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PROLOGO

El siguiente proyecto de investigacion esta centrado en las estrategias de afrontamiento ante
situaciones que les toca vivir a los padres al asistir a un adolescente con Epidermdlisis
Bullosa (EB), la importancia de comprender las dificultades que atraviesa la familia en la
atencion diaria, y la necesidad de adaptacion a estas circunstancias.

La Epidermolisis Bullosa, también conocida como piel de cristal, es una enfermedad para la
cual no existe tratamiento ni cura. La terapia actual de atencion es de apoyo, que incluye el
cuidado diario de las heridas, el manejo del dolor y el vendaje protector. Existen muchas
variaciones genéticas y sintomaticas de la EB, pero todas comparten el sintoma de una piel
extremadamente fragil que se ampolla y se desgarra por fricciones o traumas menores. La
lista de complicaciones y enfermedades secundarias puede ser larga y requiere multiples
intervenciones de una variedad de especialistas médicos. Esta enfermedad, calificada como
enfermedad rara, afecta a todos los géneros y grupos raciales por igual. Consecuentemente
el acompafiamiento que supone este tipo de pacientes afecta la dinamica familiar que
debera hacer uso de estrategias psicologicas para la resolucion de los escenarios estresantes
que genera el hecho de coexistir con la patologia. Para el desarrollo de este trabajo se toma
como sujeto de estudio las vivencias de los padres en el cuidado de un adolescente que
padece EB.

El equipo de salud debe afianzar su conocimiento sobre estas estrategias para poder dar
resoluciones eficaces a los momentos que atraviesan los padres con hijos que padecen este
tipo de afeccion y asi proporcionar apoyo temprano, extenso y a largo plazo a los miembros
para que puedan hacer frente a la carga emocional que supone convivir con la enfermedad.
El proyecto de investigacion fue elaborado en dos capitulos:

Capitulo I: Comenzando con un estudio descriptivo del area problematica planteada
seguidamente la pregunta problema, la justificacion y la fundamentacion cientifica para la
construccion del marco referencial donde se expondran los elementos tedricos generales
como sustento de la investigacion, asi también se expondran los objetivos del proyecto.
Capitulo 1I: Se desarrollara el disefio metodoldgico, la muestra seleccionada y el tipo de
enfoque. Presentandose finalmente las referencias bibliogréaficas correspondientes y los

anexos necesarios para la realizacion del proyecto de investigacion.
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Capitulo 1: CONSTRUCCION DEL OBJETO DE ESTUDIO
AREA PROBLEMATICA

Contextualizacion tematica- poblacion

La Epidermolisis Bullosa o Ampollar (E.B) es un conjunto de trastornos de la piel
transmitidos genéticamente y se manifiesta por la aparicién de ampollas, Ulceras y heridas
en la piel y mucosas, ante el mas minimo roce o golpe. También suelen aparecer heridas
internas, provocando estrechamientos en el eséfago, lo que provoca pérdida de peso al no
poder ingerir alimentos. Estas formas internas suelen ocurrir en formas mas severas, como
la epidermdlisis bullosa distréfica recesiva. Existe un subtipo muy infrecuente cuya
transmision no es genética: la Epidermdlisis Bullosa adquirida (Ministerio de la Nacion
Argentina 2011).

Para continuar, el Informe Rapido de Contexto (IRC, 2011) expone que la Epidermolisis
Bullosa se encuentra dentro del grupo de Enfermedades Raras (ER) o de baja prevalencia,
se agrupan un conjunto amplio de enfermedades heterogéneas, sobre las que se tiene un
conocimiento incompleto, que plantean un desafio en términos de salud publica debido a la
ausencia de informacion sobre su magnitud, evolucion y tendencias, al hecho de presentar
muchas de ellas, un curso crénico e invalidante, que precisan intervenciones
multidisciplinares, y al impacto negativo que producen sobre las personas afectadas y sus
familias . La mayoria tiene un origen genético, pero también existen las intoxicaciones, las
infecciosas, las tumorales, etc.

Estas enfermedades pueden requerir medicamentos denominados huérfanos, que no son
rentables para ser desarrollados o producidos por la industria farmacéutica y que requieren
inversion estatal, o que se encuentran en fase experimental como la terapia génica,
extremadamente costosa (Orphanet, 2020).

En paises europeos como Francia, Espafia y también en Estados Unidos y Australia se
establecieron programas especificos de Enfermedades Raras. Con la finalidad de proveer
cuidados de calidad y equitativos. EI Ministerio de Salud de la Nacion Argentina y
Direccion de Calidad de los Servicios de Salud Programa Nacional de Garantia de la

Calidad de la Atencion Medica (2017), se encarga de desarrollar registros adecuados e



incentivos para la investigacion de estas enfermedades y sus posibles tratamientos, ademas
se manejan por medio de centros coordinadores de referencia.

La prevalencia de Epidermolisis Bullosa si bien no se encontraron datos locales en
Argentina, en los paises donde existen registros de estos pacientes, se calcula una
prevalencia de Epidermdlisis Bullosa de 10-49 por millon de habitantes, en un ejercicio de
extrapolacion podriamos decir que con una poblacion en Argentina de 40 millones de
habitantes (2010), podria haber entre 400 y 1960 personas afectadas por E.B. (Ministerio de
Salud de la Nacion Argentina 2011).

En algunos paises existen programas especificos para EB, por ejemplo en Australia el Plan
Nacional de Vendajes EB ha sido financiado por el Gobierno desde 2010 y actualmente es
administrado por Independence Australia. Un Comité Asesor Clinico brinda asesoramiento
sobre el funcionamiento del programa, los criterios de elegibilidad y los apésitos que se
subvencionardn en el marco del programa. EI comité estd formado por una variedad de
expertos clinicos y un representante de los consumidores de EB, que pueden solicitar
informacién de DEBRA Australia y enfermeras de EB de vez en cuando (Debra Australia,
2020).

De igual manera Orphanet (2012) expone que las tasas de incidencia descritas son de
1/2.500.000 y 1/1.470.000 nacidos vivos en Estados Unidos e Italia, respectivamente, y de
1/250.000 nacidos vivos en los Paises Bajos. Segun los datos de los registros de EEUU e
Italia, alrededor de un 20% de los pacientes con Epidermolisis Ampollosa o Bullosa
Juntural (EAJ) presentan la forma més grave de tipo Herlitz, de pronoéstico malo y la
mayoria de los pacientes con EAJ-H, fallecen durante los primeros afios de vida, siendo las
principales causas de muerte: retraso en el crecimiento, insuficiencia respiratoria, sepsis y
neumonia. Ademas, en una minoria de pacientes con EAJ-H pueden desarrollarse
carcinomas de células escamosas (4,5% segun los datos del Registro Nacional de EB de los
EEUU).

La evolucidn y la carga de enfermedad, la dificultad para afrontar y adaptarse a la misma se
debe fundamentalmente al desconcierto que produce el desconocimiento de la enfermedad
en el momento del diagndstico, asi como el aislamiento y falta de contacto con otras

personas afectadas, el desconocimiento de los centros sanitarios de referencia y a la



dificultad para afrontar los tratamientos de la enfermedad y los costos.(Ministerio de Salud
de la Nacion Argentina 2011).

El cuidado de estas personas supone una cifra elevada debido a que se trata de una
enfermedad degenerativa y discapacitante que requiere ayuda continuada del equipo
interdisciplinario de salud para los cuidados continuos durante toda la vida.

La EB suele manifestarse al nacer o en los primeros meses de vida y existen dos formas en
las que la enfermedad se puede heredar “Autosomica Dominante” 0 “Autosdmica
Recesiva” (Debra Espafia, 2020):

Herencia Dominante:

o Las personas con alguna forma de “EB autosémica dominante” han heredado la
mutacion del padre o de la madre. Esto quiere decir que tienen una mutacion tan solo en
uno de los dos cromosomas. Asi pues, tendrd una copia del gen sana y una copia del gen

mutada. Sin embargo, en este caso, una sola copia mutada puede ser suficiente para causar

la enfermedad.
o Afecta tanto a mujeres como a hombres.
o A la hora de tener descendencia, una persona con EB dominante tiene en cada

embarazo, el 50%(1 de cada 2) de posibilidades de tener un hijo/a con EB. Y un 50% de
tener un bebé sano.

o La mayor parte de las EB Simples, y algunos casos de EB Distréfica se heredan de
manera Autosomica Dominante.

Herencia Recesiva:

o Las personas con “EB autosomica recesiva” tienen mutaciones en las dos copias del
gen. Las dos copias tienen que estar afectadas (tener una mutacion) para que la persona
manifieste la enfermedad.

o Afecta tanto a mujeres como a hombres.

o Los progenitores estdn sanos, pero cada uno es “portador” de una Unica copia
mutada. La otra copia, sana, es mas fuerte y prevalece por encima de la copia mutada. En
consecuencia, ninguno de los dos muestra la enfermedad. Solamente podemos saber que
los progenitores son “portadores” después de que nazca un/a hijo/a con la enfermedad.

o Se estima que la incidencia de portadores es aproximadamente de 1/227 personas en

nuestra poblacion.



° Dos personas “portadoras” de una copia del gen de la EB tienen un 25% (1 de cada
4) de posibilidades de tener un bebé con EB en cada embarazo. Un 25% de tener un bebé
sin ninguna de las mutaciones. Y un 50% de tener un bebe portador (no manifestara la
enfermedad).

o La EB Juntural, el EB de Kindler, la mayor parte de las EB Distréficas, asi como
algunos casos de EB Simple se heredan de manera Autosémica Recesiva

Hay que mencionar que los datos estadisticos en Argentina arrojan los siguientes
resultados: 59,5% Provincia de Buenos Aires y CABA (20%), 17% Regién Centro 6%
(Cordoba, Entre Rios y Santa fe) Region del Norte 7,5% Region Cuyana 10% Region
Patagonica, total de pacientes en seguimiento: 82 (Ledo, 2016).

Contextualizacion del lugar

En la ciudad de Cordoba se contextualiza el Unico caso en el Barrio Héroes de Malvinas en
la periferia Sur aledafio a Vicor. La ubicacién de este sector y la inauguracion surgi6 luego
del Gobierno de José Manuel de la Sota.

Donde se construyeron viviendas de caracteristica social con fondos de la provincia
destinadas a familias cordobesas con necesidades o urgencias. En total, se entregaron 204
viviendas con todos los servicios instalados. Los beneficiarios se ubicaron en las siguientes
categorias: victimas de violencia familiar que debieron relocalizarse para romper el circulo
de violencia, veteranos de Malvinas o familiares directos, fallecidos que no tuvieron la
posibilidad de acceder a la vivienda propia, familias con algun integrante con discapacidad,
entre otras demandas.

En su area programatica el dispensario mas cercano esta a 13 cuadras y el Hospital del Sur
Principe de Asturias a 4 kilébmetros. Los vecinos de la zona, reciben cobertura de salud a
través de los Centros de Sanitarios de Barrio Parque Futura, Cabildo y Congreso,
pero debido al importante crecimiento poblacional del sector, resulta necesario la
incorporacion de un nuevo espacio que favorezca el acceso a la atencion sanitaria de mas
de mil familias de la zona de Héroes de Malvinas, Vicor, Vicor Anexo, San Luis de Francia
que permitira mejorar accesibilidad y la calidad de atencion con la finalidad de optimizar

las condiciones de trabajo del equipo de salud.



Es en este contexto se presenta la historia de vida de Carolina mama de un adolescente de
15 afios con diagndstico de epidermdlisis bullosa también llamada piel de mariposa o de

cristal.

Historia del joven: Cronologia de la enfermedad

El adolescente nace por cesérea el 17 de octubre del 2004 en el Hospital Misericordia en la
ciudad de Codrdoba, luego del nacimiento los médicos detectan anomalias en su piel,
presentando ampollas en diferentes zonas de su cuerpo, desconociendo la etiologia de la
afeccion, ya que se carecia de informacion especifica para el diagnostico de esta patologia
por parte del equipo de salud.

Después de 10 dias del alta hospitalaria, se les informa a los padres del diagndstico de
“epidermolisis bullosa distrofica”. De acuerdo a los resultados obtenidos de estudios
previos y se consulto si tenian algun vinculo familiar, debido a que los mismos presentan
los cromosomas causantes de la patologia. Ambos niegan el lazo sanguineo como asi
también antecedentes patoldgicos por parte de ambas familias.

Durante los primeros 12 afios de vida del adolescente el cuidado integral fue brindado por
parte de la madre. En el afio 2006, adquiere la Obra social Omint, que le brinda servicios
médicos, kinesidloga, fonoaudidloga y servicio de emergencias, otro suceso importante es
la caida de sus ufias de las manos y los pies, sin regeneracion.

A los 10 afios comienza a autoflagelarse, lo cual lleva a los padres a buscar apoyo
Psicoldgico, por lo tanto, la profesional recomienda que incorpore enfermeros en el cuidado
con la finalidad de generar otros vinculos fuera del entorno familiar y fomentar la inclusion
social. Al siguiente afio, se realizd una cirugia debido a una complicacion oftalmica,
caracteristica de pacientes con EB distrofica.

En el afio 2011, un nuevo control médico para la colocacion de un boton gastrico.
Posteriormente en el 2016 comienza con una terapia ocupacional y fonoaudiologia debido
a que manifestaba dislalia ya que presentaba ausencia del frenillo lingual. Después de dos
afios se le realiza colocacion de braquets.

Actualmente es familia monoparental, ambos padres se encuentran con vida, y el cuidado
domiciliario esté a cargo de un Enfermero Profesional ademas del control médico mensual.

La situacion econdmica es estable, padre chef y la maméa ama de casa. El entorno social del



adolescente se amplié cuando por recomendacion de su médica pediatra le recomendd que
realizara una vida normal acorde a su edad.

Comenzo el nivel inicial educativo en salita de 4 afios, esta hueva etapa genero temor en la
madre. Consecutivamente realizd el nivel primario donde se  presentaron ciertas
dificultades por parte de la institucion, ya que no contaba con las herramientas necesarias,
implementacion de estrategias, falta de experiencias, conocimiento y capacitacion del
personal en los cuidados que requeria el adolescente. La madre supone que fue por parte
del desconocimiento de la patologia y sus riesgos.

En la etapa del ciclo secundario las cosas se complicaron por el cambio de institucién y el
comienzo de un entorno social diferente. Actualmente cursa el 4 afio, es un adolescente
inteligente, con ganas de superarse.

Aspectos referidos al cuidado

El cuidado del adolescente en sus primeros afios fue dado de manera integral
exclusivamente por los padres, generando mayor tiempo y dedicacion teniendo que dejar la
vida conyugal y social en segundo plano .Luego del diagndstico recibid el apoyo por parte
del equipo de salud y la informacion necesaria en cuanto al cuidado y los tratamientos de
la patologia. Después de los 12 afios siguiendo la recomendacion de la psicéloga, comienza
con el cuidado domiciliario de parte de enfermeria dando inicio al desprendimiento y
dependencia emocional de la madre.

Martin, Geuens, Asche, Bodan y otros (2019) sostienen que:

Las madres de los nifios con EB de las diferentes partes del mundo, dia a dia se
enfrentan a barreras, muchas de estas derivan del desconocimiento general de la poblacion,
que dificulta la participacion de las personas con EB de forma plena y efectiva en la
sociedad en igualdad de condiciones que al resto de las personas. Las barreras no son solo
fisicas, sino también sociales, teniendo en cuenta que cada persona es Unica e irrepetible,
las manifestaciones psicoldgicas de la EB pueden presentarse de diferente manera,
afectando a su familia como asi también a su entorno. El apoyo psicologico y del equipo de
salud dependera del tipo de dificultad que presente cada familia y la persona que padezca
EB, tomando en cuenta la capacidad que posea para poder llevar una vida plena en la

sociedad.



Brindar el acompafiamiento psicoldgico a la familia y a sus cuidadores favorece, en mayor
medida, los recursos y estrategias para el afrontamiento ante los momentos estresante por el
que irdn pasando a lo largo de las diferentes etapas de la vida. Aun tratdndose de una
enfermedad de poca incidencia (enfermedad rara), supone un problema de salud con
Importantes repercusiones para el paciente y su familia, que deben conocerse y ser tratados
adecuadamente por los profesionales de enfermeria. El papel de enfermeria en esta
enfermedad tiene una gran relevancia en cuanto a los cuidados especificos, como en la
educacion y asesoramiento a los pacientes, cuidadores y familiares (Martin, Geuens, Asche,
Bodan y otros, 2019)
SITUACION OBSERVADA

Se ha observado que:

° Estos nifios requieren de cuidados especiales por parte del equipo de salud.

° Que generalmente los cuidados parten de sus padres.

) Que necesitan de equipo interdisciplinario como apoyo al cuidado.

° Que su familia debe realizar adecuaciones y ajustes para acompafiar al adolescente.
Interrogantes:

° ¢Cuales son las experiencias y conocimientos que tienen los enfermeros y el equipo

interdisciplinario sobre el cuidado del paciente con epidermdlisis bullosa?

° ¢Cuéles son las estrategias 0 experiencia de los padres y deméas familiares en el
cuidado de los pacientes con epidermis bullosa?

) ¢Cudles son las estrategias de afrontamiento ante las situaciones que se les presenta

a los padres y la familia, en el cuidado del paciente adolescente con epidermolisis bullosa?

Antecedentes, consulta a expertos o referentes claves

° Experiencias y conocimientos que tienen los enfermeros y el equipo
interdisciplinario sobre el cuidado del paciente con epidermolisis bullosa.

° Estrategias o experiencia de los padres y demas familiares en el cuidado de los
pacientes con epidermis bullosa.

° Estrategias de afrontamiento ante las situaciones que les toca vivir a los padres y la

familia, en el cuidado del paciente adolescente con epidermolisis bullosa.



1) Para responder a las experiencias y conocimientos que tienen los enfermeros vy el
equipo interdisciplinario sobre el cuidado del paciente con EB se interrogo al enfermero
que trabaja en la atencion domiciliaria y refirié que cuenta con el apoyo del equipo
interdisciplinario y que han implementado los cuidados correspondientes a la patologia
brindando las estrategias de cuidado necesarias a los padres y demés familiares.

Se discutieron los avances recientes en el cuidado de apoyo de la epidermdlisis bullosa con
enfoque en la herida, el dolor, el prurito y el estado nutricional. La vigilancia clinica y la
prevencion de complicaciones son fundamentales para mejorar los resultados clinicos. La
epidermolisis ampollosa generalizada es una enfermedad sistémica con mayor morbilidad y
mortalidad; por lo tanto, la atencién compleja con un enfoque multidisciplinario brindara
los mayores beneficios para los pacientes. Los tratamientos dirigidos actuales para la
epidermdlisis ampollosa tienen como objetivo restaurar la integridad de la piel mediante
terapias de proteinas, células y genes (Cohn & Teng, 2016).

2) En cuanto a las estrategias que han implementado los padres en el cuidado adolescente
con epidermolisis bullosa se interrogo a la madre quien refirid que se encarga del cuidado y
el acompafiamiento a los controles. Actualmente se encuentra separada y el cuidado de su
hijo le demanda mucho tiempo.

La epidermdlisis bullosa es una enfermedad de herencia genética en la que se producen
ampollas dolorosas en la piel o las membranas mucosas después de un traumatismo
menor. Es un problema de por vida, el diagnostico debe ser confirmado por un especialista,
preferiblemente en una unidad especializada donde se pueda implementar un plan de
tratamiento y arreglos de seguimiento para los profesionales y las familias. Las enfermeras
estaran involucradas en frecuentes vendajes de heridas, después de una analgesia adicional,
y es posible que deban estar alerta a cualquier necesidad de derivacion a un especialista
adicional, especialmente en el caso de complicaciones como infecciones, deformidades,
estenosis gastrointestinales y posibles canceres de piel. También se debe ofrecer
asesoramiento genético a las familias, especialmente cuando se consideran los posibles
riesgos para futuros embarazos (Watkins, 2016).

Segun Martin, Geuens, Asche, Bodan y otros (2019), afirman que “Los padres pueden
experimentar un estrés psicologico inmenso debido a infligir dolor a sus hijos mientras

manejan su cuidado diario. El desafio de ser tanto el padre que quiere proteger a su hijo



como el cuidador que tiene que, a veces, imponer dolor debido a las necesidades fisicas y
meédicas del nifio puede afectar el bienestar de los padres. Por lo tanto, es muy importante
proporcionar apoyo temprano, extenso y a largo plazo a los miembros de la familia para
que puedan hacer frente a la carga emocional que llevan como proveedores de atencién y
con respecto a su opcion de traer cuidadores externos o relevo. Se recomienda el apoyo
psicosocial para ayudar a las familias a manejar la vida con EB. Apoyar a las familias
puede ayudar a fortalecer las relaciones familiares, prevenir el colapso familiar y mejorar la
calidad de vida y el bienestar de los miembros de la familia. La literatura sugiere un vinculo
entre la reaccion de los miembros de la familia a la EB, que es asimilada por el nifio e
impacta més adelante en la edad adulta. Por lo tanto, si los miembros de la familia reciben

apoyo, esto también puede tener beneficios psicologicos para el individuo que vive con EB.

Estas recomendaciones destacan la necesidad de realizar mas investigaciones de alta
calidad, para comprender la mejor manera de apoyar y gestionar las necesidades
psicosociales y el afrontamiento de las personas que viven con EB y sus familias. La
investigacion actual busca la comprension de la naturaleza de los desafios psicosociales
presentados por EB, pero se sabe poco sobre cdémo abordarlos o manejarlos
efectivamente. Si bien hay evidencia que respalda las intervenciones psicosociales para una
variedad de dificultades comdnmente experimentadas por las personas con EB, en areas
como el manejo del dolor, la ansiedad y las interacciones sociales, hay investigaciones
limitadas que investigan la aplicacion de estas a una poblacion con EB. Hay una falta de
enfoque en la edad adulta en comparacién con el manejo de EB en la infancia, y EBS
también estad subrepresentada. Por lo tanto, dos areas de escasez de investigacion incluyen
estudios que evidencian enfoques intervencionistas y sobre el manejo de las dificultades
psicosociales en la edad adulta. La rareza de la EB puede conducir a dificultades con
muestras pequefias y heterogéneas, lo que complica los estudios cuantitativos: las

colaboraciones internacionales pueden explorarse como una opcion para ayudar.

3) En las estrategias de afrontamiento ante las situaciones que le toca vivir a los padres en
el cuidado del paciente adolescente con epidermdlisis bullosa se encontr6 un vacio de
conocimiento, si bien los antecedentes de investigaciones previas refieren el uso de

estrategias de afrontamiento generadas por el estrés en el cuidado del paciente con EB, no



se estudiaron las estrategias utilizadas por los padres ante las situaciones que les tocan
vivir en el cuidado de los adolescente con esta patologia .

Durante la indagacion se pudo llegar a la conclusion que los padres atravesaron momentos
estresantes en el cuidado del adolescente con EB que generaron ruptura de vinculos,
demanda de tiempo y carentes de soluciones que se fueron dando a través del tiempo

durante el crecimiento y del desarrollo del adolescente. Por tal motivo se deberia estudiar:

Definicion del Problema:

¢Cuales son las estrategias de afrontamiento ante las situaciones que les toca vivir a los
padres en el cuidado del adolescente con epidermolisis bullosa, en la Provincia de

Cordoba Capital en el segundo semestre del 20217



JUSTIFICACION
La Epidermdlisis Bullosa es una enfermedad de poca incidencia a nivel mundial

actualmente supone un problema de salud con importantes repercusiones para el paciente y
su entorno familiar, que deben conocerse y ser tratados adecuadamente por los
profesionales de salud.

La produccion de este proyecto es necesaria, porque a nivel local se desconoce las
estrategias de afrontamiento ante las situaciones que deben atravesar los padres o
familiares en el cuidado de la persona que padezca EB, este desconocimiento general es
tanto de la sociedad como de los profesionales de salud.

Por lo tanto se considera importante obtener nuevos conocimientos sobre las estrategias a
las que se enfrentan los padres y qué impacto genera la enfermedad en la familia, esto nos
permite hacer hincapié en el vacio de conocimiento de investigaciones previas, que
suponen un reto dificil para los profesionales e instituciones publicas y privadas, al no saber
dar respuestas que se adapten a las necesidades de la persona con EB y el entorno familiar.
El presente estudio aporta a la disciplina de Enfermeria bases tedricas para mejorar la
calidad del cuidado y asi afianzar la funcion de enfermera gestora de casos que asegurara la
continuidad de cuidados desde Atencion Primaria (en el Centro de Salud) y Atencién
Especializada (en el Hospital) de esta manera podra detectar posibles complicaciones y
necesidades que comunicara al resto del equipo, desarrollando sus funciones de prevencién,
promocion, educacion, asesoramiento Yy asistencial, que brindard y acompafara a las
familias en todo lo relativo al proceso de salud — enfermedad; por este motivo es una
responsabilidad profesional ampliar el conocimiento cientifico relacionado a esta patologia.
Ademas servird como fuente de informacion a las familias para la implantacion de
estrategias ante las situaciones que les toca vivir en el cuidado del paciente con EB con la
finalidad de proporcionar apoyo temprano, extenso y a largo plazo a los miembros para que
puedan hacer frente a la carga emocional que llevan como proveedores de atencion y con
respecto a su opcion de traer cuidadores externos o relevo , como asi también mejorar la
planificacion del cuidado basandonos en las complicaciones clinicas que acompafian a la
enfermedad, para determinar los recursos y apoyos sociales necesarios que ayuden a

mejorar la calidad de vida de las personas y sus familias.



Para finalizar el presente trabajo permitird identificar las necesidades de la poblacion con
epidermolisis bullosa como asi también compartir la informacion sobre las estrategias de
resolucion ante los momentos estresantes que genera el desarrollo de la patologia. La
concientizacion sobre la enfermedad y los cuidados requeridos para la satisfaccion de
necesidades de los pacientes con EB con el fin de lograr asi una mejor calidad de vida,
entorno a todos los factores estresantes o dificultosos que pongan en riesgo la salud
individual y familiar, mejorando la participacion de las personas de forma plena y efectiva

en la sociedad en igualdad de condiciones que al resto.

REFERENCIAL TEORICO

El término epidermolisis bullosa (EB) se menciond por primera vez en 1886. Sin embargo,

inicialmente esta enfermedad la definid y clasificO Pearson en 1962, basandose en el
estudio de enfermedades ampollosas hereditarias, mediante el uso del microscopio
electronico (Maldonado Colin, Durdn Mc Kinster, Orozco Covarrubias & otros, 2016,
p.289).

De este modo, la nomenclatura epidermolisis bullosa (EB) abarca a un grupo clinico y
genéticamente heterogéneo de enfermedades ampollosas de baja prevalencia, cuya principal
caracteristica es una extrema fragilidad de la piel y mucosas, dando lugar a la formacion de
ampollas ante minimos traumatismos o incluso de forma espontanea. A causa de la extrema
fragilidad cutinea, se conoce comunmente la EB como “Piel de mariposa”, ya que la piel
de estas personas puede llegar a ser tan fragil como las alas de una mariposa (Villar
Hernandez et al, 2016).

Asimismo Vahlquist (2017) define la epidermdlisis ampollosa (EB) como el nombre
colectivo para unas 30 enfermedades hereditarias que causan ampollas en la piel y, en
algunos casos, también en las membranas mucosas; incluso la etimologia de epidermdlisis,
palabra de origen griego, significa desprendimiento de la epidermis y bullosa ampollas.
Por lo que se refiere a su incidencia global, se estima 500.000 casos en todo el mundo
(Prodinger et al, 2019).

Segun los ultimos datos de DEBRA Internacional, ONG destinada a brindar apoyo a las
personas con EB y sus familiares, la Epidermolisis bullosa aparece en todos los grupos

étnicos, y afecta a ambos sexos por igual. En la poblacion de Espafia se estima que



la incidencia del portador, es decir cuanta gente lleva alguna mutacion relacionada con la
EB, es de 1 de cada 227 personas, estimdndose que la incidencia (nUmero de nuevos
nacimientos en un afno) esta alrededor de 5 casos de cada 100.000 nacidos vivos. En cuanto
a la prevalencia (nimero total de personas afectadas) se estima que hay alrededor de 1000
personas con EB en Espafa (2,4 personas por 100.000 habitantes). Se considera que la
incidencia de la enfermedad es de 15-19 nacidos afectados por cada millén de nacimientos.
La prevalencia estimada es de 10 personas afectadas por cada millon de habitantes. Asi
pues, una estimacion estadounidense, declara que la epidermolisis bullosa ocurre en
aproximadamente 5 personas por cada 100,000 habitantes.

La Fundaciéon DEBRA Chile Nifios Piel de Cristal (2020), entidad sin fines de lucro que
brinda apoyo, educacion y atencién médica de diferentes especialistas a todos los pacientes
chilenos portadores de EB, expone que en Chile viven actualmente 232 personas con EB.
Aproximadamente el 60% de ellos tienen un tipo leve de EB, conocido como EB Simple,
mientras que el otro grupo tiene tipos mas severos y generalizados de la enfermedad. Cabe
afiadir que el Ministerio de Salud de la Nacion Argentina (2011,citado por
FADEPOF,2018) , informa que en los paises donde existen registros de estos pacientes, se
calcula una prevalencia de Epidermdlisis Bullosa de 10-49 por millon de habitantes y en
Argentina de 40 millones de habitantes (2010), podria haber entre 400 y 1960 personas
afectadas por E.B.

El Ministerio de Salud Argentina (2011), declara que hay que tener en cuenta que la
dificultad para afrontar y adaptarse a esta enfermedad se debe fundamentalmente al
desconcierto que produce el desconocimiento de la enfermedad en el momento del
diagnostico asi como el aislamiento y falta de contacto con otras personas afectadas, el
desconocimiento de centros sanitarios de referencia y a la dificultad para afrontar los costos
de tratamiento de la enfermedad. En efecto, los costos del cuidado de estas personas
suponen una cifra elevada debido a que se trata de una enfermedad degenerativa y
discapacitante que requiere ayuda continuada con especialistas (fisioterapia, nutricion,
dermatologia, etc.), curas con numeroso material especifico, ingresos hospitalarios y
cuidados continuos durante toda la vida.

Sin embargo en Argentina la E.B. no se encuentra cubierta por el Plan Médico Obligatorio
de Emergencia, aunque si puede obtenerse cobertura mediante la declaracion de



discapacidad. Hay que destacar que en Argentina se encuentra la Fundacion DEBRA
Argentina, asociacion de pacientes y familiares con E.B. o nifios mariposa y los centros de
referencia son los servicios de dermatologia de los hospitales Gutiérrez y Garrahan.
Ademas, la Fundacién GEISER, ONG que nuclea a los pacientes con enfermedades raras y
sus familiares en Latinoamérica.

Teniendo en cuenta que la EB se encuentra dentro de la lista de Enfermedades poco
frecuentes (EPOF) o enfermedades raras, no por la rareza de la naturaleza de la enfermedad
sino por la rareza de su frecuencia; la Federacién Argentina de Enfermedades Poco
Frecuentes (FADEPOF, 2020) define a las EPOF como aquellas enfermedades que afectan
a un numero limitado de personas con respecto a la poblacion en general, considerandose
EPOF cuando afectan a 1 persona cada 2.000 habitantes. En la Argentina aln no existe un
registro formal de enfermedades poco frecuentes. A su vez, asociado al concepto de EPOF
se encuentra el de medicamentos huérfanos (Orphanet, 2020), que son aquellos farmacos
que no son desarrollados por la industria farmacéutica por razones econémicas pero que
responden a necesidades de salud publicas, ya que desarrollar un medicamento dirigido a
tratar una enfermedad rara, no permite en general recuperar el capital invertido en la
investigacion.

Por consiguiente, el hecho de padecer EB supone para la persona y la familia, enfrentarse
dia a dia a situaciones adversas que van desde la escasez de informacion, la falta de centros
especializados y la accesibilidad a tratamientos que ocasionan un contexto adverso en la
vida del paciente y su entorno.

En cuanto a la clasificacion clinica de la epidermdlisis bullosa (Claveria Clark, Rodriguez
Guerrero & Pefia Sisto, 2015), se reconocen 3 grandes grupos principales, de acuerdo con
el plano de separacion en que se produce la ampolla.

° Epidermolisis bullosa simple: Su herencia esta determinada principalmente por un
gen autosdmico dominante. Las ampollas se forman por la desintegracion de las células de
la membrana basal y suprabasal y la separacion es intraepidérmica, por citolisis de los
queratinocitos; tienen contenido seroso y sanan sin dejar cicatriz. EIl desarrollo del pelo,
dientes y ufias puede ser normal. Las ampollas aparecen durante el primer afio de vida y
ocasionalmente al nacimiento, son inducidas por pequefios traumas y generalmente

empeoran con el calor. En los nifios pequerios salen sobre todo en la espalda, en las manos



y en las piernas; en los més grandes en las manos, en los pies y en los sitios donde hay
friccion por la ropa. Aunque las ampollas aparecen durante toda la vida, algunos pacientes
mejoran después de la pubertad. Esta se origina por una mutacion de las células basales de
la epidermis que se manifiesta con lesiones en las manos y en los pies. La rotura se produce
en la capa superficial de la piel (epidermis); las ampollas cicatrizan sin pérdida de tejido y
los afectados suelen experimentar mejoria con el tiempo. Este tipo de EB se manifiesta en
52,5% de los casos. Esta enfermedad es sumamente dolorosa, pues tiende a formar
ampollas constantemente y con el minimo rozamiento mecanico o natural pueden romperse,

de manera que ocasionan una lesion dolorosa.

& Epidermolisis bullosa de la union: Se caracteriza por una herencia autosémica
recesiva y por la presencia de ampollas que se forman dentro de la ldmina IGcida, por fallo
en los hemidesmosomas, atribuible principalmente a mutaciones de las siguientes proteinas:
lamina 5 y colageno XVII, que son las responsables de la unién entre las membranas
celulares, Esta variedad puede afectar las mucosas oculares, la cavidad bucal, las vias
urinarias, el esofago, la faringe y las ufias. En esta forma de EB existe una variedad
potencialmente letal: la epidermdlisis bullosa de la unién (EBU) tipo Herlitz, donde las
ampollas estan presentes al nacer o tempranamente, luego del nacimiento y después se
generalizan. La mucosa bucal generalmente se encuentra dafiada y puede haber vesiculas en
diferentes regiones, tales como: laringe, traquea bronquios y vias biliares. Muchos nifios
mueren en la primera infancia por infecciones y los que sobreviven los primeros meses,
pueden desarrollar costras peribucales y perinasales bien caracteristicas. En los mayores, la
combinacion de infecciones crénicas y pérdida de hierro a través de la piel puede ocasionar
anemia crénica. En la variedad no letal, también llamada EB de la union tipo No Herlitz,
los pacientes sobreviven hasta la adultez, de manera que la enfermedad se va haciendo
menos severa con los afios y las mucosas se ven afectadas al igual que las ufias. Esta se
produce por una mutacion de la proteina laminina 5, que une las membranas y puede
afectar las mucosas oculares, la cavidad bucal, las vias urinarias, el eséfago y la faringe.
Las ampollas aparecen en la zona situada entre las capas externa e interna y los subtipos
que incluyen van desde una variedad letal hasta otros que pueden mejorar con el tiempo.

Solo 1% de los casos esta diagnosticado con esta variedad.



r3 Epidermdlisis bullosa distrofica: La EB distrofica recesiva es una de las
presentaciones clinicas mas severas, puesto que pueden observarse cicatrices en la piel y las
mucosas, ademas de vesiculas y cicatrices en el esofago, el que puede presentar estenosis
atribuible a ello. Por otra parte, las ampollas generalizadas en estas membranas suelen
provocar retraccion de la piel palmar en las manos y en los pies. Este fendmeno se
denomina pseudosindactilia y se produce por vesiculas y Ulceras cruentas repetidas en estas
regiones, las cuales, al cicatrizar, dejan lesiones fibrosas que posteriormente se retraen y
traccionan las zonas de los pliegues de los dedos hasta llegar, incluso, a la reabsorcion del
hueso; malformaciones que son prevenibles con cirugia, con buenos resultados a corto

plazo, pero con recidivas frecuentes.

Segun Claveria Clack, Rodriguez Guerrero & Pefia Sisto (2015), afirma que de acuerdo al
tipo de EB, el rango de las lesiones puede ir, desde la formacion de vesiculas limitadas a la
piel de las manos y los pies, en algunas épocas del afio, hasta todo el cuerpo, lo que puede
ser severo y dar como resultado la pérdida de fluidos corporales, electrolitos, sangre y
proteinas, asi como deshidratacion, anemia y retardo del crecimiento.

Las peores complicaciones estan ocasionadas por la EB de la union y por la distrofica
recesiva. Las ampollas aparecen en el estrato mas profundo de la piel, la dermis. Al
cicatrizar, las heridas sucesivas van originando retracciones en las articulaciones y llegan a
dificultar el movimiento (pegan la piel de entre los dedos); también pueden aparecer
ampollas en las membranas mucosas: boca, faringe, estomago, intestino, vias respiratoria y
urinaria, asi como en el interior de los parpados y la cérnea. Este tipo de EB se manifiesta
en 46,5% de los casos y se distingue por la formacién de ampollas en la piel después de una
lesion menor.

Dado que en la actualidad no hay terapia curativa para todos los tipos de EB los
tratamientos son en gran parte focalizados a los sintomas.

Considerando que el cuidado de los pacientes con EB requiere varias horas por sesion, las
que se realizan diariamente, terminan afectando de manera significativa la vida del

paciente, y la de su familia.



En este sentido, DEBRA Internacional (DI, 2016), auspicié el desarrollo de la préactica
clinica psicosocial (GPC) para individuos y familias que viven con EB, convocé a un panel
de expertos compuesto por médicos de varios paises con experiencia en atencion social y
salud mental y EB, personas que viven con EB y familiares de la comunidad internacional
de EB, encontrando seis resultados relevantes con respecto a la salud psicosocial de los
afectados por EB: QoL, afrontamiento, familia, bienestar, acceso a los profesionales de la
salud (HCP) y dolor. Acordando las siguientes definiciones para cada uno de estos tres

conceptos (Martin, Geuens, Asche, Bodan y otros, 2019).

& CdV: Definida como la percepcién del individuo de su posicion en la vida, en el
contexto de la cultura y los sistemas de valores en los que vive y en relacién con sus
objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones. Es un concepto de amplio alcance
afectado de manera compleja por la salud fisica, el estado psicoldgico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y su relacion con las

caracteristicas méas destacadas de su entorno.

<& Afrontamiento: definido como “pensamientos y comportamientos que las personas

usan para responder a demandas estresantes internas o externas”.

<& Bienestar: definido como el “punto de equilibrio entre el grupo de recursos de un
individuo y los desafios enfrentados”.

Como resultados se evidenciaron el impacto de la EB en la calidad de vida, el
afrontamiento, la familia, el bienestar, el acceso a los profesionales sanitarios y el dolor.

<& Atencidn psicosocial para personas que viven con EB

- Calidad de vida: la EB puede tener un impacto severo en la calidad de vida con los
sintomas fisicos de la EB (como picazon, dolor y picazon) que tienen el mayor impacto en
la calidad de vida de los adultos, junto con restricciones a las actividades sociales y la
verglenza debido a su piel. Los nifios identificaron la vergienza como el factor de mayor
impacto, seguido de sintomas fisicos y restricciones para jugar y realizar actividades. Las
personas con EBS identificaron particularmente cémo el dolor restringia las actividades
sociales. La provision de apoyo psicolégico y la medicion y monitoreo de la calidad de vida

podrian ser beneficioso para personas con EB.
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- Bienestar: Las personas con EB pueden tener una imagen corporal negativa debido
a la visibilidad de la afeccion y al reconocimiento de ser diferentes de los demas. Una

imagen corporal negativa puede estar relacionada con un peor bienestar psicoldgico.

- Familia: El impacto de EB en la unidad familiar puede ser profundo. Es probable
que la naturaleza de la EB tenga un impacto en las relaciones de vinculacién temprana y la
vinculacion dentro de la unidad familiar. Por lo tanto, se aboga por la necesidad de apoyo
psicosocial para la persona con EB como parte de una unidad familiar para todos los tipos
de diagnostico de EB. Las personas con EB pueden luchar con un sentido de diferencia en
comparacion con otros en su familia, y su vida familiar puede ser diferente a la de otras
familias. Empoderar a los que rodean al individuo para que entiendan la EB puede
ayudar. Tener acceso a las relaciones entre pares con otras familias y personas que viven
con EB puede ayudar a proporcionar una sensacion de comprension, junto con la educacion
disponible para quienes rodean a la persona con EB y su familia; aunque no todas las
personas o familias deseen acceder a este recurso. Los eventos DEBRA vy las redes de

soporte de redes sociales en linea también podrian ser beneficiosos.

- Dolor: El dolor puede tener un efecto negativo en la calidad de vida y el bienestar
psicosocial de nifios y adultos. La mayoria de las personas con EB tienen dolor debido a sus
heridas en la piel y otros sintomas extracutaneos. Esto puede ser severo e implacable, y los
aspectos del tratamiento a menudo estan relacionados con procedimientos dolorosos. El
dolor en si mismo puede tener efectos profundos, asociado con la frustracién, la vergiienza,
la ansiedad, la tristeza y, especialmente para los nifios, el miedo. El dolor impacta en las
amistades y las relaciones familiares. El dolor relacionado con la actividad puede restringir
muchas areas asociadas con el bienestar psicosocial positivo y el afrontamiento; como la
participacion social, el acceso a las relaciones con los compafieros, la ocupacion, las
actividades significativas y el mantenimiento de las amistades. Por lo tanto, es importante
que se brinde apoyo para controlar no solo el dolor en si, sino también su impacto
psicolégico y social, y que se haga todo lo posible para controlar el dolor de acuerdo con

las pautas de manejo del dolor.

— Afrontamiento: Las personas con EB desarrollan formas individualizadas de hacer

frente a la condicion. Si bien hay una lucha continua y es necesario lograr un equilibrio
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entre la actividad y el riesgo de dafio en la piel para muchas personas con EB, tanto los
adultos como los nifios con EB resaltan el acceso a la participacion social como partes
importantes para hacer frente a la enfermedad. Dicha actividad también permite el acceso a
otras formas de afrontamiento, como las amistades y las redes de apoyo. En la infancia, esta
socializacion y dominio de las actividades es importante para cumplir con los hitos del
desarrollo y el desarrollo psicosocial.

- Acceso a atencion médica profesional: Poder acceder a un MDT de profesionales,
brindando tratamiento y asesoramiento sobre los aspectos médicos y psicosociales de la EB
a lo largo de la vida, es clave para mejorar el bienestar psicosocial, el afrontamiento y la
calidad de vida de las personas con EB. Tener un equipo de personas que puedan trabajar
en colaboracidn con la persona con EB y, especialmente en el caso de los nifios con EB, su
familia y cuidadores, puede ayudar a proporcionar un sentido de apoyo y aliviar la carga de
EB en la vida cotidiana.. Tener profesionales capacitados para reconocer, comprender y
ayudar con los problemas psicosociales es primordial y también puede ayudar a formar una

relacion colaborativa de apoyo.

& Atencion psicosocial para familiares y cuidadores de personas que viven con EB

- Calidad de vida: La vida con EB tiene un impacto significativo en toda la familia y
puede conducir a un deterioro en la calidad de vida tanto para el nifio como para los
padres. Los principales determinantes asociados con la calidad de vida para la familia de un
nifio con EB son la gravedad, el alcance, el curso impredecible y la (in) visibilidad de la
enfermedad, el dolor y la mala calidad de vida del nifio, restricciones en el empleo y el
tiempo libre, la ignorancia y falta de habilidades de los proveedores de atencion. Los
resultados muestran que la evaluacién y el monitoreo psicosocial temprano pueden mejorar
la calidad de vida de toda la familia de nifios con EB, independientemente de qué subtipo y

la esperanza de vida.



- Bienestar: Se identifica el impacto de la EB en el bienestar fisico y emocional de los
padres y cuidadores. Esto incluye dificultades para organizar la atencion, problemas dentro
de su propia relacion, tener menos energia, la imprevisibilidad de la enfermedad y las
dificultades asociadas con la planificacién, tanto a corto como a largo plazo. Estos
problemas pueden afectar a toda la familia, afectando la capacidad de cada miembro para

lograr sus deseos y reduciendo significativamente su nivel de satisfaccion con la vida.

Ademas, varios estudios enfatizan la importancia del apoyo temprano, extenso y a largo
plazo para los padres o cuidadores que podria involucrar: enfermeria en el hogar para
proporcionar alivio y ayuda a los cuidadores primarios podria reducir la necesidad de
ingreso hospitalario, suministro de informacion sobre la naturaleza, el curso y el resultado
de la enfermedad del paciente , la capacitacién de los familiares en el manejo de los
sintomas del paciente y en el refuerzo de las redes sociales de los familiares , y el uso de las
redes sociales. Las comunidades en linea podrian ser una forma particularmente Util para
que las personas con EB compartan experiencias y obtengan apoyo social de una manera

manejable en todo el mundo.

Es importante que los padres sean conscientes de cdmo su reaccion a la enfermedad de sus

hijos afecta el bienestar de toda la familia.

- Desglose de la unidad familiar: El impacto potencial de EB en la calidad de vida y
el bienestar de los padres con hijos que tienen EB aumenta el riesgo de un colapso de toda
la unidad familiar. Para evitar un colapso familiar, varios estudios recomendaron ayudar a
las familias a manejar la vida con EB, fortalecer las relaciones familiares y especialmente
apoyar a los padres solteros o cuidadores femeninos que pueden necesitar mas apoyo. Se
recomienda especialmente que los padres le den importancia y presten atencion a asegurar
su propio tiempo libre, vacaciones y vida social para evitar un colapso de la unidad

familiar.

- Acceso a proveedores de atencion médica y redes: Se recomienda el acceso a
profesionales de la salud y redes de EB, donde los pacientes y los cuidadores pueden recibir

el tratamiento, la informacion y la capacitacion adecuados sobre el manejo diario de su EB,
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y tienen la posibilidad de discutir experiencias personales; por ejemplo, en fines de semana
familiares o talleres para padres y pacientes.

- Afrontamiento: Los padres experimentan un gran estrés debido a infligir dolor
inadvertidamente a sus hijos cuando manejan su cuidado diario. El desafio de "cambiar" los
roles entre ser cuidador y padre puede requerir mayores esfuerzos para hacer frente, no solo
a las tareas fisicas, sino también a los desafios cognitivos y emocionales. Los programas de
apoyo o un administrador de atencion deben alentar a los padres a establecer una rutina
normal para el nifio y la familia, dedicar tiempo para ellos y como pareja para ayudar a
hacer frente, a crear una red de apoyo con el conyuge, la familia extendida, personal

médico y oportunidades de alivio de la atencion.

- Dolor: Hacer frente al dolor esta relacionado con vivir con EB desde el
nacimiento. El dolor puede tener efectos negativos en las relaciones dentro de la familia .Es
la principal preocupacion para los cuidadores que observan impotentes las heridas en el
cuerpo del nifio y se preocupan por causar dolor como consecuencia de proporcionar la
atencion que su hijo requiere. A menudo, los padres separan sus emociones durante las
tareas dolorosas. Alternativamente, no se involucran en las rutinas diarias de vestir, lo que
puede tener un impacto positivo en la unidad familiar .La asistencia formal de expertos para
ayudar a las personas que viven con EB a ser mas independientes con los apésitos, asi
como la oportunidad de acceder a cuidadores externos, apoyaria a la unidad familiar.

- Autocuidado para profesionales que trabajan con personas afectadas con EB:Es
importante que las personas con EB tengan acceso a profesionales de la salud con
experiencia y conocimientos apropiados en EB. Se necesita una mayor conciencia y
educacion para equipar servicios sanitarios no especializados en EB para responder a la
amplia gama de necesidades fisicas y psicosociales de las personas con EB y sus

cuidadores.

Concluyendo que la EB es una enfermedad que tiene un impacto en diferentes aspectos
sobre la vida del paciente y su familia. Una red de apoyo es de gran importancia. Los
padres pueden experimentar un estrés psicolégico inmenso debido a infligir dolor a sus

hijos mientras manejan su cuidado diario. El desafio de ser tanto el padre que quiere
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proteger a su hijo como el cuidador que tiene que, a veces, imponer dolor debido a las
necesidades fisicas y médicas del nifio puede afectar el bienestar de los padres. Por lo tanto,
es muy importante proporcionar apoyo temprano, extenso y a largo plazo a los miembros
de la familia para que puedan hacer frente a la carga emocional que llevan como
proveedores de atencion y con respecto a su opcion de traer cuidadores externos o
relevo. Se recomienda el apoyo psicosocial para ayudar a las familias a manejar la vida con
EB. Apoyar a las familias puede ayudar a fortalecer las relaciones familiares, prevenir el

colapso familiar y mejorar la calidad de vida y el bienestar de los miembros de la familia.

El estrés que ocasiona convivir con la enfermedad repercute ineludiblemente en la vida de
la persona que padece EB y la vida de su familia.

Asimismo en Espafia, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (Feder, 2017), tras
haber realizado un estudio, Estudio de Necesidades Sociosanitarias en Espafia
(ENSERI0,2009), sobre la realidad de las personas con enfermedades raras; recomendd
reforzar los servicios de apoyo psicolégico y emocional para las personas cuidadoras, en
cuyo seno familiar se encuentren afrontando el cuidado de un integrante con alguna
enfermedad discapacitante o enfermedad poco frecuente, siendo el apoyo psicoldgico de
gran ayuda para las familias para reducir el estrés generado por la situacion y puedan cuidar
de si mismos.

Con respecto a las intervenciones sanitarias y sociales, asi también como al analisis de una
historia de vida, en este caso referido a los padres en el cuidado de un adolescente que
padece EB, es de gran importancia establecer el ciclo vital familiar por la cual esta
atravesando la familia.

La familia, segun la Declaracion Universal de los derechos humanos (2005), es el Elemento
natural y fundamental de la sociedad y tiene Derecho a la proteccién de la sociedad y del
Estado (citado por Porras Roque 2015).

Alberdi (1999) citado por Semenova Moratto Vasquez et al (2015), entiende por familia
como un grupo de personas que estan relacionadas por el afecto, el matrimonio o la
filiacién, comparten una ideologia acerca de la socializacion de sus miembros y a su vez
viven juntos; en algunos casos reparten el consumo de los bienes, servicios y gastos
econdmicos del hogar. Esta definicion, implica que existen diversas caracteristicas que

hacen singulares a las familias en un espacio y tiempo delimitado; y plantea que,
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independientemente de la composicion que tenga la familia, es el primer sistema social en
el cual se inscriben las personas (Maganto, 2004, citado por Semenova Moratto Vasquez).
Es decir que la familia es un grupo de personas que habitan en un espacio, comparten
objetivos en comun'y cumplen con la socializacion de los individuos.

Naturalmente las familias transitan por un Ciclo Vital Familiar (CVF), definido por
Tourifio, Benitez, Abelleira y Fernandez (2010) citado por Semenova Moratto Vasquez et
al (2015), concibe a la familia como un conjunto de personas que viajan juntos en el tiempo
y, ademas, permite precisar las tareas evolutivas y las posibles dificultades que puedan
presentarse en un momento determinado.

En efecto, el CVF implica atravesar por etapas necesarias de acuerdo a los momentos
evolutivos de la familia, y también de los desarrollos y aportes personales de quienes lo
conforman.

Asimismo el CVF presenta una serie de etapas descriptas por autores como Jara (2011),
Carter y McGoldrick (1980) y Vargas (2013), citados por Semenova Moratto Vasquez et al
(2015), distinguiendo cuatro etapas:

° De formacién: corresponde a la del adulto joven independiente, con objetivos
personales y de tener un si mismo bien diferenciado, antes de poder convivir con otra
persona de un modo estable y la capacidad de asumir el rol de marido o mujer, separdndose
de otros compromisos internos o externos que pudieran interferir con la intimidad y la
cercania necesaria para la vida en pareja.

° De expansion: A partir del nacimiento del primer hijo, la familia conformada se
amplia y pliega a la familia extensa, dado que se crean los papeles de madre, padre,
abuelos, tios, lo que repercute en todo el sistema familiar. Asimismo las responsabilidades
de crianza exige una nueva forma de compromiso. Otro momento de esta etapa se presenta
cuando los hijos estan en edad preescolar, situacion que lleva nuevamente a cuestionar el
rol de padres y su forma de vinculacion con sus hijos.

) De consolidacion y apertura: Supone haber sobrepasado las dificultades de la etapa
de la crianza de nifios pequefios y se inicia el proceso de observacién del crecimiento y
desarrollo de éstos, lo que permite que la relaciébn matrimonial se profundice y amplié, a la
vez que las relaciones con la familia extensa y con el circulo de amigos. En esta etapa se

presenta la fase de Familia Plataforma de Lanzamiento dada por la aceptacion de la partida



de los hijos como un proceso natural; y la fase Familia de edad media que corresponde al
momento en el que la pareja vuelve a estar sola; lo que supone un redescubrimiento
conyugal y el establecimiento de una nueva relacion entre padres e hijos que le permita
asumir modificaciones producidas por sus respectivos cambios de estatus.

° De disolucion: Esté caracterizada por el cuidado; los hijos se van ocupando de los
padres ancianos. Luego, con el paso del tiempo sobreviene la muerte de uno de los
conyuges, lo que implica reacomodacion familiar, afrontamientos y toma de decisiones

Asi también, como el ciclo vital es intrinseco a la familia, también lo son las crisis o
estresores que ésta experimenta, y el modo cémo sus miembros vivan estos procesos los
dirigird o no a la adaptacion del entorno.

En cuanto a las crisis que presenta el CVF, D andrea (2009), citado por Semenova Moratto
Vasquez et al (2015), las define de la siguiente manera:

) Normativas: Posibilitan a la familia el logro de los objetivos y tareas de cada una de
la etapas. Por ejemplo, el paso de una etapa de la vida a otro.

° No normativas: Pueden generar disfunciones o sintomas que alteren el
funcionamiento normal de la familia, por lo tanto el transito de una etapa a otra. Por
ejemplo, la enfermedad crénica temprana de uno de los conyuges.

De acuerdo a la frecuencia y la magnitud percibida de estos eventos, serd su determinacion
en el futuro familiar y en la manera en que se enfrentan posteriores adversidades (Musitu &
Cava, 2001; Gonzales & Landero, 2011; Cabrera & Ferraz, 2011; citados por Semenova
Moratto Vasquez et al, 2015)

Cabe destacar, que Gharbi (2002), citado por Semenova Moratto Vasquez et al (2015),
concluye que las crisis se dan cuando se requiere un cambio en las reglas, normas y
comunicacion familiar; y cuando no se maneja adecuadamente estas demandas, la familia
puede experimentar disfuncién. De ahi, la importancia de desarrollar una comunicacion
fluida y comportamientos flexibles a las necesidades del medio, por parte de todos los
miembros, de tal manera que se conserve la integridad familiar.

En palabras de Mcgoldrick (1999), citado por Semenova Moratto Vasquez et al (2015),
todos los problemas de los seres humanos se enmarcan en el pasado familiar y el contexto

social en el que esta se encuentra son el marco natural, en el que todo profesional que
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atiende familias debe centrar su atencion si busca la identidad y el desarrollo individual de
las personas.

Es decir que la familia es un elemento clave en la salud de quienes la integran, y a través de
ella se adquiriran las capacidades de afrontar las situaciones estresantes que surgiran en el
desarrollo del CVF.

Segln Semenova Moratto Vasquez et al (2015), expone que en las etapas de desarrollo del
nifio, el comienzo de la escolaridad supone un reto para los padres, ya que representa la
primera experiencia de abandono del hogar por parte de los hijos, y mide la capacidad de la
familia de tolerar ese distanciamiento inicial.

Al respecto, Rodhes (1977), citado por Semenova Moratto Vasquez et al (2015), afirma
que el mayor desafio para los padres es apoyar y fortalecer el proceso de individuacion de
sus hijos que se va desarrollando a través de la participacion fuera de la familia y que el
peligro en esta etapa es que la organizacion familiar niegue o limite las oportunidades para
este desarrollo.

Por su parte, Zegers (1983), citado por Semenova Moratto Vasquez et al (2015), sefiala que
el medio escolar y sus exigencias evaltian la “eficiencia” de la familia en el proceso de
socializacion del nifio. El nifio debe ser capaz de ser productivo y de integrarse a un grupo
de amigos.

Asimismo Semenova Moratto Vasquez et al (2015), manifiesta que cuando crecen los hijos
hasta verse adolescentes, implica para los padres aceptacion y apoyo frente al proceso de
separacion-individuacion de sus hijos. En ocasiones este proceso se dificulta dado que
ambos, tanto padres como hijos, se encuentran en crisis diferentes, la de la adolescencia y la
de edad media.

Rodhes y Wilson (1981), citados Semenova Moratto Vasquez et al (2015), sefialan que la
principal tarea de la familia en esta etapa es establecer una nueva relacion padres - hijos, y
desarrollar la habilidad de flexibilizar los limites lo suficiente para que los adolescentes
puedan tener la libertad que necesitan, sin dejar por ello de ejercer su rol de padres.

Segun Gaete (2015), este periodo se caracteriza también por el desarrollo de competencia
emocional y social. Durante las diversas fases de la adolescencia el joven ira
experimentando una serie de cambios a nivel psicologico, cognitivo, social, sexual y moral;

que repercuten entre si y a la vez estan influidos por el desarrollo fisico (incluyendo el



cerebral), los cuales le permitirdn ir logrando progresivamente las tareas antes descritas. La
familia se verd sometida a tensiones durante esta etapa, siendo importante que favorezca
que el joven consolide una identidad propia y se haga independiente. Si todo ha
evolucionado favorablemente, a fines de la adolescencia el individuo estard en buena
situacion para enfrentar las tareas de la adultez joven. Si no es asi, puede presentar
problemas en las etapas posteriores del desarrollo.

Por otro lado, la dindmica familiar se ve afectada cuando uno de sus miembros padece
alguna enfermedad que represente algin compromiso para la vida; a partir de ese momento
se reorganiza tanto la estructura como las funciones del sistema familiar. La enfermedad
produce cambios radicales en el dia a dia de la familia, se da una ruptura de la rutina
habitual y se incrementan los niveles de estrés (Serrano Patten, 2015).

Vargas Flores et al (2011) enuncia, que el significado que los adolescentes dan a su
enfermedad cronica, proviene de multiples fuentes, que se unifican dando como resultado
una construccion especifica del sentido de la enfermedad , el impacto en la vida cotidiana
del individuo, especialmente a nivel de socializacion e imagen fisica, juegan un papel muy
importante en la construccion del significado de la misma, pues en la medida en la que la
enfermedad interfiera u obstaculice el desarrollo normal del adolescente sera percibida con
mayor magnitud, implicaciones y alcances, mermando considerablemente la percepcion de
control y autoeficacia.

A continuacion, y citando nuevamente a Vargas Flores et al (2011), describe las
afectaciones a nivel psicolégico generadas por la enfermedad, en la conducta y las
emociones de los adolescentes, generando un autoconcepto negativo o favorecer una vision
de debilidad, inferioridad o defecto y la aparicion de sentimientos de miedo, angustia, culpa
0 vergiienza por la enfermedad y conducir al adolescente a crisis respecto a su ideologia,
su espiritualidad o su sentido de valor como ser humano.

También expone que existe la probabilidad del establecimiento de una alianza rigida entre
el paciente y la madre. En esta, se consolidaran fuertes lazos afectivos e instrumentales y es
probable que exista cierto nivel de sobreinvolucramiento, que puede conducir a la pérdida
de autonomia por parte del paciente. La enfermedad coloca a éste y a la madre en la
necesidad de convivir intensa y cotidianamente, e incrementa las demandas instrumentales

del adolescente, mismas que son satisfechas frecuentemente por la madre. La formacion de
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esta alianza, al mismo tiempo que vincula con mucha fuerza al paciente y a la madre, tiende
a establecer cierta distancia del resto de la familia, por lo que se observa el desplazamiento
del padre y los hermanos. En una familia con grados bajos de diferenciacion, este tipo de
situaciones criticas la paraliza y puede terminar desintegrandola. En algunos casos
extremos, el padre abandona a la familia dejandola a la deriva sin su apoyo emocional y
econdmico.

La enfermedad crénica de un adolescente dentro de la familia plantea retos dificiles de
afrontar. Dependiendo de los recursos emocionales que posee la familia dependeréa la forma
en que se afronte. Entre mas recursos, mayores probabilidades de afrontar de una forma
mas eficiente (Murray, Daniels y Murray, 2006, citados por Vargas Flores et al, 2011).

Es decir que los niveles de estrés que toleran las familias al cuidado de un integrante que
padece EB, se ven atravesadas por crisis que activan mecanismos de afrontamiento y
adaptacion, y de no poseer capacidades suficientes para afrontarlas, resultaran en
disfunciones o sintomas. Esta simultaneidad de factores son ostensibles mediante la
investigacion social en las historias de vida.

Las historias de vida inscriptas en las amplias posibilidades metodoldgicas que hoy existen
en el campo de los enfoques biogréaficos son unas formas de conocimiento que permiten
reunir los acontecimientos mas significativos de la vida de una persona a partir de la
memoria y el recuerdo que aquella percibe como tales. En ellas podemos reconocer
trayectorias, caminos recorridos, formas de pensar sobre hechos y situaciones vividas,
alegrias y tristezas, fracasos y logros (Carmona, Moreno, & Tobon, 2012, citados por
Granados y otros, 2017). En ellas podemos también reconocer maneras singulares de
afrontamiento de la vida, vinculos o tensiones con personas que han intervenido, lugares
especiales que quedan en la memoria, acontecimientos inolvidables que han dejado huella,
sistemas de entramados sociales y relaciones profundas, expresadas por cuidados amorosos,
0 por la existencia de relaciones duras de maltrato, abuso, que han causado sufrimiento.
Desde la perspectiva de Korniblit (2007), citados por Granados y otros (2017), lo individual
y personal que narra el sujeto estdn imbricados y dejan entrever, por un lado, la
complejidad de lo social, mostrando como los sentidos de vida no estan solo en el ambito
de lo individual, sino que estan insertados en el contexto social de donde surgen

permitiendo un conocimiento mas denso del mundo social donde acontece la vida:
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Las experiencias particulares de las personas recogidas a través de las historias de vida
representan la posibilidad para recuperar los sentidos, vinculados con las experiencias
vividas, que se ocultan tras la homogeneidad de los datos que se recogen con las técnicas
cualitativas. Pero a la vez plantean el desafio de volver a insertar los sentidos individuales
atribuidos a las experiencias en el contexto social en el que ellos surgen, Unica via de
trascender lo particular y construir un saber mas denso sobre lo social (Korniblit, 2007, p.
15).Segun Bertaux (1989), citado por Komblit (2007), los relatos de vida como insumos
para la investigacion social pueden ser usados en tres momentos del proceso investigativo:
1) En la fase de exploracion: como iniciacion en un estudio, con el objeto de descubrir los
ndcleos de la tematica a desarrollar.

2) En la fase de andlisis: en la construcciéon de una teoria para mostrar el equivalente, al
nivel de las representaciones de las personas, de lo que se esta estudiando; pueden también
constituir el esbozo de una tipologia, que muestra variantes de un mismo aspecto u
ofrecerse como ejemplos de descripciones o interpretaciones.

3) En la fase de sintesis: como modo de mostrar resultados. Las vidas de las personas son
planteadas como construcciones racionales que se extienden a lo largo del tiempo, por lo
cual lo que se busca es desentrafiar las razones que las ordenan.

Se supone que existe un curso mas o menos prefijado (“natural”) en la vida de las personas;
por lo tanto, se analizan los aspectos en los que las vidas concretas se apartan del curso
esperado.

Ademas un elemento central de este andlisis es la identificacion de “indices”: aspectos que
son reconocidos por los autores de los relatos y/o por el investigador como hechos que han
marcado la experiencia de vida, con respecto a los cuales se plantean en el analisis
interrogantes relativos a su significacion socioldgica

Otro elemento clave en esta propuesta es lo que se ha denominado “punto de viraje”, que
puede ser llamado también “momento bisagra”, “carrefour” o “punto de inflexion”. Estos
términos se refieren a un momento vital identificado por el sujeto y/o por el investigador
como una encrucijada a partir de la cual el itinerario biografico de la persona tomé un
rumbo distinto o inicié una nueva etapa. El interés no es sélo identificar y describir los
puntos de viraje en la vida de una persona sino llegar a comprender qué llevo a tal persona

a adoptar ese cambio, en esa particular situacion social y en ese particular momento.
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En relacion a la presencia de EB, segun McCubbin y Patterson (1980), citado por Serrano
Patten (2015), la clasifica como uno de los estresores del grupo familiar.

En cuanto al concepto de estrés, que fue acufiado por Hans Selye en 1936, lo define como
un sintoma general de adaptacion (citado por Chiang Vega, Riquelme Neira & Rivas
Escobar, 2018).

Segun La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define al fenémeno del estrés como las
reacciones fisioldgicas que en su conjunto preparan al organismo para la accién (OMS,
1994, citado por Chiang Vega, Riquelme Neira & Rivas Escobar, 2018).

Richard Lazarus (2002), citado por Chiang Vega, Riquelme Neira & Rivas Escobar, (2018),
lo define como el resultado de la relacién entre individuo y el entorno, evaluado por aquel
como amenazante, que desbordan sus recursos y pone en peligro su bienestar

De acuerdo con Lazarus y Folkman (1985) citado por Rodriguez et al (2016), el estrés es
una relacion particular entre el individuo y el entorno, evaluado por éste como amenazante
0 desbordante de sus recursos, y que pone en peligro su bienestar,; se relaciona también
estrechamente con las estrategias de afrontamiento que se tienen y las emociones
experimentadas tras la valoracion del evento que se da en dos momentos.

Las estrategias que plantea la Teoria del estrés Richard S. Lazarus (1985), citado por
Rodriguez et al (2016), son de dos tipos:

> Estrategias orientadas al problema: Se trata de aquellos comportamientos o actos
cognitivos dirigidos a gestionar o manejar la fuente generadora de estrés. Tratan de cambiar
la relacion ambiente-persona, actuando sobre el ambiente o sobre el sujeto. Estas estrategias
son eficaces cuando la situacién se puede cambiar.

> Estrategias orientadas a la emocidn: Son estrategias dirigidas a la regulacion
emocional de la persona, es decir, a cambiar como la situacion es percibida y vivida. Se
enfocan a regular de manera mas efectiva y funcional las reacciones emocionales negativas,
surgidas a raiz de la situacion estresante. Es decir, se trata de cambiar el modo en que se
interpreta lo que ocurre. Las estrategias orientadas a la emocion, a diferencia de las
anteriores, son eficaces cuando la situacion no se puede cambiar.

Richard S. Lazarus (1985) citado por Rodriguez et al (2016), disefid un cuestionario
Ilamado WCQ, destinado a evaluar 8 dimensiones de las estrategias de afrontamiento del

estrés, un instrumento que evalGa una completa serie de pensamientos y acciones que se



efectlan para manejar una situacion estresante (las dos primeras mas centradas en la
solucién del problema, las cinco siguientes en la regulacion emocional, mientras que la

ultima se focaliza en ambas areas):

) Confrontamiento: acciones directas dirigidas hacia la situacion.

° Distanciamiento: tratar de olvidarse del problema, negarse a tomarlo en serio...

° Autocontrol: guardar los problemas para uno mismo, no precipitarse, regularse...

° Busqueda de apoyo social: pedir ayuda a un amigo, hablar con alguien...

° Aceptacion de la responsabilidad: reconocerse como causante del problema.

° Escape-evitacion: esperar que ocurra un milagro, evitar contacto con gente, tomar

alcohol o drogas...

° Planificacion de solucién de problemas: establecer un plan de accion y seguirlo,
hacer algun cambio.

) Reevaluacion positiva: sacar el lado positivo de la experiencia.

Cada una de estas 8 dimensiones se agrupa en uno de los dos tipos de estrategias

mencionadas orientadas al problema o a la emocion.

DEFINICION CONCEPTUAL DE LA VARIABLE

Lazarus y Folkman (1985), citado por Rodriguez et al (2016), define al estrés como una
relacion particular entre el individuo y el entorno, evaluado por éste como amenazante 0
desbordante de sus recursos, y que pone en peligro su bienestar, se relaciona también
estrechamente con las estrategias de afrontamiento que se tienen y las emociones
experimentadas tras la valoracion del evento que se da en dos momentos.

Las estrategias que plantea la Teoria del estrés Richard S. Lazarus (1985), citado por
Rodriguez et al (2016), son de dos tipos:

> Estrategias orientadas al problema: Se trata de aquellos comportamientos o actos

cognitivos dirigidos a gestionar o manejar la fuente generadora de estrés. Tratan de cambiar
la relacion ambiente-persona, actuando sobre el ambiente o sobre el sujeto. Estas estrategias

son eficaces cuando la situacion se puede cambiar.



> Estrategias orientadas a la_emocion: Son estrategias dirigidas a la regulacion

emocional de la persona, es decir, a cambiar como la situacion es percibida y vivida. Se
enfocan a regular de manera mas efectiva y funcional las reacciones emocionales negativas,
surgidas a raiz de la situacion estresante. Es decir, se trata de cambiar el modo en que se
interpreta lo que ocurre. Las estrategias orientadas a la emocion, a diferencia de las
anteriores, son eficaces cuando la situacion no se puede cambiar.

Richard S. Lazarus (1985), citado por Rodriguez et al (2016), disefié un cuestionario

Ilamado WCQ, destinado a evaluar 8 dimensiones de las estrategias de afrontamiento del

estres:

) Confrontamiento: acciones directas dirigidas hacia la situacion.

° Distanciamiento: tratar de olvidarse del problema, negarse a tomarlo en serio...
° Autocontrol: guardar los problemas para uno mismo, no precipitarse, regularse...
° Busqueda de apoyo social: pedir ayuda a un amigo, hablar con alguien...

° Aceptacion de la responsabilidad: reconocerse como causante del problema.

Para el siguiente estudio se tomaran Estrategias de Afrontamiento ante las situaciones
que les toca vivir a los padres de los adolescentes con Epidermdlisis Bullosa.
Estrategias en_los momentos de la enfermedad propiamente dicha:

° Al recibir el diagndstico

° Al enterarse del desarrollo de la enfermedad

° Al tener que cumplir el tratamiento (al bafiarlo al curarlo ,al trasladarlo)
° Desarrollo cognitivo

° Etapas de desarrollo etc.

Estrategias para la vida social

° Se relaciona con integrante del grupo familiar.

) Se relaciona con otras persona (amigos , compareros, vecinos)

° Nivel de escolaridad

° Realiza otras actividades recreativas ( jugar, hacer deporte , masica)
° Tiene dificultad para relacionarse

° Constitucion de la familia nuclear

Estrategias para la sexualidad:
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° Durante la etapa de la pubertad — adolescencia.
° Aceptacion de los cambios fisicos durante esta etapa.
° Apoyo durante los cambios psicosociales de la sexualidad.

Estrategias para el futuro:

° Estrategia para la continuidad de la educacion del adolescente.

) Inclusion a nuevos grupos sociales después del nivel secundario.

° Evolucion de la patologia y el deterioro fisico progresivo.

° Aceptacion de circunstancias negativas.

) Planeacién de nuevos alternativas de acuerdo a la evolucién de la patologia.

Objetivo General: Determinar las estrategias de afrontamiento ante las situaciones que les

toca vivir a los padres en el cuidado del adolescente con epidermolisis bullosa en la

Provincia de Cordoba Capital en el segundo semestre del 2021.

Objetivos Especificos:

> Analizar cuales son las estrategias de afrontamiento ante los momentos de la
enfermedad propiamente dicha que les toca vivir a los padres durante el cuidado de los

pacientes con EB.

> Identificar cuales son las estrategias de afrontamiento de los padres para la

sexualidad de los pacientes con EB.

> Reconocer que estrategias para la vida social implementaron los padres durante el

cuidado del paciente con EB.

> Describir cuales son las estrategias futuras de afrontamiento ante las situaciones que

les toca vivir a los padres de los adolescentes con EB.

> Analizar cuéles son las estrategias de afrontamiento implementadas de manera
destacada ante las situaciones que les toca vivir a los padres de los adolescentes con

Epidermdlisis Bullosa.



CAPITULO II: ENCUADRE METODOLOGICO

AREA DE ESTUDIO:

El estudio se realiza en la Provincia de Cérdoba Capital en la comunidad del Barrio Héroes

de Malvinas situado en la zona sur de la ciudad.

SUJETO DE INVESTIGACION:

Se considera al padre 0 madre que se encuentra a cargo del adolescente que padece EB y

que convive actualmente en el mismo domicilio en la Ciudad de Cérdoba el afio 2021.

T1PO DE ESTUDIO:

El proyecto de investigacion es cualitativo, fenomenoldgico que conlleva a la recoleccion

y andlisis de datos, interpretando los significados que las personas le den a los fendmenos
en cuestion.

Este tipo de enfoque admite la subjetividad, describe y comprende los fendmenos a través
de las percepciones y significados producidos por las experiencias de los participantes de la
investigacion; aplicando la légica inductiva a partir de una realidad por descubrir, construir
e interpretar y analizar de manera holistica, como un todo integrado.

En relacién al tipo de estudio se enmarca al estudio de caso, historia de vida como una
alternativa para conocer las situaciones problematicas y comprender dinamicas sociales
particulares relacionadas con factores de riesgo y alternativas de transformacién social,
buscando explicar el fendbmeno a estudiar segin las experiencias y vivencias de las
personas implicadas posibilitando una integracion teoérico-practica que aporte nuevos
conocimientos que puedan contribuir en la transformacion de la realidad estudiada, a partir
de datos completos y profundos sobre como ven las personas los acontecimientos de su
vida y a si mismos. Siendo su analisis un proceso de indagacion, tratando de identificar los
eventos 0 acontecimientos naturales, como asi también lo eventos criticos que han
conformado la vida desde la perspectiva del sujeto.

Para el proyecto de investigacion se considera la Historia de vida de los padres en torno a
la atencion de un adolescente con EB durante su ciclo vital con la finalidad de visibilizar la

situacion de un grupo determinado en la Ciudad de Cordoba.



Las estrategias de entrada al escenario:

El acceso al campo de estudio estara precedido del encuentro de las autoras del estudio con
la familia y el adolescente con EB, a fin de crear un espacio social dirigido a lograr la
implicacion voluntaria de los participantes en la investigacion. Para ello se confeccionara
un consentimiento informado donde se detallaran los objetivos y fines de la investigacion,
declarando que la participacion sera voluntaria, respetando su derecho de autonomia en la
colaboracion del trabajo (Ver anexo 1).

También se confeccionara una nota de solicitud para el acceso a la vivienda familiar donde
se realizard la recoleccion de datos y entrevistas programadas. (Ver anexo 2).

Para llevar a cabo la recoleccion de datos se recurrira a la observacion participativa que nos
permitira recoger informaciéon y a la vez interactuar en el escenario a investigar para
describir y comprender los actos del sujeto de estudio. Ademas se realizara entrevistas en
profundidad que nos permitird indagar las experiencias, sentimientos y percepciones de los
entrevistados. Al inicio de la entrevista se realizaran preguntas iniciales para alentar la

participacion de manera positiva.

PROCEDIMIENTO DEL TRABAJO DE CAMPO

La Técnica:

Se utilizard la entrevista abierta, con un listado de temas a indagar basadas en las
experiencias vividas, las conductas adoptadas y su interpretacion de las mismas,
profundizando los mas inherentes a nuestra necesidad.

La técnica e instrumento de recoleccién de datos de la presente historia de vida es la
entrevista en profundidad no estructurada para indagar sobre el contexto familiar en cuanto
al cuidado del adolescente con EB, abordando las estrategias de afrontamiento ante las
situaciones de la vida cotidiana de los padres teniendo como referencia el ciclo vital de la
persona .

Instrumentos auxiliares:

Durante los encuentros se utilizaran cuadernos de campo, donde se registraran todas las

expresiones, gestos y demas relevancias que se presenten y manifiesten. Ademas como otro
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recurso segun la flexibilidad del contexto se utiliza la observacion directa o participativa
utilizando la técnica de grabaciones de audios o de video durante la entrevista en

profundidad donde se desarrolla la presente historia.

Recoleccidon de Datos:

1. Para la recoleccion de datos de la presente historia de vida se procederd a una
autorizacion para el ingreso al domicilio dirigida a los padres que convivan con el

adolescente.

2. Una vez obtenida la autorizacion se brindara la informacién sobre la finalidad del
estudio a realizar, posteriormente el consentimiento informado y se procedera a

recoleccion de datos quienes cumplan con el criterio de inclusion.

3. Generar encuentros previos para fijar pautas de interaccion para generar un entorno
optimo y de confianza para la entrevista teniendo que establecer el lugar, el tiempo y

herramientas o recursos para recabar la informacion.

4. Después de la recoleccion de la informacion se continuard con la transcripcion de

los datos de acuerdo a los ejes tematicos planteados.

Analisis de los datos

° Transcripcién de las grabaciones de las entrevistas realizadas.
° Organizacion de los datos obtenidos en las observaciones efectuadas.
° Clarificacién de indicadores encontrados a través de respuestas obtenidas en las

entrevistas orientadas a la variable en estudio.
° Ordenar la informacién en tabla de contenido.
° Plantear la presentacion de los resultados y analisis del eje tematico de la

investigacion.

Categorizacion de los datos

La categorizacion de los datos sobre la historia de vida se basara en las experiencias,
conceptos y hechos relevantes que fueron manifestados en los relatos de las entrevistas, que

surgiran del analisis exhaustivo de la informacion.
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Etapa de ejecucion

Las actividades que se llevaran a cabo para la ejecucion del proyecto se organizaran

utilizando el siguiente grafico de Gantt.

Afo 2021
Julio Agosto | Septiembre | Octubre | Noviembre | Diciembre

Etapas

Revision del
proyecto

Recoleccion
de
Informacién

Andlisis e
interpretacion

Presentacion
de resultados

Elaboracion
de informe
final

Publicacion

Presentacion de la Informacién:

Cuadro 1) Estrategias de afrontamiento ante los momentos de la enfermedad propiamente
dicha que les toca vivir a los padres durante el cuidado de los pacientes con EB. Provincia

de Coérdoba Capital en el segundo semestre del 2021.

° Al recibir el diagnostico

° Al enterarse del desarrollo de la enfermedad

° Al tener que cumplir el tratamiento (al bafiarlo al curarlo ,al trasladarlo)
° Desarrollo cognitivo

° Etapas de desarrollo




Cuadro Il) Estrategias de afrontamiento para la vida social que les toca vivir a los padres
durante el cuidado de los pacientes con EB. Provincia de Cordoba Capital en el segundo
semestre del 2021.

° Relacion con el grupo familiar

° Interaccion con otras personas

° Nivel de escolaridad

° Realizacion de actividades recreativas
° Dificultades para la interaccion social
° Constitucién de la familia nuclear

Cuadro I1) Estrategias de afrontamiento para la sexualidad del adolescente que les tocan
vivir a los padres durante el cuidado de los pacientes con EB. Provincia de Cérdoba

Capital en el segundo semestre del 2021.

° Etapa de la pubertad — adolescencia
° Aceptacion de los cambios fisicos durante esta etapa
° Durante los cambios psicosociales.

Cuadro I111) Estrategias de afrontamiento para el futuro ante los momentos estresantes que
les tocan vivir a los padres durante el cuidado de los pacientes con EB. Provincia de
Cordoba Capital en el segundo semestre del 2021.

° Estrategia para la continuidad de la educacion del adolescente

) Inclusion a nuevos grupos sociales despues del nivel secundario

) Evolucion de la patologia y el deterioro fisico progresivo

° Aceptacion de circunstancias negativas

° Planeacion de nuevas alternativas de acuerdo a la evolucién de la patologia




PRESUPUESTO

RECURSO DETALLES | CANTIDAD PRECIO TOTAL
UNITARIO
RECURSO Investigadores 3 $0 $0
HUMANO
RECURSO Fotocopias Varias $1,50 $90
FINANCIEROS
Articulos de Varias Abrochadora $300 $4600
libreria Carpetas $300
Tinta p/computadora:
$ 2000 x 2.
Material
Bibliografico/
Impresiones Varias Hoja $ 2,50 $1000
varias
Pendrive 2 $0 $0
Transporte
(Colectivo- Boleto Urbano c/u : $35 $700
Auto-Moto-
Particular)
Llamadas Llamadas
telefénicas telefonicas Abono mensual $750
(WhatsApp- | (WhatsApp- Linea Personal :
Video Video $750
Ilamadas- Ilamadas-
Mensajes) Mensajes)
RECURSOS Revistas Varias $400 clu $800
TECNICOS Cientificas
Calculadora 1 $0 $0
Computadora 2 $0 $0
TOTAL $7.940
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ANEXOS

Anexo N°1:

Nota de solicitud

Cordoba............... 2021
A Sres. padres del adolescente:
De nuestra mayor consideracion:

Nos dirigimos a Uds. Padres del adolescente a cargo para solicitar
el permiso correspondiente a las alumnas de quinto afio de la Escuela Enfermeria de la
UNC que cursan la materia de Taller de Trabajo Final de la Licenciatura con el objetivo de
llevar a cabo dentro de su hogar una investigacion titulada “ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO DE LOS PADRES DEL ADOLESCENTE CON EPIDERMOLISIS BULLOSA?,
con la finalidad de obtener informacion para desarrollar tal investigacion , mediante una
entrevista personal .

Consideramos que este estudio beneficiara a los diferentes padres que vivan esta
experiencia ya que revelara datos sobre la realidad e informacion para mejorar el cuidado y

la calidad de vida del adolescente con EB.

Sin otro particular le agradecemos por su tiempo y a la espera de su respuesta favorable se
le saluda a Uds. muy atentamente.

Rocio M. Artunduaga Delia del Rosario Aguilera Taylor W. Sandoval



AnexoN°2:

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Nombre del Proyecto: ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DE LOS PADRES DEL
ADOLESCENTE CON EPIDERMOLISIS BULLOSA - UNA HISTORIA DE VIDA

Investigadores:

A. Objetivo del Estudio: Las investigadoras antes mencionadas, pertenecientes a la
catedra de Taller de Trabajo Final del 5to afio de la Carrera Licenciatura en Enfermeria de
la Escuela de Enfermeria, Facultad de Ciencias Médicas, UNC. Realizaran el estudio para
indagar, analizar y determinar las estrategias de afrontamiento ante las situaciones que les
toca vivir a los padres en el cuidado del adolescente con epidermolisis bullosa en la
Provincia de Cérdoba Capital en el segundo semestre del 2021. Por tal motivo solicitamos

su participacion y colaboracién en el presente Proyecto de Investigacion.

B. Si acepta participar de esta investigacion se realizara lo siguiente:

> Una entrevista a realizar con una serie de preguntas para la recoleccion de
informacion.

> La informacion brindada serd anonima y confidencial, con un importante valor para

la realizacion del estudio.

> La Participacion de este estudio implica brindar a previo acuerdo un par de horas
para realizar la entrevista y observacion del paciente. También implica mantener
comunicacion ante proximas dudas. Se agradece por la disponibilidad.

> Si usted refiere desinterés o falta de animo para responder, se encuentra en su
derecho de rechazar la propuesta.

> Si considera inadecuada o incoherente, o molestia por alguna pregunta planteada
puede no continuar.

C. Beneficios:

& Como resultado de su participacion se obtendré un beneficio directo, dado que las

investigadoras incrementan su conocimiento acerca del tema planteado, con el propdsito de



lograr intervenciones de enfermeria brindando educacion sobre la salud y cuidado de
pacientes con Epidermdlisis Bullosa

<& Las autoras responderan a todas las inquietudes planteadas, dando una explicacion
clara, concisa y coherente.

& Cabe hacer énfasis en que su participacion es voluntaria, pudiendo negarse o
retirarse cuando asi lo desee sin que esto lo perjudique.

<& Los resultados de tal investigacion tienen un fin académico, y a su vez puede ser

publicada cientificamente, pero en forma anénima y confidencial

& Al firmar este documento no perderé ningln derecho y recibira copia del mismo.

*

Firma del participante: .............cccooiiiiiiiiiiiiiiann. Fecha: ...................

Firma de 10s Investigadores: ........oouiiniiiiii i



Anexo N°3:

INSTRUMENTO

Guia tematica para la entrevista:

Ejemplo de preguntas empleadas sobre la variable v sus dimensiones: Para compartir

las vivencias respecto al manejo de la enfermedad.

R/
L X4

R/
L X4

%

¢Como fue su experiencia cuando le informaron sobre el diagnostico?

¢COmo organizo sus tiempos para realizar los tramites correspondientes y lograr la
atencion necesaria para el manejo de la enfermedad?

¢Recibio informacién en cuanto a los tratamientos existentes?

¢Obtuvo la informacidn necesaria en cuanto al prondstico y tratamiento de la EB?
¢Considera que sus necesidades de informacidn, con respecto a la patologia fueron
atendidas?

¢Recuerda algun hecho significativo durante la etapa escolar del adolescente?
¢Cdémo fue la interaccion con amigos y comparfieros de la escuela?

¢Como organizo su tiempo para el cuidado del adolescente con EB?

¢Recibid la informacion necesaria sobre los cuidados a brindar?

¢Recibio la informacion necesaria sobre la evolucion de la enfermedad?

¢Cree que su familia recibié el acompafiamiento necesario en el transcurso de la
enfermedad?

¢El personal sanitario que le informo sobre la patologia le inspiro seguridad y
confianza?

¢Recibid la orientacion necesaria para adquirir destrezas en cuanto al cuidado del
adolescente con EB?

¢Lleva a cabo otras actividades en la vida social? ;Cuales?

¢Existe la participacion la familia extensa en el cuidado del adolescente?

¢De qué manera afecto la dinamica familiar?

¢De qué manera afecto su entorno social?

¢Se sintio apoyado por la familia y amigos?

¢Logro adquirir habilidades interpersonales para las dificultades que se presentaron?
¢Lleva a cabo otras actividades fuera del hogar que le permitan la interaccion social

y el esparcimiento?
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