 7

Protocolo de la entrevista psicoldgica al profesor guia.
Indicadores:

e Relacion de la familia-paciente-escuela.

e Influencia de la enfermedad en el desarrollo escolar del paciente y sus relaciones con sus
companeros.

e Presencia de maestros ambulatorios.

e Nivel de conocimiento de la enfermedad en la escuela.

e Necesidades de la familia y del paciente percibida por el personal escolar.
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Anexo 8

Inventario de Problemas Juveniles (IPJ)

Lee cada cuestion de este Inventario cuidadosamente. Si expresa algo que es un problema para ti,
HAZ UNA MARCA en el espacio correspondiente al lado del niimero. Si la cuestion no expresa
una dificultad tuya o tiene que ver contigo, pues no te sucede a ti, NO HAGAS NINGUNA
MARCA; DEJALA EN BLANCO.

Cuando tu no marcas una cuestion, y la dejas en blanco, estas diciendo: “ESTO NO ES UN

PROBLEMA PARA MI, ESTO NO ME SUCEDE A MI”.

MI ESTADO FISICO O SALUD

------ 1-Tengo algun defecto que me incapacite

------ 2-Me preocupa el modo de mejorar mi figura.

------- 3-Me preocupa mi salud.

-------- 4-Me canso facilmente.

——————— 5-No duermo lo suficiente.

------ 6-Me siento sin animo o energia.

------ 7-A veces me siento como si me fuera a desmayar.

——————— 8-Quisiera saber si mi energia y resistencia son normales.
------- 9-A veces tengo mareos.

------- 10-Yo siempre tengo suefio.

-------- 11-A veces me orino en la cama

MIS RELACIONES CON OTROS MUCHACHOS Y MUCHACHAS

—————— 1-Yo necesito mas amigos.
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----- 2-Yo no hago amistad con muchos muchachos de mi edad.

------ 3-No me gustan las otras personas.

—————— 4-No le gusto mucho a la gente

------ 5-Los otros muchachos se rien de mi.

------ 6-Preferiria jugar con muchachos mas pequefios que yo

.-----7-Pocas veces tengo invitaciones para salir con amigos

.-----8-Quisiera saber si mi desarrollo sexual es normal

.-----9-Para mi la mayoria de los demas muchachos y muchachas son egoistas
----- 10-Los demas muchachos me fastidian por mi tamafio

- 11-Los demas muchachos me fastidian porque yo no soy simpatico
- 12-Los demas muchachos me fastidian por como luzco.

----- 13-Los demas muchachos me fastidian porque soy malo en deportes.
————— 14-Los demas muchachos me fastidian porque no soy bueno fajandome.
----- 15-Tengo miedo hablar a los muchachos mayores.

----- 16-Los demas me tratan como un chiquillo.

————— 17-Yo desearia tener por lo menos un buen amigo.

MIS RELACIONES CON LA ESCUELA.

—————— 1- Es dificil concentrarme

------ 2- No me gustan mis estudios actuales.

------ 3- Odio la escuela.

—————— 4- Quisiera dejar mis estudios.
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------ 5-No se para que me sirve lo que estudio.
------ 6- Yo no tengo buenas notas.
—————— 7- A mi se me olvida hacer los trabajos de clase que se me asignan.
______ 8- Yo no soy muy listo.
------ 9- Soy demasiado inquieto e intranquilo para estar en clase tanto tiempo.
----- 10- Me es dificil mantener la atencion a la clase.
----- 11-Necesito que me ayuden en mis estudios.
————— 12- Mis profesores se burlan de mi.
----- 13- Mis profesores no estan interesados en mi.
----- 14- Mis profesores se mantienen muy frios y distantes.
----- 15-Mis profesores tienen alumnos preferidos.
----- 16-Mis profesores no me comprenden
————— 17-No le agrado a mis profesores.
----- 18- Mis profesores la tienen cogida conmigo.
----- 19- Me agrada esta escuela.
ACERCA DE MI PERSONA
----- 1- Me altero facilmente.
————— 2- Me preocupo por pequefias cosas.
_____ 3- Soy nervioso.

----- 4-No puedo dormir de noche.

————— 5-Me distraigo mucho porque siempre estoy pensando en cosas lindas que no existen.
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----- 6- A veces he pensado que no vale la pena vivir.

----- 7- Me siento culpable de cosas que he hecho.

_____ 8- No soy popular entre mis amigos (a).

----- 9- A menudo me siento sola.

----10- Me siento triste y decaido muchas veces.

----11- Soy susceptible y me ofendo con facilidad.

----12- A menudo hago cosas de las que luego me arrepiento.

----13- Las personas se fijan mucho en mi.

----14- Creo que no soy tan listo como otras personas.

----15- Prefiero estar solo.

----16- Quisiera discutir mis problemas personales con alguien.

----17- Quisiera saber si mi mente funciona con normalidad.

----18- Siento que no me quieren.

----19- Me preocupa la fealdad o defecto de alguna parte de mi cuerpo.
----20- No tengo confianza o seguridad en mi mismo.

----21- Creo que soy diferente a los demas muchachos.

----22- Yo me como las ufias.

----23- Todo me sale mal.

----24- No se por qué las personas se molestan o se ponen bravas conmigo.
----25- Tengo miedo de equivocarme.

----26- No puedo hacer nada bien.
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----27- Soy miedoso.

----28- Casi siempre necesito que me ayuden en las cosas que hago.
----29- No resisto que me digan lo que tengo que hacer.

----30- Casi siempre me gusta hacer lo contrario de lo que me dicen.
----31- No soporto tener que hacer algunas cosas aunque se son para el bien de mi salud.
----32- Yo digo muchas mentiras.

MI HOGAR Y MI FAMILIA.

----1- No me llevo con mis hermanos y hermanas.

----2- Hay discusiones y peleas constantes en mi casa

----3- Creo que soy una carga para mis padres.

----4- No puedo discutir mis asuntos personales con mis padres.
----5- Yo desearia que pap4 estuviera mas tiempo en la casa.

----6- Yo desearia que mama estuviera mas tiempo en la casa.

----7- Me gustaria tener un hermano o hermana

----8- Mi padre es dominante y autoritario.

----9- Me siento que no formo parte de mi familia.

----10- No me gusta invitar amigos a mi casa.

----11- Mis padres tienen favoritos y preferidos entre los hijos.

----12- Mis padres me presionan a que yo estudie el dia de mafana lo que ellos quieren y no- lo

que yo quiera.
----13- Mis padres no me dejan tomar mis propias decisiones.
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----14- Mis padres no confian en mi

----15- Mis padres esperan demasiado de mi.

----16- Quisiera que mis padres no me trataran como un nifio chiquito.
----17- Me avergiienzo de las costumbres de mis padres de mis padres.
----18- Siento deseos de irme de mi casa.

----19- Temo decirle a mis padres que he cometido una falta.
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Anexo 9

Listado de cumplimiento de las Orientaciones para el Autocuidado de los pacientes con

Lupus Eritematoso Sistémico

Marque con una x en qué medida usted cumple con las siguientes orientaciones médicas para su

autocuidado.

1. Se expone al sol en horarios de la mafiana y mediodia.

Nunca Algunas veces Siempre

2. Si se expone al sol utiliza ropa clara y cubierta o sombrillas.

Nunca Algunas veces Siempre

3. Si se expone al sol utiliza cremas con proteccion solar.

Nunca Algunas veces Siempre

4. Cumple con la dieta de no comer embutidos, alimentos con quimicos, no exceso de sal,
harina de pan y grasa.

Nunca Algunas veces Siempre

5. Incluye en su alimentacion frutas, vegetales y alimentos cocidos.

Nunca Algunas veces Siempre

6. Tiene alglin habito téxico como:
___ Café ___ Cigarro ___Alcohol _ Ninguno
(Con qué¢ frecuencia?

Nunca Algunas veces Siempre

7. Evita situaciones de estrés fisico y mental.

Nunca Algunas veces Siempre
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8. Practica algun tipo de ejercicio fisico para beneficio de su salud.

Nunca Algunas veces Siempre

9. En los periodos de brote de su enfermedad continua con la practica de ejercicio fisico.

Nunca Algunas veces Siempre

10. Utiliza algunos de estos accesorios de belleza:
Unas acrilicas Tintes de cabello Tatuajes.
(Con qué frecuencia?

Nunca Algunas veces Siempre
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Anexo 10

Autorreporte Vivencial.

Nombre: Edad:

Instrucciones: A la izquierda se relacionan una serie de emociones o estados psiquicos y usted
como cualquier otra persona puede experimentar. A la derecha de cada una de estas emociones
hay una linea horizontal, cuyo extremo izquierdo indica el grado mas débil en que se
experimentan estas emociones, extremo derecho corresponde a la mayor intensidad en que le ha

sido experimentado.

Usted debe marcar el punto de la linea que considere refleje el grado en que usted ha

experimentado estas emociones durante estos ultimos afios.

Vivencia/ Intensidad Escasamente Moderadamente Intensamente

Inquietud

Desconfianza

Irritabilidad

Tristeza

Apatia

Miedo

Inseguridad

Sufrimiento

Abatimiento

Angustia

Ira

Rechazo

Ansiedad

Desprecio
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Anexos 11

Tabla 2: de Distribucién de las Edades.

KR
13
O1a
Wis
O1e
W17
{WEE]

Fig. 1: Gréfico de distribucion de las Edades.
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Frequency | Percent Valid Percent | Cumulative Percent
11 1 3.3 3.3 3.3
13 1 3.3 3.3 6.7
14 3 10.0 10.0 16.7
15 9 30.0 30.0 46.7
valid g 4 13.3 13.3 60.0
17 6 20.0 20.0 80.0
18 6 20.0 20.0 100.0
Total |30 100.0 100.0
Edad




Anexos 12

Fig. 3: Tabla de Distribucién del tiempo de diagnostico.

Frequency [ Percent Valid Percent | Cumulative
Percent
0 5 16.7 16.7 16.7
2 6 20.0 20.0 36.7
3 10 33.3 33.3 70.0
valid 4 3 10.0 10.0 80.0
5 4 13.3 13.3 93.3
9 2 6.7 6.7 100.0
Total 30 100.0 100.0

Tiempo de diagnoéstico (afios)

Fig. 2: Gréfico de distribucion del tiempo de diagndstico.
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Anexos 13

90,0 ~

80,0 A

70,0 A

60,0 A

50,0 A H Intensamente

40,0 - B Moderadamente

- W Escasamente

30,0 A
20,0 A

10,0 -

00 7

Fig. 3: Gréfico de Distribucion de los estados emocionales del AV

Leyenda:

8. Sufrimiento
1. Inquietud 9. Abatimiento
2. Desconfianza 10. Angustia
3. Irritabilidad 11.Tra
4. Tristeza 12. Rechazo
5. Apatia 13. Ansiedad
6. Miedo 14. Desprecio

7. Inseguridad
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