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PROLOGO

El siguiente proyecto de investigacion se aplicard a los pacientes y grupos familiares
pertenecientes a la organizacion “Lupus Cordoba” con el fin de conocer:

e Las aptitudes que desarrollan para sobrellevar y traspasar la realidad en la se
encuentran

e La importancia del apoyo y contencién permanente por parte de su entorno
familiar/social.

e Elimpacto que genera la enfermedad en su vida cotidiana.

e COmo afronta su tratamiento, acorde a su nivel socioeconémico, social-institucional
(educativo/laboral)

El desarrollo del mismo se organiza en dos capitulos, donde se desarrollaran los ejes
centrales de la investigacion:

Capitulo I: Construccion del objeto en estudio, incluye la descripcion de la
problematica planteada, la justificacion que a partir de la busqueda de informacion
expuesta en el referencial tedrico donde se desarrollara las bases tedricas que
sustentan y dan respaldo cientifico a la investigacién como tal, asi también la
definicion conceptual de la variable en estudio, sus dimensiones e indicadores, del
cual se desprenden los objetivos del mismo.

Capitulo 1I: Encuadre metodoldgico, detalla la estructura de intervencion y desarrollo
del mismo, encontrandose el tipo de estudio, el area y sujeto de investigacion, las
estrategias y procedimientos de entrada al campo (técnicas e instrumentos),
implementando la planificacion del trabajo de campo donde se especifica la
definicion del tiempo de ejecucion del estudio, como asi también la recoleccion,
organizacion y andlisis de la informacion concluyendo en la presentacion de la
misma.

Por altimo se encuentran disponibles las referencias bibliogréaficas consultadas y los
anexos que sirven de respaldo al proyecto de investigacion.
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Capitulo I: CONSTRUCCION DEL OBJETO DE ESTUDIO

Contextualizacién Tematica

Actualmente el mundo se encuentra en una transicion continua, impactando
constantemente en la vida de los individuos, generando asi un intercambio mutuo de ganancias
y pérdidas como por ejemplo el surgimiento de nuevas enfermedades que ain siguen siendo
un enigma para la ciencia de la investigacion. Entre tantas existentes se encuentra el Lupus
quién afecta en compafia de otros factores de manera directa sobre el bienestar de los

individuos.

Al hablar de “lupus” pueden surgir algunos interrogantes como ;Qué es el Lupus? ;Un
nombre extrafio verdad?, ;Poco conocido? ;O que le hace pensar esta palabra?, segin la
Asociacion Lupus Argentina (ALUA) considera Lupus como una enfermedad cronica
autoinmune que puede dafar cualquier parte del cuerpo (piel, articulaciones y/u drganos

internos).

Sin ninguna duda es un tema inusual que ain no se comparte en la sociedad, una
minima parte sabe de €l ya que algun integrante de su grupo familiar o social la padece. Es una
enfermedad letal, crénica y poco frecuente a la cual aln no se le ha encontrado cura, acorde a
sus caracteristicas y al igual que tantas afecciones buscan ser prioridad de salud publica. A
nivel mundial se estima que alrededor de cinco millones de personas presentan esta patologia,
pero aun asi no existe un numero certero de la cantidad de personas con esta afeccion,
formando parte de aquellas que son poco frecuentes, lo que es un gran inconveniente para
realizar el conteo de los casos y conseguir los datos epidemioldgicos reales. Esta patologia se
encuentra en las penumbras hasta que una figura pablica decide hacer campafia con el
propésito de visibilizar dicha afeccion en los medios de comunicacion por tocarle de cerca,

afectando a sus allegados.

Al momento de investigar se observa que en si el mayor problema es la enfermedad y las
consecuencias holisticas que trae aparejada, como es el caso de generar diferentes factores o
barreras que modifican su vida cotidiana, el estado emocional, econdmico y la aceptacion

social de lo desconocido siendo ésta una problematica para quién lo padece. En la valoracion

1
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inicial la asociacion plante6 que gran parte del &mbito sanitario presenta contrariedad en la
evaluacion precoz, ya que el mismo no suele ser en profundidad o interdisciplinario, la
realidad es que el sistema de salud publica se encuentra sobrecargado, de tal manera que
perjudica a la prestacion de un asesoramiento especifico con un Iéxico adecuado a cada
paciente, es ahi donde el mismo se induce en un circulo de cuestionamientos sobre lo que esta

sucediendo, y como sobrellevar esta circunstancia.
Contextualizacién del Lugar

La Fundacién Lupus Cérdoba se encuentra en Cordoba Capital sobre la calle 25 Mayo
N°140 oficinas 1, actualmente integra a la Federacion Argentina de Enfermedades poco
Frecuente (Fadepof) y a la Asociacion Panamericana de Enfermedades Reumaticas. El inicio
de esta asociacion es impulsada en primera instancia por un pequefio grupo de individuos que
atravesaban esta patologia, quienes se reunian en un encuentro social con el fin de compartir
sus historias y sus situaciones actuales. Y como segunda instancia la situacion estresante que
atravesd la misma fundadora de esta asociacion, encontrandose desorientada ante el
recibimiento de un diagnoéstico poco frecuente que padecia su hija, circunstancia que motivo a
indagar en profundidad sobre esta enfermedad, sumandole la ausencia de un ente de referencia
en la ciudad de Cérdoba, siendo esté Gltimo el desencadenante para consolidar dicho

propdsito, es asi que en el afio 2012 se lleva a cabo esta aspiracion.

Actualmente la misma esta integrada por al menos 500 integrantes de toda la provincia
en la cual un porcentaje participa mas activamente en los proyectos que lleva adelante la

fundacion.
En el contexto de lo expuesto se ha observado que:

v Las personas al recibir el diagnostico manifiestan preocupacion.
v Esta preocupacion es compartida con su familia.

v Indagan acerca de su diagnostico/tratamiento.

v Experimenta inestabilidad emocional.

v Busqueda de adaptacion a su nueva realidad.
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v/ Laimportancia del grupo social/ apoyo.
v Cambios de estilo de vida propio/ familiar.

v Dificultad al acceso farmacoldgico.

Interrogantes sobre la realidad observada

Las consideraciones expuestas son guias que direccionan la formulacion de diferentes
interrogantes, permitiendo valorar la capacidad del individuo para afrontar las circunstancias

que se le presentan:

e :Se logra asimilar la enfermedad completamente en cualquier grupo etario
(adolescentes)?

e Cree que la enfermedad ya forma parte de su vida?,

e Como es tu calidad de vida a partir de esta enfermedad?,

e ;Qué rol adoptd su entorno familiar antes, durante y después del diagnostico?,

e /Cdomo maneja su autoestima ante la enfermedad?

e ;Cual fue su barrera protectora que ayudo a asimilar la patologia?,

e ;Qué mecanismos de adaptacion y afrontamiento aplica ante el diagnostico de lupus de

los pacientes y su grupo familiar?
Antecedentes

A partir de la realidad observada se realiza una busqueda profunda de informacion
preexistente relacionada al tema seleccionado, identificando los problemas mediante la
exploracion de antecedentes y la interconsulta a referentes claves dando hincapié para sefialar

cudl es el vacio de conocimiento existente.

Respondiendo al interrogante si logra asimilar la enfermedad completamente, los
autores Herndndez-Zapata, L. J, Alzate-Vanegas, S. |, Eraso, M. y Yepes-Delgado, C. E.
(2018), concluyen que:
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Las percepciones de la enfermedad en estos adolescentes, expresan en la experiencia
de cambio las implicaciones del diagnoéstico, las cuales impactan multiples aspectos de
sus vidas y traen consigo incertidumbre y necesidad de ajustes que les llevan a la
busqueda de explicaciones. Se requiere mayor conciencia sobre estas percepciones,
debido a que, junto con otros factores, determinaran las estrategias que los
adolescentes desarrollen para garantizar su autocuidado y adaptacion a situaciones
derivadas del vivir con la enfermedad (p. 151-160).

Con respecto al interrogante de si cree que la enfermedad ya forma parte de su vida, las
autoras y enfermeras chilenas Enriquez, C., Urrutia, M., Rivera, M. S., y Cazenave, A. (2020),

dicen que:

Identificar que para una persona que vive con Lupus es clave la necesidad de sacar
fuerzas de si misma para darse &nimos, o la necesidad que tiene de, a veces, realizar
otras actividades, o la importancia de saber el diagndstico son aspectos claves de
conocer para el personal de salud que atienden personas con esta enfermedad.
Teniendo como resultado de su estudio realizado, quienes develaron diferentes
percepciones como: Vivir el proceso de transicion desde la salud a reinventar una vida,
Valorar el apoyo recibido, Sentirse limitada/o, Necesidad de ser comprendida/o,

Enfrentar una enfermedad que genera incertidumbre (p.51-52).

Respondiendo a la pregunta de como es su calidad de vida a partir de esta enfermedad,
tomando como ejemplo lo expuesto en su estudio por la autora Vasquez, K. L. (2019),

determina que:

La calidad de vida varia en cuanto a la edad, sexo y el grado de instruccion basica en
los pacientes identificando que las dimensiones mas afectadas en la calidad de vida son
la funcién social y el dolor fisico. Llegando a concluir con su estudio a que la
enfermedad predomina en el sexo femenino, adultos jévenes. Presentando una calidad
de vida variable segun el tiempo de enfermedad cronico y la presencia o posibilidad

del surgimiento de una enfermedad adyacente (p.2).
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Ante la cuestion de cudl es el rol que adopta el entorno familiar antes, durante y

después del diagnostico la autora Matta-Suclupe, M. E. (2018), expresa que:

El proceso de hacer frente a la enfermedad, en la familia, depende de factores tales
como la etapa de la vida donde la familia se encuentra, el papel que cumple
el paciente dentro de la familia, implica el impacto de la enfermedad. En este
contexto, es necesario un reajuste de la familia en la que todos los miembros
comienzan a realizar tareas y asumir funciones, con el fin de permitir el
funcionamiento del sistema de la familia, lo que demuestra una buena adaptacion a la
situacion. La forma en que estas familias se adapten determinarén la clasificacion de
la familia en funcionales o disfuncionales. La confirmacion del diagndstico es una
experiencia traumatica y provoca un momento de fragilizacion, sufrimiento en el

paciente y sus familiares alterando la funcionalidad familiar.

La familia determina, en el ser humano, actitudes, conocimientos y conductas que
pueden afectar positiva o negativamente la salud de los individuos. Frente a sucesos
inesperados, pueden brindar al individuo soporte emocional, minimizar su impacto y
facilitar la adaptacion al cambio, se puede considerar que la familia, en una primera
instancia, juega un rol importante en la promocion de la salud y la reduccién del
riesgo, promueve conocimientos y practicas que ayudan al individuo a desarrollarse
en su entorno con un buen estado de salud o favorecer la aparicion de enfermedades.
Ademas, es un medio de acompafiamiento desde el inicio de la enfermedad y
contribuye a que el paciente tenga un seguimiento continuo que permita mayor

adhesion al tratamiento (p.8-9).

En relacion con el interrogante de cdmo maneja la autoestima ante la enfermedad, las

autoras Gutiérrez-Lanigan, M. E., Garcia, E. N. (2017), plantea:

La autoestima se refiere a la percepcion positiva que tiene el sujeto de si mismo, al
nivel de aceptacion que tiene de como es o el sentimiento positivo de amor propio.
Un nivel de autoestima bajo pudiera influir en el control de la enfermedad lupica

ya que la aparicion de sentimientos de infelicidad y desesperanza conspira con el

5
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cumplimiento del tratamiento medico, favorece la adopcion de estilos de vida no
saludables, fundamentalmente aquellos vinculados al consumo de diversas
sustancias psicoactivas, lo que entorpece la recuperacion y el cambio. Por el
contrario, una adecuada autoestima facilita que las personas perciban los
acontecimientos como menos estresantes, lo que deviene en una disminucion de la
vulnerabilidad ante los eventos de la vida que generan tensién, encontrandose
mucho mas apta la persona para afrontarlos adecuadamente. Para los pacientes con
LES significa ademas, que se dispongan a aceptar la enfermedad, su caracter
cronico, obtener la disposicion para realizar el tratamiento sistematicamente y

adoptar estilos de vida mas saludables (p. 2-3).

Tomando como referente clave a la Enfermera Sandra Vilche, directora y asesora de la
fundacion Lupus Cordoba, quien asesoro en la busqueda de informacion relevante de fuentes

confiables netamente relacionada con la patologia.
Sintesis exploratoria

De acuerdo a los antecedentes desarrollados en respuesta al interrogante 1 expuestos se
determind que las percepciones de la enfermedad en adolescentes, se expresan en la
experiencia de cambio las implicaciones del diagndstico, las cuales impactan multiples
aspectos de sus vidas y traen consigo incertidumbre y necesidad de ajustes que les llevan a la
busqueda de explicaciones; y relacionado con el interrogante 2 se establece que para una
persona que vive con Lupus es clave la necesidad de sacar fuerzas de si misma para darse
animos, o la necesidad que tiene de, a veces, realizar otras actividades, o la importancia de
saber el diagnostico son aspectos claves de conocer para el personal de salud que atienden
personas con esta enfermedad. En cuanto al interrogante 3 la calidad de vida a partir de esta
enfermedad varia de acuerdo a su estrato econémico, sociodemografico, tiempo de
enfermedad cronica y/o surgimiento de una enfermedad adyacente, por ende la presencia de
estos factores aumenta la vulnerabilidad y desequilibrio, evitando alcanzar una buena calidad

de vida.
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Con respecto al interrogante 4 se sabe que el rol que adopta el entorno familiar antes,
durante y después del diagnostico o la presencia de un crisis, la misma enfrenta una cadena de
factores de inestabilidad en cuanto a su estructura familiar, obligando a amoldarse a la nueva
situacion y funcién dentro del organismo para lograr una adaptacion eficiente. En
consideracion al interrogante 5 sobre el manejo de la autoestima ante la enfermedad, las
personas afectadas por algin tipo de patologia presentan un bajo nivel de autoestima
influyendo en el control de la enfermedad, desarrollo de pensamientos negativos, disminucion
de oportunidad de aprendizaje, aumento del estrés generando asi un completo estado de
debilidad, en algunos casos este estado emocional lleva a tomar decisiones perjudiciales para

su propia salud.

De este modo, se concluye que no se presentan estudios y/o antecedentes que respondan
a los mecanismos de adaptacion y afrontamiento que aplican ante el diagndstico de lupus, los

pacientes y su grupo familiar, siendo el objeto de estudio.
2. Definicion del problema

Mecanismo de Adaptacion y Afrontamiento ante el diagndstico de lupus, de los pacientes
y su grupo familiar, perteneciente a la organizacion “Lupus Cordoba”, de Cordoba Capital en

el segundo semestre del 2021.

3. JUSTIFICACION

El surgimiento de esta investigacion inicia desde el interés en indagar sobre una
enfermedad poco frecuente, aquella de la cual se sabe muy poco y no es motivo de debate en
la sociedad. Ademas esta patologia genera un alto impacto y desequilibrio en su actividad de
la vida diaria de aquellas personas que la padecen, donde asi mismo deben combatir su propia
enfermedad y sobrellevar situaciones externas perjudiciales para su bienestar como por
ejemplo el prejuicio social, el desinterés por parte de las politicas socio sanitarias, que
desencadenan en muchos casos en una indiferencia en el sistema salud. Esta situacion se
refleja  en la ausencia de datos epidemiolégicos certeros o el simple reconocimiento de ser
prioridad de salud publica, representando asi alta mortalidad por su complejidad que desarrolla

esta patologia.
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Este proyecto de investigacion debe llevarse a cabo  porque si bien  existe
informacidn sobre esta enfermedad pero no provoca gran relevancia o interés para ser tema de
salud publica por ende no llega a ser suficiente en cuanto a los datos estadisticos de quienes
la padecen. Es por ello que no llega a detectarse a tiempo, siendo que muchas veces un
diagnostico precoz y oportuno disminuye las probabilidades de progresion, en sus posibles

consecuencias y la probabilidad de vida del paciente.

Por otra parte se constatd investigaciones sobre el afrontamiento y adaptacion ante el
diagndstico y todo lo que conlleva la patologia Lupus, ir mas alld y no centrarse solo en lo
bioldgico. Indagar sobre estos mecanismos permitira conocer mas en profundidad sus
historias de vida, aquellas experiencias por la que atravesaron y atraviesan estos pacientes en
la progresion de la enfermedad. Asimismo contribuird a los profesionales de la salud en el
desarrollo de una perspectiva subjetiva de la realidad mas compleja, holistica y diferente para
encarar desde diversos puntos de vistas en cuanto a la atencion de los pacientes.

La importancia de este estudio radica en poder conocer los cambios bruscos que causa
esta enfermedad en las distintas etapas o ciclos de la vida, afectando més en la adolescencia
donde es muy dificil la adaptacién debido a diferentes cambios bioldgicos/sociales que se

producen en cuanto a su desarrollo y crecimiento, entre otros.
La intencion de este estudio es:

e Observar las capacidades de los individuos en cuanto a su asimilacion y afrontamiento
ante esta patologia o cualquier circunstancia adversa que se le presenta, siendo estos
dos pilares importantes en el contexto de su vida personal/familiar para un equilibrio

psicoldgico estable, favoreciendo su bienestar colectivo.

e Una vez de obtener los resultados de esta investigacion, difundir los mismos a fin de
visibilizar esta enfermedad para conocimiento de la sociedad, instando a la
participacion en la reinsercion y aceptacion de aquello diferente a su estereotipo
modelo, cuando en realidad no existe un ideal de modelo mas bien hay una diversidad

de personas.
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e Resaltar la vulnerabilidad que experimenta los adolescentes que padecen una afeccién
cronica o discapacidad, focalizando la atencién para promover la implementacion de
proyectos de estrategias eficaces que seran de gran utilidad para colaborar en su etapa

de proyeccion de vida, y en aquellas aspiraciones futuras que quieren alcanzar.

Este proyecto estd destinado en primera instancia a todas aquellas personas que
atraviesan una situacion similar y a aquellos interesados en indagar sobre una afeccién poco
frecuente, beneficiandose en la obtencion de informacién directa e indirectamente reforzando

los conocimientos de esta patologia.

4. REFERENCIAL TEORICO

En relacion con las etapas evolutivas el ser humano experimenta y debe enfrentar el
surgimiento de diferentes hechos relacionados con las misma o aquellas que ocurren de una
manera inesperada como por ejemplo la separacion de los padres, el surgimiento de una
enfermedad en el ambito personal o familiar, generando muchas veces un desequilibrio o
desmoronamiento de su estructura psicoldgica y alteracion en los roles de parentesco, pero
cestardn preparado para afrontarlas?, generalmente uno no se encuentra capaz de hacerlo
debido a su incapacidad o desconocimiento de sus reacciones 0 mecanismo habituales para
sobrepasarlas. Es ahi donde experimenta un estado de crisis y por ende entra en juego la
intervencién de una figura externa que contribuya en el mejoramiento o surgimiento de esas
aptitudes siendo estas esenciales en este tipo de situaciones, ademas del acompafiamiento

familiar y social de su entorno privado requiere de un asesoramiento y contencion externa.

Quezada y Gonzales (2011), cita a Beck (1979) donde establece que una razén por la
que el individuo desarrolla patrones cognitivos es la experiencia de una gran pérdida (cuerpo
sano) en el momento en que esta resulta abrumadora para la persona. Asi, si la proporcion de
demanda es muy superior a la de los recursos, la persona se siente indefensa para manejar las
demandas a que esta expuesta y esto puede provocar depresion, o bien sentimientos de panico

y desesperanza (crisis).
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Macdonald, D (2016) menciona a Gerard Caplan (1964) donde afirma que una crisis es
"un obstaculo que el sujeto encuentra en la consecucion de metas importantes y que no puede
ser superado mediante sus estrategias habituales de resolucion de problemas. Se produce un
periodo de desorganizacion, un periodo de malestar, durante el cual se realizan muchos
intentos abortivos de una solucion™. El papel patogénico de las crisis viene de esta vivencia de
incapacidad, de la sensacion de ser superado por la situacion, que puede acabar en una
renuncia masiva al proyecto vital, con pérdida del futuro y desorganizacion de las capacidades
de adaptacion y defensa. De ahi que la intervencion en la crisis se considere como una

herramienta preventiva elemental en psiquiatria comunitaria”
De manera generalizada las crisis se clasifica en dos directrices:

e Crisis evolutivas: son aquellas relacionadas con el desarrollo de maduracion en las
diversas etapas de la vida.

e Crisis accidentales: surgen de manera inesperadas ocasionadas por factores externos.
Su evolucion atraviesa diversas fases que se catalogan de la siguiente manera:

= Primera fase: Shock o impacto agudo
= Segunda fase: Soluciones ineficaces.
= Tercera fase: Otras alternativas.

= Cuarta fase: Desorganizacion.
Enfermedades Croénicas

Un claro ejemplo de una crisis accidental, es el surgimiento de una enfermedad cronica
(Lupus), Mufioz-Rodriguez (2018) cita a Vinaccia y Quinceno (2012) quienes manifiesta que
las enfermedades crénicas se definen como afecciones generalmente de desarrollo lento, de
larga duracion y causadas por alteraciones irreversibles, que se controlan pero no se curan y
que por tanto generan discapacidad residual y deterioro de la calidad de vida relacionada con

la salud en quienes la padecen.
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Dimensiones de la enfermedad:

Desde un punto de vista antropoldgico, socioldgico, Pedregosa, Teruel, Diaz, Brenes y
Dominguez (2015), citan a Amezcua (2000) quien establece una triple  terminologia para
designar la enfermedad, que ha sido aceptada por la antropologia de la salud, clasificandose

en:

Disease: es lo que entendemos por enfermedad en su sentido recto, aquella de
la que se ocupan los médicos, que hace referencia al mal funcionamiento del
sistema fisioldgico, su diagnéstico y su tratamiento.

llness: hace referencia a la experiencia cultural, interpersonal y personal
(subjetiva) de la enfermedad. Se refiere a los problemas que la enfermedad
produce al enfermo o incapacitado y a su familia.

Sickness: se refiere a la dimensién simbdlico-social de la enfermedad. Implica
la presencia de ideologias en torno a la enfermedad, que llegan a generar

estigmas.

Martinez- Arroyos y Gomes-Gonzales (2017), desarrolla la teoria de la trayectoria de la
enfermedad de Carolyn L. Wiener y Marylin J. Dodd (1993), donde se describe el
afrontamiento como “proceso muy variable y dindmico”, como un “compendio de estrategias
utilizadas para manejar la alteracion, tratar de aislar respuestas especificas a un acontecimiento
que se vive con la complejidad del contexto vital, o asignar etiquetas para valorar los
comportamientos de respuesta que se describen colectivamente como afrontamiento al
problema”.  Esta teoria nos permite organizar visiones para alcanzar una adecuada
comprension  de la dindmica que desempefia la alteracion de la enfermedad dentro de los
contextos cambiantes de la vida. Brindando herramientas de tolerancia para aceptar la

enfermedad.
Conceptos claves para su desempefio:

- ldentidad: concepcidn de uno mismo en un momento determinado.

- Temporalidad: momento de los acontecimientos del curso de la vida.

11
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- Cuerpo: las actividades de la vida y las percepciones derivadas se basan en el cuerpo.

Trejo Martinez (2012), menciona la teoria de Merle Mishel (1998), donde evalla las
reacciones de una persona ante la incertidumbre de una enfermedad ya sea propia o de un ser
allegado. Determina la incapacidad de la persona ante los eventos relacionados con la
enfermedad. Se sabe que para minimizar este suceso es necesario contar con un marco
conceptual previo de la afeccion presente que nos permite obtener y desarrollar nuestra
interpretacion orientandonos a la familiarizacion con la misma. La teoria de la incertidumbre

estd compuesta de tres elementos principales:

1. Antecedentes de incertidumbre: Se refiere al marco de estimulos; a su forma,
composicion y estructura que la persona percibe. EI mismo presenta a su vez, tres

componentes:

* El patrén de sintomas: grados en el cual los sintomas se presentan con suficiente
consistencia para percibir que tienen un patrén o configuracion.

* La familiaridad con el evento: grado en el cual la situacion es habitual, receptiva o
contiene claves reconocidas.

» Congruencia con el evento: es la consistencia entre los eventos relacionados con la
enfermedad e implica confiabilidad y estabilidad de los mismos, facilitando asi su
interpretacion y comprension.

Los estimulos son procesados por el personal para construir un esquema cognitivo para
los eventos de enfermedad; en la experiencia de la enfermedad la incertidumbre tiene
cuatro formas:

1. Ambiguedad, relacionada con el estado de enfermedad.

2. Complejidad, con relacién al tratamiento y sistema de cuidado.

3. Falta de informacion, acerca del diagndstico y la seriedad de la enfermedad.

4. Falta de prediccion, sobre el curso de la enfermedad y el prondstico.

12



ey
o=
- EE FCM 1"&\&'%&_? UNC | Universidad
Escuela de Facultad de \t“\{‘\%_g‘t MNacional
Enfermeria | FCM Ciencias Médicas ] de Cérdoba

2020 - "Afio del General Manuel Belgrano".

2. El proceso de valoracion: La experiencia de la incertidumbre es neutral, debido que no
es deseada ni evitada hasta que no es valorada; su la valoraciébn comprende dos
procesos principales:

a) La inferencia: se construye a partir de las disposiciones de la personalidad y de
las creencias generales acerca de uno mismo y de la relacion que tiene uno con
el ambiente.

b) La ilusion: es la creencia construida sin incertidumbre y ésta puede ser vista
con una luz particular con énfasis en lo aspecto positivo, la construccién de la

misma refleja el apoyo para la anulacion y negacion.

3. Enfrentamiento de la Enfermedad: Basado en la valoracion la incertidumbre puede ser

vista como un peligro o una oportunidad.

e Es considerada un peligro cuando esta genera un resultado perjudicial, determinada
por el desconocimiento de la inferencia.
e Como una oportunidad, debido a que esta familiarizada o tiene conocimiento previo

relacionado con la consecuencia, obteniendo resultados positivos.

Al momento de revelacion de un diagndstico sin importar su nivel de gravedad, este
impacta en el individuo y su grupo familiar tanto en su funcionalidad como en su
composicion, ante esta circunstancia adversa el circulo intimo se ve obligado a adoptar o
modificar los roles para afrontar con mayor eficacia este suceso. Sin ninguna duda la familia

es la entidad primaria de contencién y acompafiamiento para la persona afectada.
Descripcion de Lupus Eritematoso Sistémico

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) esta enfermedad puede estar latente e incluso
desarrollarse parcialmente en una persona, sin que ésta advierta sintoma alguno, y ello puede
ocurrir a lo largo de afios, por lo que resulta dificil en buena parte de los casos establecer que
la afeccion esta presente. Los sintomas, como cansancio extremo, erupciones de la piel -

particularmente en cara, mufiecas y manos-, asi como dolor e inflamacion articular, son tan
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comunes con otras afecciones que llevan a muchos diagndsticos erroneos durante largos

periodos.

Segun Robert Lahita (2010), expresa que LES o comUnmente llamado Lupus es un
trastorno autoinmune cronico que puede afectar practicamente a cualquier 6rgano del cuerpo,
si bien el sistema inmunoldgico del cuerpo, que normalmente funciona para proteger contra
invasores extrafos, se vuelve hiperactivo y forma anticuerpos que atacan los tejidos y érganos
normales, incluida la piel, las articulaciones, los rifiones, el cerebro, el corazon, los pulmones
y la sangre. El lupus se caracteriza por periodos de enfermedad, Ilamados brotes y periodos de

bienestar o remision.

Historicamente el término  LUPUS deriva del latin que significa Lobo, la Acta Médica
del Centro (2017) expresa que esta enfermedad fue reconocida por primera vez en la edad
media  por sus descripciones dermatolégicas y que su término se le atribuye al médico

Rogerius (S. XII), que lo usé para describir el eritema malar clésico.

Se pueden encontrar diversos tipos de Lupus, segun la Alianza para la investigacion de

Lupus los clasifica en:

e Lupus eritematoso sistémico (LES): es el mas comun, afecta muchas partes del cuerpo.

e Lupus cutaneo: causa erupciones o lesiones en la piel, por lo general cuando se
exponen a la luz solar.

e Lupus inducido por medicamentos: similar al LES, es provocado por una reaccién
desmesurada a ciertos medicamentos. Los mismos en general desaparecen cuando se
suspenden los mismos.

e Lupus neonatal: ocurre cuando el lactante adquiere de manera pasiva anticuerpos

procedente de la madre con LES.

Esta patologia presenta una gran adversidad debido a que se la considera como la
gran imitadora de otras enfermedades, dificultando asi su diagndstico y tratamiento oportuno
encontrandose dentro del grupo de enfermedades menos frecuentes y reumaticas,

conmemorando el 10 de mayo de cada afio como el dia Internacional de Lupus.

14
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A partir de la indagacion en péginas referentes destinada a investigar sobre esta
patologia como por ejemplo la Asociacion Lupus Argentina (ALUA), Alianza para la
investigacion del Lupus, fundacion Lupus de América, entre otros(2020) . Expresan que no se
encuentran datos epidemioldgicos certeros y se estima que en el mundo hay alrededor de
5.000.000 de casos de personas con este padecimiento, y que de 10 diagnosticados el 90% son

del sexo femenino.

Con lo que se refiere a Argentina se estima que 1 persona de cada 2000 la padece, en
cuanto a la ciudad de Cordoba refleja una ausencia de un conteo de casos debido a que ain no
es considerada como prioridad de salud publica, siendo este un obstaculo que impide
visibilizar como tal y ser tema de politica socio-sanitaria. El rango de edad que afecta se
encuentra entre los 15-50 afios aproximadamente. Esta enfermedad puede estar latente e
incluso desarrollarse parcialmente en una persona, sin que ésta advierta sintoma alguno, y ello
puede ocurrir a lo largo de afios, por lo que resulta dificil en buena parte de los casos

establecer que la afeccion esté presente. Los sintomas mas comunes que presentan son:

e Cansancio extremo,

e Erupciones de la piel (particularmente en cara, mufiecas y manos)
e Dolor e inflamacion articular.

e Pérdida de Cabello.

Partiendo del concepto de familia, Rodrigo, M. J. y Palacios J. (1998) citados por Vaccotti
Rodrigo (2019) expresa que se trata de la union de personas que comparten un proyecto vital
de existencia en comdn que se quiere duradero, en el que se generan fuertes sentimientos de
pertenencia a dicho grupo, existe un compromiso personal entre sus miembros y se establecen
intensas relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia. (p.166)

Por excelencia la familia es la primera institucion del ciclo vital, a partir del surgimiento de
un suceso con gran relevancia como es una enfermedad, atraviesa y genera una alteracion de
su funcion experimentando diversos obstaculos, requiriendo que se acomoden a su nueva
realidad es por ellos que debe adoptar y buscar herramientas para sobrellevar la situacién
estresante. Para minimizar el impacto de una enfermedad esta entidad primaria presenta
factores que condicionen la gravedad de la circunstancia como por ejemplo:

= Elefecto varia segun su etapa del ciclo vital que esta transitando.
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= Responder con eficacia dependeré de la flexibilidad o rigidez de los roles familiares
gue adopta cada integrante.
= Los valores, creencias y cultura que comparten, intervienen tanto en la evolucion
como en el desenlace de la afeccion.
= El nivel socioeconémico influira directamente en la solucién o estabilizacion del
padecimiento, permitiendo mayor oportunidad de acceso al tratamiento.
= Como principio inicial debe tener un compromiso y confidencialidad desde y hacia el
integrante afectado, en proteccion de lo exterior. Para su mayor beneficio es necesaria
una comunicacion fluida entre los intervinientes
Por otro lado la comunidad es el entorno clave de desenvolvimiento o proyeccion de
una vida, en donde el sujeto transita las etapas de su ciclo vital, es por ello que necesita
relacionarse e interactuar con los demas para crear una sociedad armoniosa de la realidad,
este espacio representa esa area en gue uno se encuentra incluido y parte de la misma. Pavon-
Rivera (2018) explaya el concepto de las representaciones sociales, citando al psicélogo social

Serge Moscovici (1979), quién la define como:

Una modalidad particular del conocimiento, cuya funcion es la elaboracion de los
comportamientos y la comunicacion entre los individuos... La representacion es un
corpus organizado de conocimientos y una de las actividades psiquicas gracias a las
cuales los hombres hacen inteligible la realidad fisica y social, se integran en un grupo
o en una relacion cotidiana de intercambios y liberan los poderes de su imaginacion...
son sistemas de valores, nociones y practicas que proporciona a los individuo los
medios para orientarse en el contexto social y material, para dominarlo. Es una
organizacion de imagenes y de lenguaje. Toda representacion social esta compuesta de

figuras y expresiones socializadas (p.26).

La teoria de las representaciones sociales se encuentra integrada por cuatros elementos:
% Condiciones de emergencia de la representacion social:

a) Dispersion de la informacion: es la cantidad y variedad de informacion de la que se

dispone acerca de un fenémeno.
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b) Focalizacion: se refiere al atractivo o pertinencia que ese fendbmeno genera en el

individuo y en el colectivo en el que esta inmerso.

c) Presion a la inferencia: es necesidad de indagar en el conocimiento social de ese

fenomeno fruto de la focalizacion del mismo, “obligacion social”.
e Dimensiones de la representacion social:

a) La informacion: es el patrimonio de conocimientos que un individuo posee acerca de un

determinado fendmeno de naturaleza social, formandose en sus relaciones cotidianas.

b) ElI campo de la representacion: alude a la jerarquizacion del contenido de una
representacion, encontrandose variacion intra-grupal e inter-grupal. Implica considerar la

globalidad del campo de la representacion.

c) La actitud: Es el aspecto emocional de la representacion, o al posicionamiento en base a

los sentimientos, creencias etc. siendo favorable o desfavorable del sujeto hacia la misma.

e Dindmica de la representacion social: Permiten convertir un conocimiento en
representacion social otorgandole poder de influencia o cambio sobre lo social,

identificando dos procesos de indole social :

a) Objetivacion: paso de un conocimiento cientifico sobre el fendmeno que se quiere

representar al dominio publico.

b) Anclaje: proceso de socializacion del fenémeno en el grupo social. Delimita en el hacer

de la objetivacion.

e Determinacion de una representacion social: explica el papel que juega el
individuo y la sociedad en el proceso de construccion de una representacion

social.

Nufez Duarte (2018) en su investigacion cita al sociélogo Erving Goffman (2001)
quien define la interaccidn, en términos generales, “como la influencia reciproca de un

individuo sobre las acciones del otro cuando se encuentran ambos en presencia fisica
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inmediata. La interaccién total tiene lugar en cualquier ocasion en que un conjunto dado de
individuos se encuentra en presencia mutua continua”. En consiguiente a lo anterior plantea
mediante su teoria del interaccionismo simbélico donde resalta la importancia de la
comunicacién verbal y no verbal, buscando estudiar a la comunidad a traves de la misma, si
bien en el proceso de la interaccion social las personas se comunican simbdlicamente
significados es decir el intercambio de informacion mediante la expresiones faciales de gestos
y movimientos del cuerpo, conocido como lenguaje corporal. Los demas interpretan esos

simbolos y orientaran sus respuestas en funcion de su interpretacion de la situacion

Desde otra perspectiva el concepto del Interaccionismo Simbdlico, Nufiez Duarte
(2018) menciona a Rizo Garcia (2006) donde se lo considera como una corriente de
pensamiento que se sitla a caballo entre la psicologia social —por su énfasis dado a la
interaccion-y la sociologia fenomenoldgica— por la consideracion de la interaccién como base

para la construccion de consensos en torno a las definiciones de la realidad social.

Ante una sociedad estructurada, implementada por sus propias reglas y normas,
creencias, cultura e ideologia, donde sus integrantes deben respetarlas y cumplirlas, es
entonces que una persona enferma o diferente por diversas causas no Se encuentra

representada en ella y viceversa.

Hernandez-Armas (2018) en su investigacion admite el concepto brindado por Erwing
Goffman (1963) sobre la estigmacion, la cual se basan en la apariencia, en caracteristicas
fisicas y en comportamientos evidentes, los cuales en conjunto son el punto de partida para
establecer contacto con el otro, de una manera adecuada a la categoria. Por otra parte un

“estigma” es una clase de relacion entre atributos y estereotipos.

Es por ello que una sociedad debe ser funcional y empatica con el otro, comprender y
aceptar a aquellos que sean opuestos a su modelo normal de persona. Tanto el entorno social
como la cultura nos condiciona sobre ciertos conceptos rigidos que ponen mas presion al
hombre, muchas veces el individuo afectado ademéas de enfrentar su enfermedad debe
sobrellevar la discriminacion o situaciones estresantes , como es el caso del uso de barbijo,

que ante un desconocimiento del porque del mismo tienden a juzgar por su apariencia, pero
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que ironico son las circunstancia de la vida que en la actualidad el uso del mismo es algo

cotidiano y obligatorio debido a la situacion que se atraviesa a nivel mundial.
Herramientas de defensa.

El conjunto de todos estos factores, representa un alto nivel de dafio o dificultad en el
desenvolvimiento del individuo afectado, quien debe poner en marcha sus mecanismos de
defensas y poner en practica sus habilidades de adaptacion y afrontacion del problema, hecho

que genera un obstaculo o impedimento para la asimilacion de su nueva realidad.

Siglienza —Orozco (2018) menciona a Jean Piaget (1994) quien considera que ningdn
conocimiento es una simple copia de lo real, porque implica un proceso de asimilacion a las
estructuras cognitivas existentes. Comprendiéndola como una integracién de nuevos
elementos a las estructuras existentes, que pueden permanecer inalteradas o verse modificadas
en alguna medida, sin que el estado anterior pierda su continuidad, pero se acomoda a la
nueva situacion. Confiere como un significado al conocimiento acerca de acepciones que
implican una funcién simbolica, ademas estd ligada a una accion. Para conocer un objeto, es
necesario actuar sobre él. A través del proceso de adaptacion propuesto por Jean Piaget,
incorporamos nueva informacion o experiencias transformando a nuestras ideas existentes,
donde aprendemos acerca del mundo que nos rodea. Por ende tanto la asimilacion como la

acomodacion son factores de una adaptacion.

Diaz —Céspedes (2016) cita a Piaget (1970), quien plantea que la Adaptacion es un
proceso mediante el cual, el sujeto aprende a enfrentar a los elementos del entorno y a
relacionarse consigo mismo, es decir, es un proceso de interaccion entre el organismo y su
entorno. En esta dinamica se presentan dos procesos complementarios: la asimilacion y la
acomodacion. El primero corresponde a las reacciones de un ser vivo frente al ambiente en
términos de una respuesta previamente aprendida. Por otra parte, la acomodacién, acontece
cada vez que se origina un cambio en la conducta del individuo, cuyo indice es el resultado de
la interaccion con el contexto. Cuando un ente no puede asimilar un nuevo objeto en las

condiciones gque ya son parte de sus esquemas, entonces debe acomodarse a él.
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Otro pilar clave para sobrellevar cualquier tipo de circunstancia relevante es el
mecanismo de afrontamiento, que son aquellas capacidades que tiene todo ser vivo para
resolver las necesidades que impiden su bienestar, permitiendo afrontar los obstaculos que se
interponen entre sus metas y objetivos. Quispe-Fernandez y Tanta —luyo (2018) utilizan la
definicion de Lazarus y Folkman (1986) quien define a la Afrontacion como los esfuerzos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o

desbordantes de los recursos del individuo. Diferencié dos tipos:

1. Estilos de afrontamiento: que son las predisposiciones personales para hacer
frente a las situaciones siendo los responsables de las preferencias individuales en el uso
de uno u otros tipos de estrategias de afrontamiento, asi como de su estabilidad

temporal y situacional.

2. Estrategias de afrontamiento: hace alusién a los procesos concretos que se utilizan
en cada contexto y que pueden ser altamente cambiantes dependiendo de las

condiciones que se den en cada momento. La misma cumple dos funciones principales:

° El afrontamiento centrado en el problema, suele aparecer cuando el sujeto
evalua la situacion de manera “positiva”, donde analiza que la situacion estresante puede
tener un cambio; primero busca la definicion y conocimiento adecuado del problema,
para posteriormente buscar alternativas adecuadas de solucion, proceso en el que se tiene
que analizar la situacién problematica, asi como el entorno. Entonces podemos decir que
las estrategias intervienen sobre la situacion estresante, para solucionar los problemas y
dificultades existentes, buscando modificar la forma de ser en la persona, interpretando y
considerando la situacién que le ha tocado vivir. Se generan dos tipos de estrategias:

- Referidas al entorno: procurar procedimientos adecuados modificando las presiones
del ambiente.

- Referidas al individuo: desarrollo de nuevas pautas conductuales generando cambio

cognitivos, ademas del aprendizaje de recursos y habilidades.
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° El afrontamiento centrado en la emocion, suelen aparecer cuando se supone que

no se puede hacer nada para arreglar o solucionar la situacion amenazante o desafiante,
son procesos cognitivos que se encargan de reducir el nivel de desequilibrio emocional,
aqui generalmente se utiliza las comparaciones positivas, se busca extraer de cada
situacion negativa aspectos que ayuden a la solucion del problema; se puede utilizar
también actividades o ejercicios que lograran que las personas logre olvidar o ignorar la
situacion aberrante. Se ejecutan diversos procesos cognitivos: evitacion, distanciamiento,

autocontrol, busqueda de apoyo social, reevaluacion de valores positivos.

Desde una perspectiva enfermera Martinez — Arroyo y Gomez- Gonzalez (2017)
mencionan a Callista Roy (1964) desde su teoria “Proceso de Afrontamiento y Adaptacion”,
como estrategias y patrones innatos que utiliza la persona para responder a las influencias y
cambios del entorno con el propdsito de manejar y responder las situaciones estresantes
enfocadas a alcanzar el dominio, supervivencia, crecimiento y trascendencia. Por ende es
aquella capacidad de sobreponerse a la circunstancia existente. ElI  fendbmeno de
afrontamiento presenta diversas conceptualizaciones, debido a su enfoque en varias
disciplinas, pero el fenomeno de afrontamiento y adaptacion se ha abordado
fundamentalmente desde la perspectiva de enfermeria a partir del modelo de adaptacion de

Roy.

Hernandez — Gémez (2016) cita a Callista Roy (1964) con su modelo de adaptacion en
el que describe al ser humano como un ser con la capacidades Yy recursos para lograr una
adaptacion a la situacion que se esté enfrentando en su proceso salud enfermedad. Presentando

cuatros modos adaptativos:

e Funcion fisioldgica (implica necesidades basicas y formas de adaptacion).
e Autoconcepto (creencias y sentimientos a cerca de uno mismo)
e Funcion de rol ( implica conducta de razén en posicion a la sociedad

e Interdependencia ( relacion de la persona con su allegados y sistema de apoyo)

Chiqui — Cruz (2019) utiliza el instrumento creado por Roy, definida como la “Escala

de medicion del proceso de afrontamiento y adaptacion”, a través de cinco factores, en el que
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propone un modelo organizado en torno a los comportamientos de adaptacion de la persona, a
la cual considera como el conjunto de procesos mediante los cuales una persona se adapta a
los cambios comunes para todos los 6rganos o sistemas. Con el propdsito de conceptualizar y
comprender dichos mecanismo, permitiendo identificar la capacidad, estilo y estrategias que

utiliza una persona para controlar la situacion y promover su adaptacion.

Factor 1, Recursivo y Centrado: Refleja los comportamientos personales y los

recursos.

e Factor 2, Fisico y Enfocado: Resalta las reacciones fisicas y la fase de salida durante el
manejo de la situacion.

e Factor 3, Proceso de alerta: Representa los comportamientos del yo personal y fisico.

e [Factor 4, Procesamiento Sistematico: Describe las estrategias personales y fisicas para
hacerse cargo de las situaciones y manejarlas metédicamente.

e Factor 5, Conociendo y relacionando: Describe las estrategias que utiliza la persona

para utilizarse asi mismo y a otros, usando la memoria y la imaginacion.

Segun Martinez Arroyo, M., y Gémez Gonzélez, J. L. (2017). En los textos de teorias
enfermeras también se trata el tema del afrontamiento como un elemento, una capacidad o
caracteristica a desarrollar de la persona. Frecuentemente se diferencia el afrontamiento eficaz
del ineficaz, entendiéndose como afrontamiento eficaz aquel que lleva a la adaptacion y el

afrontamiento ineficaz el que lleva a la mal adaptacion.

En conclusion una persona para sobrellevar o trascender una crisis, debe contar con el
fortalecimiento de los factores protectores esenciales, acompafiado de los grupos de
contencion en primera linea la familia en consiguiente lo social, pilares fundamental que
trabajaran de manera conjunta e interdisciplinaria con el propdsito de que el individuo alcance

la adecuada afrontacion y adaptacion de la situacion estresante.

Como profesionales del ambito sanitario destacamos que este tipo de investigacion
nos permite realizar una comparacion desde una mirada interdisciplinaria tanto psicolégica,
como socioldgica, antropologica, filoséfica y desde nuestra area, donde se identifica el alto

impacto e inestabilidad que se genera en el grupo familiar ante la revelacion del diagnostico,
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por ende este grupo debe tener igual contencion e importancia que la persona afectada. La
OMS define la familia como “conjunto de personas que conviven bajo el mismo techo,
organizadas en roles fijos (padre, madre, hermano, etc.) con vinculo consanguineo o0 no, con
un modo de existencia econdémico y social comdn, con sentimientos afectivos que los unen y

aglutinan”.

La funcionalidad familiar es un factor primordial para la conservacion de la salud de
sus miembros, por ende para un buen funcionamiento se necesita de una dinamica en su

desenvolvimiento donde involucra cinco aspectos:

1. Adaptacion: capacidad de utilizar los recursos intra/extrafamiliar.

2. Participacion: distribucion e involucramiento en las responsabilidades entre los
miembros.

3. Crecimiento: autorrealizacion y madurez emocional.

4. Afecto: expresion de sentimientos.

5. Resolucién : comparticién de recursos

De acuerdo a Lima y Rodriguez (2012) plantearon que la salud de una familia esta
compuesta por unas dimensiones fundamentales, como: el clima social, la integridad,
funcionamiento, resistencia y el afrontamiento familiar. La relacion entre la salud individual y
familiar se considera que es reciproca, es decir , que cualquier problema de salud individual
puede llegar a crear un problema de salud familiar y viceversa Asi como el individuo, la
familia también posee 0 cuenta con estrategias, Segun Martinez-Montilla, J. M., Amador-
Marin, B., y Guerra-Martin, M. D. (2017) dice que “Las estrategias de afrontamiento familiar
pueden potencialmente fortalecer y mantener los recursos de la familia, con el fin de
protegerla de las situaciones estresantes y garantizar un manejo adecuado de su dindmica”. Por
otro lado Arroyo y Gonzales (2017) a traves de nuestra disciplina se refieren al afrontamiento
“como un elemento, capacidad o caracteristica a desarrollar de la persona. Que se diferencia el

afrontamiento eficaz del ineficaz, que lleva a la adaptacion y a la mala adaptacion”.

McCubbin, Thompson y McCubbin (1996) citado por Diaz Arango y Rodriguez

Parales (2019) consideran el afrontamiento familiar como la capacidad de la familia para
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movilizarse y poner en accion medidas que actlen sobre las exigencias que demandan
cambios. En conclusion su creacién requiere de tiempo y perseverancia, modificandose 0
perfeccionandose en la etapa de desarrollo. En consiguiente Diaz Arango Yy Rodriguez
Parales (2019) cita a McCubbin, Olson y Larsen (1981), en sus investigaciones sobre las
estrategias conceptuales y de resolucion de problemas utilizados por las familias de

situaciones de crisis, proponen los siguientes tipos de estrategias:

Reestructuracion. Capacidad de la familia para redefinir los eventos estresantes

para hacerlos mas manejables.

e Evaluacion pasiva. Capacidad familiar para aceptar asuntos problematicos,
minimizando su reactividad.

e Atencion de apoyo social. Capacidad de la familia para ocuparse activamente
en la obtencion de apoyo por parte de parientes, amigos, vecinos y familia
extensa.

e Busqueda de apoyo espiritual

e Habilidad familiar para obtener apoyo espiritual.

e Movilizacion familiar. La habilidad familiar para buscar recursos en la

comunidad y aceptar ayuda de otros.

Hernandez (1991) citado por Cusilayme- Sucapuca y Mamani- Chipana (2018)
expresa que dentro de la dindmica grupal de la familia, el afrontamiento se presenta como un
esfuerzo por comprender los eventos que los afecta y tomar asi algin tipo de accion sobre este.
Se parte de la idea de que los procesos de interaccion estan determinados por los roles que

cada miembro representa y las expectativas mutuas entre ellos.

En relacién a una inestabilidad en la estructura familiar, los miembros se ven obligados
a adoptar diversos roles en beneficio de su reestructuracién. Ante el diagndstico de una
enfermedad, la persona afectada desarrolla niveles de dependencia, mediante la cual uno de
sus integrantes adopta el rol de cuidador, siendo mayormente la madre quien por su instinto
innato se posiciona como prestadora primordial de cuidado y acompafiamiento, siendo

instrumento de maximo apoyo ,afecto y emocional. Carrefio-Moreno y chaparro- Diaz (2016)
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expresan que el cuidador debe modificar su vida cotidiana para asumir una labor de cuidado,
trayendo consigo preocupacion, estrés, gastos extras, mutuo abandono, abandono laboral,

afecciones de salud y aislamiento social generando periodos continuos de crisis.

La persona que adquiere el rol de cuidador ante una enfermedad debe ser supervisor
porque se compromete a prestar un cuidado activo, con el proposito de mejorar la calidad de
vida de la persona cuidada, y preventivo porque proporciona cuidados, a su vez estos
individuos deben poseer caracteristicas especificas: responsabilidad, disciplina, paciencia,
adaptabilidad a los cambios al tiempo que brinda acompafiamiento y apoyo emocional al
paciente, como asi también su presencia beneficia en el cumplimiento y adherencia al
tratamiento con el fin de mejorar su bienestar fisico y psicoldgico. Pero sin embargo se debe
tener siempre presente que la persona que adquiera ese tipo de rol, también necesita de un
acompafiamiento y cuidado continuo y oportuno, para evitar su agotamiento tanto fisico como

psicoldgico.

Rodas, Gasca, Chabelas y Rodriguez (2014) plantean que la familia como entidad
primaria se encuentra dentro de la red de apoyo, siendo pieza importante capaz de brindar un
sostén incondicional. Se puede considerar que el apoyo social es una propiedad del grupo en el
que el sujeto se siente amado, cuidado, estimado como miembro de la red con obligaciones
mutuas relacionadas con la proteccion ejercida en situaciones estresantes. Citan a Barrera
(1986) quien conceptualiza a su vez el Apoyo social es percibido como una evaluacion
cognitiva al ser conectado con otros y se caracteriza por dos vertientes que perciben
disponibilidad y adecuacion de lazos de apoyo. A su vez Caycho (2016) cita a barrera (1986)
donde expresa que en los contextos con bajos niveles de estrés tienden a mejorar la eficacia

del apoyo social favoreciendo su impacto sobre el bienestar.

Fiallos- Garcia (2019) cita a Cobb (1976) quien dirigié su analisis en el estudio de los
beneficios del apoyo social, los cuales derivan de la informacion que ofrece a los individuos
respecto a que son amados, estimados y valorados como miembros de un grupo social. Y por
otra parte Fiallos —Garcia (2019), también menciona a Weiss (1974) quien define y muestra
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seis contribuciones del apoyo social que fueron relevantes para investigaciones posteriores del

individuo y apoyo social:

e Sentido de logro,

e Integracion social,

e Aprendizaje,

e Afirmacion de valia,

e Sentido de una fiel alianza,

e Orientacién

Tanto el grupo familiar como el paciente transitan diversas etapas de duelo ante una
pérdida de un integrante o de la salud. Avila y Pérez (2017) citan Kubler-Ross (1969) quien a
partir de su teoria de etapas de duelo asegura que toda persona con algun padecimiento grave o

cronico atravesaria por cinco etapas para aceptar su enfermedad:

1. Negacion: Primera reaccion de defensa ante una alteracion de su salud, negandose a la
existencia de la enfermedad y a su capacidad de enfrentamiento, etapa donde invade la
incertidumbre sobre la situacion actual.

2. Ira 0 enojo: etapa del cuestionamiento propio de la situacién que atraviesa, el
individuo se encuentra superado por la enfermedad e identifica que no puede
cambiarla, por tal motivo busca culpables externos como por ejemplo enojo con los
médicos, familia, entre otros.

3. Negociacion: etapa del inicio de la asimilacion buscando mejorar su calidad de vida,
donde aparece la comprension hacia su enfermedad, aceptando y cumpliendo el
tratamiento.

4. Depresion: etapa de desequilibrio emocional, psicolégico y social, relacionado con el
sentimiento de frustracion hacia la incapacidad o el cambio en su rutina diaria.

5. Aceptacion: etapa donde se acepta a la enfermedad como una parte mas de su vida. Por
lo tanto la aceptacion no es resignacién, mas bien es comprender que la vida sera

distinta a la que se tenia.
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En el transcurso del duelo es de vital importancia acompariar tanto al paciente como
a su entorno familiar, viéndose afectados de igual manera, encontrandose asi vulnerables ante
cualquier hecho que impacta y modifiquen su estructura dindmica. Es por ello que se deben
involucrar y comprometer a los grupos de amistad cercana y de apoyos sociales quienes
favorecen a minimizar y sobrellevar este suceso de una manera eficaz y tranquila con el
proposito de disminuir el cambio impactado en sus actividades cotidianas. Muchas veces las
personas afectadas buscan suplir la necesidad espiritual direcciondndose a la religién en donde

hallara factores que mejoraran o fortaleceran su espiritualismo.

Jiménez- Vargas- Dominguez y Castafieda(2016) citan a Watson (1985) con su
concepto de espiritualidad como el aspecto esencial del ser humano que guia su estado fisico
y mental, sibien el término deriva del latin espiritu, que significa aliento, aire, viento. Y
a Kozier (1999) quien define espiritualidad como creencia en relacion con un ser
superior, fuerza creadora, divinidad o fuente infinita de energia. El personal sanitario debe
tener presente la necesidad de espiritualidad de los pacientes ante padecimiento, quienes
buscan mantener, aumentar o recuperar sus creencias propias y cumplir con sus obligaciones

religiosas que conllevan.

Macias A. B. (2019) menciona a Pargament (1997) quien retoma el concepto de
Lazarus y Folkman (1984) quienes definen al afrontamiento religioso como aquel tipo de
mecanismo donde se utilizan creencias y comportamientos religiosos para prevenir y/o aliviar
las consecuencias negativas de los sucesos de vida estresantes, tanto como para facilitar la

resolucion de problemas; en esa misma linea de discusion, posibilitando a las personas en:
1. Buscar el significado existencial de ciertas situaciones estresantes de la vida.

2. Construir acontecimientos problematicos o no, de la vida, en términos de un significado

existencial.

3. Trasladar el sistema de orientacion existencial a estrategias especificas de afrontamiento.
4. Y por ultimo en tratar de solucionar los problemas mediante diversas estrategias que le

sean convincentes.
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Macias, A. B. (2019), identifica patrones positivos y negativos de afrontamiento
religioso para distinguir dos orientaciones que prevalecen en el individuo al momento de
recurrir a la religiobn como estrategia de afrontamiento: mientras que los patrones positivos
reflejan una relacion segura con una fuerza trascendente, un sentido de conexion espiritual con
los demas, y una vision benevolente del mundo; los negativos, por el contrario, reflejan
tensiones espirituales subyacentes, descontento espiritual y luchas dentro de uno mismo, con
los demas y con lo divino. Diversos estudios indican que las personas que viven su religion de
manera positiva, generando vinculos de confianza con Dios, tienden a sobreponerse a diversos
estresores con mayor facilidad que aquellas que experimentan una lucha interna constante con

Dios o con su comunidad religiosa.

5. VARIABLES/ HIPOTESIS 0 SUPUESTOS

En el siguiente estudio la variable adaptacion se adhiere al autor Jean Piaget (1970) citado por

Diaz-Céspedes (2016. Seréa estudiada segun las dimensiones:

e Asimilacion al nuevo estilo de vida .cuyos indicadores son: alimentacion, cuidado,

higiene y ejercicio.

e Acomodacién a la institucion educativa/laboral .Cuyos indicadores son: carga horaria,

protocolos de bioseguridad, distribucion fisica de la institucién, categorizacion laboral.

En cuanto a la variable afrontamiento se asocia a los autores Richard Lazarus y Susan
Folkman (1986) mencionados por Quispe-Ferndndez y Tanta-Luyo (2018) presentando las
siguientes dimensiones:

e Afrontamiento centrado en la emocién , dichos indicadores son: grupo etario, grado de

estabilidad emocional , importancia del grupo social/religioso

e Afrontamiento centrado en la resolucién del problema, dichos indicadores son:
cobertura médica , capacidad individual/familiar de resolucion , reorganizacion de su
vida cotidiana
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6. OBJETIVO GENERAL:

Reconocer los mecanismos de adaptacion y afrontamiento ante el diagnostico de la
enfermedad de los integrantes y grupo familiar de la asociacion “Lupus Cérdoba”, de Cdordoba

Capital en el segundo semestre del afio 2021.
Objetivos especificos:

e Analizar la Adaptacion segun la asimilacion y acomodacion , ante el diagnostico de
lupus, los pacientes y su grupo familiar, perteneciente a la organizacion “Lupus
Coérdoba”

e Indagar el afrontamiento centrado en la regulacion de las emociones, ante el
diagndstico de lupus, los pacientes y su grupo familiar, perteneciente a la organizacion
“Lupus Cérdoba”

e Identificar el afrontamiento centrado en la resolucion del problema, ante el diagndstico
de lupus, los pacientes y su grupo familiar, perteneciente a la organizacion “Lupus
Cordoba”.
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Capitulo 2: ENCUADRE METODOLOGICO

1. Enfoque

La presente investigacion parte desde un enfoque cualitativo fenomenoldgico. La
eleccion de este método cualitativo es adecuada, debido a la deficiencia del conocimiento
sobre el fendmeno seleccionado permitiéndonos facilidad en la exploracion e indagacion de
los relatos compartidos. Por otra parte la fenomenologia beneficia en la descripcion
exhaustiva de dichas narraciones, mediante la caracteristica de corte transversal descriptiva
nos permite estimar la magnitud y distribucion tanto de la enfermedad o condicion de la

salud.
AREA DE ESTUDIO

Se investigard a los integrantes de la fundacion Lupus Cérdoba, dependiendo del

contexto actual de la situacién sanitaria, los encuentros se daran:

- Institucion referente, lugar donde se desarrollan las actividades organizativas de la misma.
- Enlos domicilios de los entrevistados.

- Area de recreacion al aire libre.

La zona de encuentro determinada se dard de comun acuerdo, siempre en beneficio de
la comodidad y tranquilidad del participante, y cumpliendo todas las normas de bioseguridad

gue lo amerita la situacion sanitaria actual.
SUJETOS DE INVESTIGACION.

Los sujetos de estudio de dicha investigacion seran los pacientes con diagnéstico lupus
y el referente familiar / cuidador pertenecientes a la fundacion Lupus Cordoba. El universo de
indagacion estd estimado que sea de 10 pacientes y 10 familiares en un numero total de 20
personas, en el periodo del segundo semestre del 2021.

Las estrategias de entrada a los escenarios
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Se notificara a la presidenta de la Institucion Lupus Cordoba, solicitando autorizacion
(ANEXO NC° 1) para poder llevar a cabo una entrevista a los integrantes que conforman dicha
unidad. Sin dejar de lado que se dara a conocer el proyecto de investigacion y el propésito del

mismo.

Una vez obtenida la autorizacién, la presidenta de la institucion, enfermera Sandra
Vilche seré el portero de entrada y coordinacion al campo de estudio donde proporcionara
datos relevantes, planificando lugar, horario y disponibilidad de los participantes. En
consiguiente se entregard un consentimiento informado (ANEXO N° Il) a cada uno de los
sujetos a investigar, dando inicio al abordaje del Proyecto “adaptacion y afrontamiento ante el

diagnostico Lupus”

PROCEDIMIENTO DEL TRABAJO DE CAMPO.
Técnica.

Las técnicas e instrumentos que se ejecutaran, se iniciara a traves de la observacion
participante, que permite desde un primer momento introducirse al campo a investigar y tener
una perspectiva mas real y en profundidad, teniendo como acceso un portero (Enf. Vilches), se

observara:

v Las capacidades de desenvolvimiento sobre su diagnostico.
v’ Habilidades de comunicacion entre sus pares (verbal- no verbal)
v’ Conductas sociales (accion- reaccion al hablar de su patologia).
v/ Estado emocional (desanimado- introvertido, entre otras).
Para indagar y recolectar informacion en profundidad se utilizard una entrevista de tipo
semi-estructurada la cual presentara una organizacién con posibilidad de desviacion que

favorecera y enriquecerd la adquisicion de contenidos relevantes.

La eleccion de la entrevista semi-estructurada permite acceder a la informacion
detallada, con el fin de obtener una descripcion subjetiva y narrativa de las experiencias,
debido a la igualdad en preguntas, genera una organizacion y flexibilidad en su ejecucion. La

misma esta formada por 15 preguntas uniforme en total, las primeras 5 encaminadas a conocer
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el contexto personal y las 10 restantes dedicadas a descubrir el cambio que surge o
experimenta su vida ante la situacion actual, tanto para pacientes como familiares pero se
diferencia entre si por sus resultados debido a las perspectivas de reaccién y accion de cada
unidad ante el di ~ agnostico. Los interrogantes estan relacionados con los mecanismos de
adaptacion y afrontamiento ante el diagnostico Lupus, y en menor medida los datos

sociodemogréafico como por ejemplo:

e Estado emocional. e Edad,
e Capacidad de  adaptacion  al e Genero,

tratamiento. e Estado civil,
e Capacidad de afrontamiento frente a e Lugar de residencia

la situacion estresante. e Composicion Familiar,
e Apoyo social, familiar. e Grado de escolaridad,
e Acompafiamiento religioso. e Actividad laboral

¢ Ingresos econdmicos,

Instrumentos auxiliares.

Los elementos que se utilizardn en las actividades a desarrollar son: libreta/cuaderno de
campo donde apuntardn a observar los gestos, expresiones, experiencias de vida, una
grabadora para los registros de las entrevistas, genograma familiar y la adquisicion previa de

informacién gréfica (fotografia).
PLANIFICACION DEL TRABAJO DE CAMPO
Definicion del tiempo de ejecucion del estudio.

Este proyecto de investigacion se llevara a cabo el segundo semestre del afio 2021,
iniciando en el mes des de julio hasta diciembre, en primera instancia se comenzara con la
planificacion, indagaciéon y organizacion de informacion para el armado del material tedrico

hasta la obtencion de resultados certeros que daran inicio al trabajo en campo
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RECOLECCION DE DATOS

Se realizara de forma personal o virtual con cada uno de los pacientes/ familiares,
quienes previamente tendran a su predisposicion y aceptaran el consentimiento informado,
donde se respetara los derechos del entrevistado (resguardando su identidad, confidencialidad,
seguridad, privacidad e intimidad). La recoleccion de datos se dard a través del relato/
testimonio de su experiencias y vivencias propias, con una duracion abierta a las posibilidades

y predisposicion de los entrevistados.

La observacion participante se realizara con el fin de profundizar el tema o respuesta
que muchas veces el entrevistado no esta dispuesto a proporcionar en forma racional y

esponténea en su momento.

El ambiente de observacion y analisis estad centrado en la institucion (Asociacion
Lupus Cordoba) en donde se llevard a cabo el encuentro, entidad acorde y adecuada con las
medidas sanitarias requeridas ante la situacion actual en la que vive la sociedad en este

periodo de contingencia (Pandemia).

ORGANIZACION Y ANALISIS DE LOS DATOS

Se decodificara, recopilara toda la informacion obtenida a través de las entrevistas,
observacion participante en un proceso de cuatro momentos con el propdsito de generar una

posible estructuracion tedrica. La informacion:

v Clasificara de acuerdo a las similitudes para asignar categorias significativas
facilitando asi el analisis de todas las partes. Dicha clasificacion se centra en el
involucramiento méaximo en el estudio ante la realidad concreta obtenida.

v Se unificara todas las categorias similares a un tema en especifico.

v Se enlazard los resultados con el referencial tedrico.

v’ Se obtendra una nueva recopilacion de informacion con el fin de proporcionar

una teoria moderna.
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El analisis de los datos obtenidos se llevara en primera instancia a traves de un analisis
cualitativo de tipo de Discurso, donde se someterd a una observacion de charlas naturales y o
de escritos partiendo desde una jerarquizacion u organizacion de la forma y Iéxico del relato
de los participantes de las entrevistas. Seguidamente por un analisis cualitativo de tipo
Narrativo, donde partird por la reformulacion de la redaccion de las experiencias e historias

contadas en cada caso.
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Presentacion de los Resultados

Los mismos se expondran a través de tablas y graficos donde reflejara que a nivel socio
demografico establece que la muestra en estudio presenta una edad entre 14 a 56 afos, el
género méas predominante es el femenino de procedencia Argentina en su totalidad de
Cordoba Capital. En cuanto al acceso al tratamiento farmacoldgico es de vital influencia, el
estrato socioeconomico determinado por la oportunidad laboral y grado de escolaridad

(capacidad de comprension/entendimiento), cambio de estilo de vida (escolar, social, familiar,
sentimental y laboral).

Tabla N° 1 Mecanismo de adaptacion clasificada segun el género, familia o paciente y

desarrollo de sus habilidades, de los integrantes de la fundacién Lupus Cordoba, en el
segundo semestre del afio 2021.

ADAPTACION
Categorias Respuestas Textuales | Codigo
Adaptacion seginel | (E1)
género

MECANISMO DE
ADAPTACION

Adaptacion segun la
familia

Habilidades
cognitivas en el
desarrollo de la

adaptacion

Fuente: Entrevista

Tabla N°2: Mecanismo de afrontamiento centrado en la emocion, de los integrantes de la
Fundacién Lupus Cérdoba en el segundo semestre del afio 2021
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AFRONTAMIENTO

Categorias Respuestas Textuales | Codigo

Afrontamiento | . ... ... (E1)
familiar/paciente
ante el diagnostico

SEGUN LA Importancia del
EMOCION apoyo social
Ireligioso

Grado del estado
emocional

Fuente: entrevista

Tabla N°3: Mecanismo de afrontamiento centrado en la resolucién del problema, de los

integrantes de la fundacion Lupus Cordoba, en el segundo semestre del afio 2021.

AFRONTAMIENTO

Categorias Respuestas Textuales | Codigo

Determinacion del
afrontamiento
activo

Organizacion de su

RESOLUCION DEL vida cotidiana

PROBLEMA

Identificacion de
situaciones
problematicas

Acceso al
tratamiento
farmacolégico

Fuente: Entrevista
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Tabla 4: Barreras en el cumplimiento del tratamiento farmacoldgico de los integrantes de la

Fundacién Lupus Cérdoba, en el segundo semestre del afio 2021

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Estrato Socioecondémico

Disponibilidad de Acceso

Privada:
Cobertura Médica Publica :

Fuente: Entrevista

Tabla N° 5. Comentarios Iniciales del estudio

Transcripcion Original Comentarios Iniciales

I: Investigador P: Participante

OBSERVACIONES DE LOS INVESTIGADORES
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FUENTE: Equipo de investigacion

Tabla N°6. Temas Emergentes a partir de la investigacion

Transcripcion Original Temas Emergentes

l:Investigador P: Participante

“FUENTE: Equipo de investigacién

OBSERVACIONES DE LOS INVESTIGADORES

PROTOCOLO DE OBSERVACION Y ENTREVISTA

La observacion participante se desplazara en dicha institucién ya mencionada anteriormente
que permitira iniciar con la recopilacién de datos, la misma se dara en tres momentos con un

tiempo aproximado de 45 a 90 minutos. La entrevista se desglosard en un ambito adecuado
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acorde a la situacion y contexto sanitario, dandose en cuatros momentos con un tiempo

estimado 60 a 120 minutos dependiendo de la disponibilidad y posicién de los participantes

Primer

Observacion
Paneo de la institucion referente
y sus integrantes, presentando la
propuesta del proyecto de
investigacion., sus propdsitos y
resultados que se quieren

Entrevista
Presentacion del proyecto de
investigacion, explicara el finy el
porgué de entrevistarlos.
Identificacién de los postulantes
voluntarios que con su autorizacion

alcanzar. quieran participar del trabajo en estudio

concretando un proximo encuentro

Segundo

Recabacion de datos de los
hechos observados, haciendo
hincapié en las actitudes de
accion y reaccion(gestos y
expresiones) manifestados por
los integrantes

Los investigadores presentaran una
charla individual y especifica a cada
postulante, con el fin de informarle con
mas detalle y responder aquellas dudas

e inquietudes que le puedan surgir,
registrando todos los aspectos del tema
desarrollado en sus cuadernos de

campo.

Presentacion del consentimiento

informado.

Tercer

Observacion individual
registrando su desenvolvimiento
en las entrevista

Ejecucion de las entrevistas
presenciales o virtuales , método
acorde a la decision que cada
integrante
y contexto sanitario

Cuarto

Expresion y testimonio libre de los
entrevistados, de como se han sentido
al formar parte del proyecto de
investigacion, dan fin al trabajo en
campo.

Quedando a disposicion un proximo
momento en caso del surgimiento de
algin problema
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CANTIDAD PRECIO TOTAL
UNITARIO
Lic. Enfermeria 3 Voluntarios -
Movilidad 48 32,50 1560
Fotocopias 40 1,75 70
Alcohol en Gel 2 150 300
Notebook 2 Prestadas -
850
$2780
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ANEXO I

Nota de Autorizacion:

Cdrdoba, xx de xxxx del 2021
Sra. Vilches Sandra
Pdte. De la Asociacién Lupus Cérdoba

Por medio de la presente, nos dirigimos a Usted. Con el fin de conseguir su
autorizacion para el acceso a la entidad y toda la informacidn relacionada con la misma,
para llevar a cabo el proyecto de investigacion “ COMO ES MI VIDA APARTIR DEL LUPUS”
gue nos compete a la finalizacién de la carrera Lic. Enfermeria perteneciente a la
Universidad Nacional de Cérdoba (UNC).

El mismo esta destino a indagar y recolectar informacién relevante a través de la
recopilacion del relato de experiencias expuestas por las personas que padecen esta
afeccién através de un estudio cualitativo fenomenoldgico que permitird ampliary dar a
conocer una perspectiva mas holistica de dicho padecimiento.

Con el fin de contribuir y visibilizar desde una perspectiva enfermera, la causa que comparta
dicha institucion, que sea prioridad y derecho de salud publica.

Como presidenta de esta institucién autorizo a , y

, a ejecutar el plan de accién que conlleva dicho proyecto.

Cérdoba, xx de xxxx del 2021
Sr/Sra. Madre/ Padre/Tutor

S / D

Yo madre/padre/tutor, autorizo a mi hija/o a participar
del proyecto de investigacion comandada por los Lic. Enfermeria, Alejo Menchaca, Ana
Maria, Cala, Natalia Emilce y Humano, Carlos Manuel, teniendo previo conocimiento de los
procedimientos que se llevaran a cabo a través del consentimiento informado.
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ANEXO I1

CONSENTIMIENTO INFORMADO - Proyecto de Investigacion Cualitativa
“Como es mi vida a partir del Lupus”

La presente investigacion es conducida por Alejo Menchaca, Ana Maria, Cala, Natalia Emilce y
Humano, Carlos Manuel, perteneciente a la Universidad Nacional de Cérdoba, Facultad de Ciencias
Medicas (Escuela de Enfermeria). La meta de este estudio es reconocer la adaptacion y afrontamiento
ante el diagnostico de la enfermedad de los integrantes y grupo familiar de la asociacion “Lupus
Cordoba”, en el segundo semestre del 2021.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder 15 preguntas en una entrevista
semi estructurada/abierta. La misma dependerd del tiempo que:

» Sea necesario.
» Disponibilidad horaria.
» Y Predisposicion e interés propio.

Lo que conversemos durante esta seccidn se grabara, de modo que los investigadores puedan
transcribir después las ideas que ustedes hayan expresado. La participacion en este estudio es
estrictamente voluntaria, la informacion que se recoja sera confidencial y no se usara para ningdn
otro proposito fuera de los de esta investigacion. Las respuestas a la entrevista seran codificadas en el
anonimato o con nombres ficticios en el caso que usted lo desee.

Sitiene alguna duda sobre este proyecto puede hacer pregunta en cualquier momento antes, durante
y después de su participacion en ella. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier momento
sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas le parece incomoda o siente
que invade su privacidad, tiene usted el derecho de hacérselo saber a los investigadores o0 no
responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion conducida por, :

y . He sido informado/a previamente de la meta de este proyecto de
investigacion que es, y
la cantidad de preguntas a responder son .
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Reconozco que la informacién que provea en el transcurso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no serd usada para ningun otro fin fuera de lo de este estudio sin
mi consentimiento. Fui informada/o que puedo hacer pregunta sobre el proyecto en cualquier
momento Yy retirarme del mismo cuando asi lo desee, sin que esto acarrea prejuicio algin a mi
persona.

De tener preguntas, inquietudes sobre mi participacién en este proyecto puedo contactarme a
, al Teléfono . Entiendo que una copia de esta
ficha de consentimiento seré entregada y que puedo pedir informacién sobre los resultados de
este estudio cuando este haya finalizado. Para esto puedo contactar a
, al teléfono antes mencionado.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha
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ANEXO 111
ENTREVISTA 1 (PACIENTES)
“Como es mi vida a partir del Lupus”
Nombre:
A) Contexto personal:
1. Género: 2. Edad: 3. Estado Civil:
4. Residencia: 5. Ocupacién:

B) Cambios que experimenta en su vida:
6. ({Qué cambio en tu vida a partir de conocer el diagnostico “Lupus”?

7. ¢Conocias la enfermedad?, /Qué entiendes por la enfermedad? ;A qué edad te diagnosticaron la
enfermedad y a partir de que otra patologia surge?

8. ¢(Cdémo o por quien conociste la Asociaciéon?, ;Qué papel juega en tu vida?

9. ¢ Te encuentras con apoyo familiar/social o pareja?, ;Como clasificarias el nivel de comunicacién que
tienes con ellos? Mala Regular Buena Excelente

10. ¢Lograste asimilar completamente la enfermedad? ¢ Crees que ya forma parte de tu vida?

11. ;Qué consideras de positivo y negativo sobre tu enfermedad?

12. ;Qué rol adopt6 tu familia antes, durante y después de conocer el diagndstico?

13. Con respecto a tu entorno social ¢Te crees parte de la misma después del diagnostico?;Sentis

prejuicios por parte de tu entrono social/escolar?

14. En caso de que tengas parejas, ¢Qué crees que afecto en su vinculo amoroso? ;Como fue el impacto en
sus actividades intimas/privadas (Relacion sexual, convivencia)?

15. ¢Crees que la enfermedad es un obstaculo para cumplir tus metas, anhelos o propdsitos de la vida?
¢Por qué?
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ENTREVISTA 2 (FAMILIAR/ACOMPANANTE)
“Como es mi vida a partir del Lupus”

Nombre:

Parentesco: Madre Padre Pareja Hijo/a Otros (Especificar)
A) Contexto Personal

1. Género: 2. Edad: 3. Estado Civil:

4. Residencia: 5.0cupacion:

B) Cambios que experimento en su vida
6. ¢Como fue su reaccion a partir del conocimiento del diagnostico? ¢Cuél fue la primera duda que le
surgio?

7. ¢Encontr6 asesoramiento adecuado por parte del equipo medico? ¢Qué predisposicion tuvieron los
médicos a con usted/ustedes?

8. ¢Qué impacto tuvo usted/ustedes a nivel econdémico el tratamiento de este diagnostico? ;Como fue
la adquisicion de los medicamentos en primer momento?

9. ¢Cuenta con el apoyo de un ente externo, tanto econdmico como de acompariamiento? Especifique.
10. Desde un principio ¢Donde buscd ayuda, apoyo tanto econdémico, de acompafiamiento y
espiritual?

11. A partir del diagnostico ;Como cambio su vida en cuanto al rol y funcionamiento familiar?

12. ;Como conocid y llego a la fundacion “Lupus Cordoba? ;Como es la participacion de ustedes
como familia 0 acompafiante en la asociacion?

13. ¢Cuales son sus miedos que presenta al saber que un integrante de su familia padece de una
enfermedad poco frecuente?

14. ;Cémo se siente para encarar tanto el presente, futuro de los resultados que conlleva la
enfermedad en su pariente?

15. ;Como es el desenvolvimiento, compromiso e involucramiento del resto de los integrantes en el
cumplimiento del tratamiento farmacoldgico, nutricional del pariente afectado?
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TABLA MATRIZ

BASE DE DATOS DE ENTREVISTAS
¢Qué cambio en tu vida . ¢Conocias la
1. GENERO 2.EDAD | 3. ESTADO CIVIL 4. 5. OCUPACION a partir de conocer el enfermedad?, ;Qué
RESIDE diagnostico “Lupus”? entiendes por la
NCIA EST | EMPL | DESE enfermedad? (A qué
F M SOLTE | CASA | DIVOR UDI | EADO | MPLE edad te diagnosticaron
RO/A | DO/A | CIADO/ AN ADO la enfermedad y a
A- TE partir de que otra
VIUDO/ patologia surge?
A
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