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RESUMEN

El objetive de esta investigacion ue ¢l de explarar &3 existe diférencia en la manema
en gque pereibe el nifio las conpductas que su madre le emite cuando padece alpuna enfermedad
difusa del 1ejido conjuptive ¥ cuando no la padece.  El disene de insestigacion Tue 1a
comparacion von dos grupos: nifdos gue padecen alguna enfermedad difusa ded wejide
conjuntisn ¥ nifos que no padecen ninguna cnlfermedad difusa en ¢l wiido conjuntise.
Hipotesis general: determinatr si el nide que padece alguna ¢nfermedad difusa del tejido
conjuntive percibe las conductas que su madre le emite de forma difetente al nifto que no la
padece . V.1 enfermedad difusa de} tejido conjuntise. V.D.: percepcion de las conductas de
Ja madse en vada una de sus cuatro dimensiones: afectividad. punitividad. aceptacion ¢
interés, La muestra estuso comprendida por los pacientes del Hospital Infantil de Mexico "Dr.
Federico Gomez™ que padecen alguna enfermedad Jdifusa del tejido conjuntivo, de ambos
sex0s entre fos 9@ y 15 afos de edad, » nidos elegidos de instituciones educativas que se
agruparon g9 la muestra amerior,  El analisis estadistico empleado fue la prueba de
significancia ™" de Student. dando como resuliado que no hubo diferencia  estadistica
significativa,



INTRODUCCION

La enfafmedad, aunque es un evento experimentado por todos.
es un  fendmeno gque no es deliberadamente explicado a . los
nifos. T

Neahauser (1978), afirma que la actitud y- regcqidn del
ambiente en general, y de la madre en particular.contribuye.a-:
laxfermacién del concepto de enfermedad en el nifo. (1)

) ﬁo se puede separar la enfermedad del marco famjiliar vy
dinSmiéo en el gue se desarrolla, produclendo cambios en las
aétitudés hacia el nifo. Esta puede reactivar los sentimientos
de 105 padres sobre sus proplas experiencias pasadas. (Blom,
-1958)

... Este estudin se refiere a las enfermedades difusas del
-tejido conjuntivo presente en 1os nides entre 9 y 15 ados de
'_gdad.~ El origen de dichas enfermedades esta ligado a fendmenos
-iﬁmQhulééidus. especialmente del tipo de la autoinmunidad, es
 &§§1r"que'ei crganismo prepara anticuerpos contra sus propias

células.

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES), es el més frecuente
dge las enfermedades difusas del teijido conjuntivo y se ha
tomade como modelo de enfermedad avtoinmune 1llamando la
ntencién las manifestaclones vicerales, pues todos los aparatos
y sistemas pueden estar afectados. Esto hace gue se den cascos
muy agudos, otros subagudos (susceptibles de tratamiento) vy

otros que se benefician de 1los tratamientos actuales,



3 .

lograndose gobrevidas hastd de 20 apfos o més.a Qtra‘enqumedad
de este mismo grupo, también de naturaleza autoinmune eswla
Artritis Reumatoide Juvenil, que presenta también una évolﬁcidﬁ
aguda, subaguda o crénica y dificil tratamiento.

Najera (1972) afirma gque la madre es 1la 'pf;pcipéli
.proveedora de apoyo Y segquridad en el nifo durante . su
desarrollo, y una vez gque el babé distingue gue es la madre la
persona encargada de su apoyo Y seguridad estara ateﬁto a tedas
aquellas percepciones gue le indique, al menos an su vivencia
subjetiva, 1la disponibilidad o indisponibilidad, cercania o
lejania de la madre (2). Fairbairn (1978) afirma gque cuando el
nife siente poca disponibilidad de 1la madre hacia él1,
desarrolla una actitud defensiva basada en la escisidén de la
percepcion de las cualjidades del cobjeto, de esta manera el ﬁiﬁo
percibe la parte buena del objeto como separada de la parte
mala del objeto, y desarrollara, entre otras, dos posibilidades
defensivas: depositara las cualidades malas en el objeto y las
cualidades buenas en &1, como si de esta forma garantizara 1la
disponibilidad de su madre pues él a3 el bueno; la otra
posibilidad defensiva ocurre cundo el bebé deposita el aspecto
malo en ¢l mismo y las cualidades buenas en su madre; de esta
forma come sSu madre es totalmente buena tiene garantizado el
apoyo y culdado. Segun Falrbairn estos fendmenos ocurren
normalmente en el desarrcllo infantil como una defensa ante la
percepcicn del nifo de momentes frustrantes en gue la madre no
astuvo totalmente disponible. 5i en este proceso concursan

factores tales como enfermedades en las cuales el pronestico es



desfavorable v de dificil tratamiento (co 10 - 1as enfermedades

-difusas del te'jldo cun'juntiVo). matizaran de Eo‘rm distlnta a-'_'

lo que el dasarrollo esperabla supone. Sl :
Por otro 1ado Najera en 19'79 plantea que existen muchos L
cambi.os en 1cs padres que, dediCados a 1n crianza de un nino"
nozfrr}a_l, éste ahora presenta una enfemedad. ‘Y¥a sea querlas..'
pa_dféﬁ'ée' culpen o culpen a otros por la entermedad de su hijo,
ca:'nbiaran.éeg\!lﬁ este autor, la forma de crianza que venién
présentando. Unas veces exageraran sus cuidades dada 1la
enfernedad del nifo; otras veces se torpardn muy selectivos y
mesurados con €l cuidado propiciando con la scobreproteccion que
los nineos sean mds debiles que lo gue los padres le perciben
por su cnfermedad. Con todo, cualguiera gque sea la conducta
que los padres presentan a los nines, cuando sus hijos han
enfermado tendran una warcada urgencia de explicarse este
cambic ¥ de ajustarse a las nuevas percepciones de los padres

en funcldén de su propia imagen.

Lo anterior conlleva a analizar si loe nifos gue padecen
una en:erﬁgdad_ .difusa del tejide conjuntivo tienen una
percepcidén dlstinta en cuantas a las conductas que la wmadre

. emite hacia e.llas, a diferencia de los nifics gue no la padecen.

En primer término se presentara una revisién téorica de
las wvariables de esiudio. es decir 1las caracteristicas
etiolégicas, -sintomaticas y evolutivas del Lupus Eritematoso

Sistémico y de la. Artritris Reumatoide Juvenil; diferentes




teorias sobre el desarrollo infantil esﬁéra¢oi y - las

alteraciones emocionales, familiares y 'socia;es qﬁe_iﬁive. el

nific al padecer una enfermedad crénica. ' Postériérmente la
metodelogia gue se enpled y por ultime ]os'resﬁltados_dué sezi

obtuvieron.

JUBSTIFICACION

Llang et al (1984), ha demostrado que"éf‘tﬁééﬁééﬁido'
reservado, el dificil tratamiento y la ginﬁométﬁloqjaiﬁgflaé'
enfermedades difusas del tejido conjuntive (principﬁiméhﬁe el
Lupus Eritematoso Sistémico y 1la Artrltis'Rédmafoidgiduvanil)
tienen un importante impacto sobre la vida social y psicaidgica
de estos paclentes, ya gue parecen estar reaccionando a los
sintomas de la enfermedad y a los cambios de la vida creados
por dichos sintomas. Por otro lade un gran numers de pacientes
presentan relaciones alteradas con 1a familia y amigos,
surgiendo asi aislamiento y conflicto. (3)

Este y otros estudios (Kremer y cols., 1981), han
demostrado que la presencia del Lupus Eritematoso Sitémico, asi
coma las demas ‘enfermedades difusas del tejido conjuntive,
influyen y a veces aliteran el sistepma piscologico de los
sujetos gue la padecen y enp ocasionés producen trastornos de

tipo mental. (4)

La presencia del Lupus Eritematoso Sistémico y de la

Artritis PReumatoide Juvenll, han sido poco estudiadas,



necesario escuchar al niﬁo , a Ein de cunocar lo que ha oida y

ma 1mportante iq’ que “ha- - comprendido, Hquo: e#f totalmente
difgrentg a 1a conqepcidn Que tiene el adulto. . 7

bf Pfébaracién e intervencidén psicoldgica con los padres: las
figquras - parentales también necesitan una oportunidad para
exponef su ansiedad en relacidn con la enfermedad de su hijo,
la preparacidén debe involucrarlos proporcienandoles atencién
individualizada para explorar y clarificar sentimientos vy
pensamientos, asi como oriantacién en cdéme pueden ayudar al
cuidado del paciente.

c) Preparacion del personal y amblente bhospitalario:los

miembros del personal necesjitan saber reconocer y alentar las

tentativas saludables de los paclentes para enfrentarse con la

ansiedad del mismo enfermo y de sus padres es décir._n '1a5A'
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respuestas que el :pequano 7'sus padres presentaran ante las

situaciones severas y desequil bran'es V‘,i al personal no sabe

proporcionar cooperacion y confianza.

i-su -relacién- con los
-pacientes sera ftrustrante y desconcertante..‘ " Por ésto es

_neceaario el 1ncrementar el entendimiento ¥ la habilidad del

. personal médico ‘para- el manejo de menoraes. En 21 Hospital

'Infantll ‘de México, "Dr. Federico Gomez", se les brinda a los
Aresidenteé.inforﬁacidn sobre el aspecto psicolégice del nino
en el Dapartamento de Pesiguiatria y de esta manera, obtienen un
conocimiento integral de todas las 4&reas que conforman la

personalidad del nino.



CAPITULO I
ENFERMEDADES DIFUSAS DEL TEJIDO CONJUNTIVO
Antacentes

Klemperer y cols., en 1941 emplearon el teérmino de
"colagenosis" para agrupar enfermedades descritas muchos anos
atras gque presentaban como hecho comun una alteracion en el
tejido conjuntiva, especificamente de las fibras colagenas del
organismo. Mas tarde se observo gue dicha degeneracion se
asentaba fundamentalmente en la sustancia amorfa gue une las
fibras y que la alteracion de estas era secundaria y no
exclusiva de las fibras colagenas. En la actualidad el
original termino de colagencsis, esta sustituido por el mas
preciso: Enfermedades Difusas del Tejideo Conjuntivo. (5)

Estas enfermedades pueden afectar la piel, las
articulaciones y practicamente todos los drgancs. Su patogenia
esta ligada a fenomenos inmunclogicos especialmente del tipo de
la auteinmunidad. Dentreo de este grupo, han duedade como
entidades patologicas las sigulentes enfermedades: Lupus
Eritematoso, Dermatomeocitis, Artritcis Reumatoide,
.Esclerodermia. Enfermedad Mixta del Tejido Conjuntivo,

_Pnliarteritis Nudeosa, Fiebre Reumatica y Sindrome de Sjogren

(6}.



La frecuencia de estas enfermedades han ido aumentando en
los ultimos aﬁc_;é .en caéi'todos. ios i:naises_ del mundo inclyendo
‘México, esto sea quiza porgue se les conbce y diagnostica mejor
o porgue ‘al tener mejores medidas terapeéuticas ha aumentado la
sobrevida de los enfermes mismos, y al acudir a los medios

hospitalarios incrementan las estadisticas.

La Degeaneracién Fibroide:

Es la alteracion fundamental que se sucede en el tejide
conjuntivo, el cual existe en todos los organgs, huesos vy
articulaciones, no solo como un tejido de sosten, sino con
complejas funciones relacionadas con el metabolismo,
temperatura, defensas y cicatrizacjon. La degeneracion
tibroide fue descrita deade 1880 per HNewmann, refiriendase a
una alteracidn gue se depositaba entre las celulas, la cual al
tefiirla se parecia a la fibripa y se le llamé fibrinolide. Este
términe se refiere a un material amorfo, constituide seobre todo
de fiﬁrina que se deposita a 1o largo de las fibras del tejido
copjuntive ¥y dentro de las paredes dé_ los vasos, ¥ gqua may
. probablemente se presenta cono una respuesta nio especifica al
aparato inmunclégice. Mas tarde se encontro esta sustancia en
otras muchas enfermedades de diverso tipo, y sobre todo de

fondc inmunolegico.

Ha se sabe con certeza ddénde y por gue se forma esta

substancia llamada fibripoide ¥y algunos auteores piensan gue
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deriva de la degeneracion de las  tibras colagenas,  otros
' autores '-dicen que se -origina, por el ,depésita en la sustancia

_ amorfa de diversas sustancias como proteinas: extranas, ‘tal vez

de compleijos inmunes .

Tejido conjuntivo

Los tejidos conjuntivos éétan formados por comblinaciones
diversas de co;ageﬁa' ¥ gi'xécOproteinas. Las proporcliones ¥
distribucion peculiares.-de estos componenetes proporcionan a
los diferEr;teé dganos ‘del tejido conjuntivoe sus cualidades
peculiares. ~La disposicién especifica de 1las fibras de la
colagena a diversdé .nlvelés, dan al cartilago su calidad suave
Y transparenté y su resistencia elastica; en contraste, el
huesto tiene una calidad menor de proteoglicanes (un tipo de
glucoproteina) y wuna estructura rigida dependiente de 1la
mineralizacicon en/y alrededor de las fibras colagenas. El
cristalino ocular es transparente gracias a los planos precisos

en los cuales estdn dispuestas las fibras de cola‘gena.‘ 'I..a"piel .

y loe vasos sanguineos son ricos en elastina, que confiere a’

astos tejidos distencidn vy sens:.bilidad. La membrana "basal,:

una forma especializada de coldgena y glucoproteina,f‘ separa el

epitelio y el enpdetelio de su ambienta en‘multiples tejidos. :
En todas las formas de Artritis o, Vasculitis .
conjuntivos son el lugar donde’ se produce 1a inflamacion. ’
Aunque desempena un papel pasivo. secundario en flsiopatoloqia.-

la lesisn del tejido conjuntive es la que oriqn'_la los signas y
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sintomas de la enfermedad.

La Colagena

La coléqena es el principal constltuyente organicu del
tejido con]untivo Y- de 1a sustancia organica de 'los huesos y
cart11agos. su aspecto es gelatlnoso ya ‘que posee una
estructura helicoidal (cad;‘ molécula ‘esta formada por tres
'cadenas de aminoacidos) : Eéte.éipd.de estructura le permite a

su vez tener. estabilidad y rigidez.

Concepto de Autoinmunidad

Por mucho tiempo, la ciencia meédica se resistio a la idea
de gue un organisme pﬁdiera preparar anticuerpes contra sus
propias células, hasta gue experimentalmente se demostré que si
era posible gue el aparato inmunoldgico pueda pouner en juego
sus dos mec§ﬁ15m05: calular y humoral, desconociendo las
estructuras propias y reaccionando comntra ellas, es decir gue
el organismo presenta una produccion mayer de anticuerpos, vya
" que deéconocan estructuras propias o constituyentes habituales
de dlcﬁas egtructuras. Estos anticuerpos dafan estas celulas
aglutinandolas, dastruyéndolas, neutralizandolas -]
preciplitandolas. A la fecha, no sSe conoce 21 por dgué se
origina este autedano perc el concepto de autoinmunidad aprid

las puertas al mejor entendimiento desde el concepto
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Lupus

Eritomataso

.Sistémico’ yiia

Juvenil 1as cuulas se ﬁ

c\ntinua ién.

£l Lupus Eritematqso as"ié_”mas frecuente de las

enfarnmnedades difusas del tejidc ccnjuntivo. En naombre fue dado

por Cazenaue en 1951 v 8l mismo separd a esta pueva entidad del
Lupus Tuberculoso.

Localizado © Fije
Discoide o Tegumentarioc

Diseminado
Lupus

Eritematosao

Sistemico {L.E.S.)

Lupus Eritematoscs Siatémieco (L.E.S)

Raposi en 1872 1llamo la atencidn sohre las

manifestaciones de esta enfermedad tales como 1as 1esianes en

muceosa y plel, lesiocnes vasculares, etc,; pero hasta 1924

Libman y Sack cbservavon, demostraron 'y describieron dichas
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manifestaciones. (7).

El L'E S. es una enfemedad lnflamatorla cronica de causa'

desconocida que afecta piel

: articulaciones, ri.ncmes,' sistema

nervioso, Y muchas VeCEs ot :

El L.E.S. se caracteriz en’ _part:i'cﬁlar'.i:r;:r pfesentar
fendmenos aut.oi.nmunes. Las pacientes producen anticuerpas para
muchas de sus propias'celulas,f constituyentes celulares V'
proteinas proplas. El orige_n de- gst_qa .anticuerpns es tan

obscure como la etiologia de esta enfermedad. (8)

8intomas Generales: Estus sintomas - acompafhan y e'n
ccasiones precedan a las lesiones cuténeas y son mu.‘f
importantes para el diagnéstico porque se presentan en  mas del
90% de los pacientes. El Sindrr;uue Febril domi'na.'al. cﬁadrﬁ-
fiebre hasgta de 400C, dolores de cabeza,’ cansnnc;o, . no se.__f

pueden mover, sudoracion abundante ¥ evidente ataque al estado'

general, adelqazamientc thremo Y necesi.dad de esta

tiempe acostados. En ocasiones ésta sintomatalt:qxa‘ puede ser

En el L. E S. _se. 'dan lesiones

f

pulmonares. y - pleura 1es

: diarreas;

anorexia, | naqsgas , 1esiones de -_ " sistema'.'
newiéso-.e:{.i._fom @ irritnbilidad insnmnlo,‘ convulslcnes y
esta'dcié. . 'p"s_ii:qi:i:c_ 5. g _‘ - _eben. diferenc:.arse de’ !.os ;:n:u:cluc1.c:!.‘:|:’..-=

por. ‘a1l tr tamiento .c:cm corticoest.eréides, .y .._1esicnes -renalesr

las :;ua;es son las mas importantes ya qﬁé determinan el

prondsciéo'_'dal' casa porqun' son irrEVersibles. éstas " se
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presentan frecuentemente y tienen como manifestaciones cllnicas

la hipertension, edemas {plel inflamada)! ‘uropgnia

poco) .

Todas estas lesiones pueden coincidlf.“ paroﬁ7ld mis

frecuente es que en un momento dado predominan una

que el ataque a 6rganos sea parcial y selecti?o. '

Manifastaciones Cutaneas: en duantés a .ié' ﬁSrfologia de
estas manifestaciones se observa la cara inflamada,'con aspecto
rojizo y la plel reseca en el cuello y tronco, puede haber un
aspecto inflamade, con pigmentacion moteada asi como un
adelgazamiento de la plel, por lo gque la textura de ésta es
diferente en codos y rodillas, pueden verse lesiones dque
impiden el movimiento y la piel se percibe escamosa. Estas
manifestaciones pasan a segundo términe frente al grave ataque
al estado qeﬁeral Yy la sintomatolegia derivada de la afecciodn
dé diversos organos. Las lesiones en piel son mas discretas y
' predominan en zonas expuestas a la luz como en la cara, cuello,
V del eancote, ¥ en caras externas de brazos y antebrazos,
tambieén hay lesiones en los codos y rodillas, en el dorso ¥

sobre todo en las palmas de las manos y plantas de los ples.

Lesiones vVascularas: estas lesiones se crean por una
deficiente irrigacion sanguinea; presentandose alteraciones on
las palmas de la manoc y en las plantas de los pies, causandoles
enrojecimiento, manchas pequenas rojas, doleorosas y que

provocan adeldazamiento de la piel em la punta dé los dedos ¥

(orxnan;“
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alrededor de 1las ufas. Las manifestaciones cutaneas y las
lesiones wvasculares se presentan en forma Qariable, é véces
coinciden todas, otras vaeces 'ppareceq unas 'y otras no.
Pueden ser numerosas, a veces apenas notables a_.un pfimer

examen Y en ocasiones se presentan en forma aguda o subaguda.

Lasiones en Mucosas y Anaxos Jde la Piel: en la mucosa
bucal pueden aparecer placas blanquecinas o en la cara interna
de las mejillas, que pueden ulcerarse y lastiman mucho al
paciente al comer. El peloc de 1la cabeza se ve ralo y
descoloride. Las ufas pueden alterarse (desprenderse) por Jos

fenomenos vasculares.

sintomas Articulares: estan presentes en el 95% de los
pacientes y en ocasiones 1le siguen a 1las manifestaciones
cutaneas por lo gque el paciente acude al reunatélogo por
supuesta artritis. Hay ataque a casi todas las articulaciocnes,
sobre tode rodillas, tobi;los ¥ codos, produce dolor e

inflamacién ¥ con frecuencia derrames articulares.

Bintomas Musculares:! el dolor muscular se acompaha de la
fiebre, y solo en ocasiones se presenta con inflamacion del
misculo. La mayor parte de los pacientes se quejan de dolores

articulares.

Hanifestaciones neuroldégicas y pasicolégicas: Muchos

pacientes han leido en algun diccicnario o han oidec gue el
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L. E 5. es una enfermedad mortal y esto tclaro esta,‘les origzna'

gran ansledad._-

enfermedad _crénica-;ﬂ"'“

manifiestan’

hipérirrit&ﬁiliaédﬁ raacciones
By ran ; nica’ La psicosis
en pacientes con L E: ‘a veces resulta diflcll de distinqulr

de una’ pslcosis provocada por e-teroides.

Bvoiuciénx asta depende del atague a los dorganos, sobra
todo cuando entre ellos se ehcuentra el rifon. Hay casos agudos
Yy subagudog, estos uitimos son susceptibles de tratamiento
logrando que se prolongue la vida y se contreole la enfermedad:;
puede haber remisiones espontaneas asi como reactivacicnes,

sobre todo por suspension del tratamiento.

Pronéstico: es incierte, hay casos compatibles con una
vida mas o menos normal pero limitada y otros que sdn mortales.
Actualmente es una efermedad controlable y auhgque pueden
presentarse remisiones mas o nenos .largas, cualqﬁier evento
come la pubertad, medicamentoes, el excesivo sol, las
infecciones intercurrentes, pueden desencadenar una recaida. La
cifras de mortalidad se conservan altas durante el primer aiho
después del diagnestice, En 1956 se atribuia splo el 50% de
probabil idades de sobrevivir 4 afos, actualmente tienen mas del

90% de probabilidades de sobrevivir en este mismo periodo de
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tiempo

Artritis Reumatoide Juvenil (AJR.J.)'

LA ‘A.R{J}{Q gﬁ;ﬁﬁé efermadad “sistémica.  c6h

: amplias
manifestaciones.

La enfermedad fue primeramence descrita por n

Still en 1397, quién observa que la artritia consiste en-la’

1nf1amaclon ¥ aumento de vnlumen de. 1& articulacién, par lo que”:
ge panlfiesta dolor, caler, ruber y llmitacién Euncional de la:
misma,

diferia de la artritis reupatoidea de los adultos tnnto an lasf~\-'

manifestaciones articulares como extraartlculares {9} "'Lé‘

"A.R.J. es muy variable y abarca varias subgrupas clin;aos:*

- Enfarmedad Pallarticular
- Enfermedad Pauciarticular
= Epfermedad Sistémica

Etiologing las causas de la artiritis reumatcoidea y los

mecanismos de perpetuacien de la inflamacion sinovial crénica

que se observa en la enfermedad son  desconoeidos, Dos

hipotesis frecuentemente mencionadas son: a) que la enfermedad

proviene de la infeccidén por microosrganismos todavia no

identificados, ¥y B} gue &s una reaccion de hipersensibilidad o

autoinmune a estimulos desconocidos. Ho eaexisten hasta el

momento pruebas convincentes que conprueben o sonfirmen alguna

de las dos hipdtesis. La A.R.J. no es una enfermedad rara; se

estimd gue existen un cuvartoc ge millon de ninos afectados en

Estados Unidos. Cerca del 5% de todos los casos de Artritis

Tambien encentrd gue la artritis cronica da las hiﬂcsvlh"
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Reumatoidea han comenzado en la infancia, la enfermedad puede
comenzar a cualgquier edad aunqué es rara antes del segundo afo

- de wvida.

Manifestaciones Clinicas: se dan de diferente manera en

cada suhgrupco clinico:

- Enfermedad Poliarticular: el inicle de la artritis puede
ser incidieoso, con gradual desarrolle da' riqidez articular, 
hinchazdén y pérdida de 1la movilidad, o bien fulmianante con
subjta artritis sintomatica. Las articulacipnes afectadas
estan hinchadas y calientes pero raramente tﬁjaéf La Hfh&hazﬁn
proviene de la inflamacion en la perifefis de la aiiicuiaéidn.-
del derramamiento del liguide y el engrosamiento de.la'capsula
sinovial. Algunos nifos presentan rigidez articular y malastar.
antes de que aparezcan los sintomas definitivos. -Las
articulaciones afectadas pueden ser sensibles al tocarlasi y.
dolorosas al movimiente, sin embargo, son raros y muchos nifos
afirman gue no hay dolor en las articulaciones inflamadas. :Lh-“
movilidad articular limitada se presenta dentro de la evolucién
de la enfermedad y se relaciona con el espasmo_-musaula;‘
{eontraccion del misculo), el derrame articular y. ‘la
proliferacién de la sinovial; maAs tarde, la limitacion defié_'-
movilidad puede ser el resultado de la destruccion articular.y-

de las contracturas de los tejides blandos,

- Enfermedad Pauciarticular: se caracteriza por. unpa
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artrit;s que pemaneca 11mitada a unas poc.'as articulacioneﬁ,' -

recurrente, no son. frecuentes la 'incapacidades graves. ‘Los

enfermos con un trastorno pauciarticular, nn obstante, tienen."
el riesgo de sufrir iridociclitis, eB decir inflamacion clel'
irls y cuerpo ciliar, las secuelas de 1a inflamacion ocular_
incluyen la adherencia del iris -al’ cristalino Y depositos de.
sales calcicas en la cornea, cataratas, complicadas, glaucoma \_."

degeneracion del gloko-. ocular. La deteccion precaz y el

tratamiento antes de 1la cicatrizacidn son importantes'para“

preservar la visien.

- Enfermsdad sis!:ém:l.cn :.

manifestaciones extra articulara

dia hasta de 35‘.50(:.0- mas ¥y un, rapido-retorno a”’los v_élbf651
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normales. Los pacientas pueden parecer alarmantemente graves,

durante el periodo tebril._ Se presenta la erupcion reumatoldea

Y las legiones son manchas_ rojisas o 'rosadas_, palidas y_”'
pequenas. 1a erupcion se encuentra con mayor frecuencia en eI;

'tronco Yy en las extremidadas pruxlmales y a veces en cualquler:'

lugar del cuerpo y suele aparecer durante los periodns

de la enfermedad.;,

Evulddi&n'jﬂ¥£hnd§tié6f'

en 1a 'A.RLJ:_ poliarticular y.

articular crénico... h fla};fﬁfméir .

que cause apenas incapacidad fisica’ o bien incapacldad grave N

cuyo progresa conduzca a la destrﬁccion ‘art eil )
deformidad permanente. La enfermedad no slem§¥§ remite en 1a1:7
pubertad; alguncs pacientes contlnuan aguejando- artritis activa
hasta la edad adulta y algunos presentan exacarbaclanes muchos
anos despueés de upa remisidn, al parecer completa.

Ho parecen existir razgos que permitan preveer precaoznente

la evolucion.” Sin embargo, el prondésctico es bueno en conjunto.

El 75% por lo menos de los enfermos, evolucionan eventualmente
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hacia la remision sin: una deformidad Y perdida fﬁnéibnal-

importante. Algunos enfermOE_ terminan ?cdn-'defcrmidades

articulares invalidantes (1esion g'

funcional importante. (10).

Tratamiento: al establecet e

comprender que aungue la A. R. J.' ]
el pronostica final es bueno paré muchos pacientes, ¥ as peco
frecuente cque su vida se_hallé:eh : la naturaleza
cronica de la enfermedad, fﬁ#g#

; g_-familia a

doble:
a) preservar 1la :Suena
b) sostener las perspeqiiﬁa;;

cuantao al mantenimiento '.del, o

cuidadosa atencion del nédicu y Bquipo 1nterdisciplinario.

Las enfermedades difusas dalf te;ido cnnjuntivo- se;_ t'

caracterizan por su cronicidad, por su- dificil_ rﬁtéﬁient6~9 o

por su gravedad.
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CAPITULO IX

TEORTIAB BOBRE EL DESARROLLO INFANTIL ESPERADO
Antucedentes

Para manejar eficazmente los problemas que presenta el
nifo con una enfermedad cronica, es necesario tener
conecimiento de lo que es el desarrolle y las diferentes etapas
por las gque pasa el nifo, asi como los cambios que durante
éstas sufre, puesto que dependiendo de la edad, su pensamiento,
y forma de relacionarse hara gue 1la experiencia de 1la
enfermedad tenga un significado distinto.

Un recién nacido ne puede hacer nada por si mismo, y cada
infante aprende a singularizar cosaﬁ Y Ppersonas en ese
caleidoscépico mundo de patrones que existen en su medio
ambiente. Adguiere complejas técnicas de adaptacidn, defensa y
dominio, con el tiempc llega a diferenciar entre sus fantasias
particulares y hechos sociales entre las cosas gue realmente
suceden ¥ las que imagina.

El conocimiento del desarrollo humano nos permite saber
qué puede esperarse de un menor, cuando se puede y a que edades
las distintas formas de conducta se transforman normalmente en
formas més maduras. Si se espera demasiado de un nifio a una
determinada edad, es probable gque degarrclle sentimientos de
inadecuacion, ya gue no puede dar la medida establecida por leos

adultos; si se espera muy poco se le priva al nino del estimulo
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necesario para _ que desarrolle Jsus . qépaci@édes}, pérl lo que
naceran resentimientos fren:g.5fa quienes . subestiman su

capacidad

Todo el desarrollo necesita guia y 51 se sabe lo que se f

desarrollo no:ma;, que . os,adultos preparen a

con antiGIPECidn_‘respectn 15#- modifICacionesi quei-sé
produciran en . su tuerpo. sus intereses y su conducta. Si_bieh
esta preparacion .psicologica fno 'elimlnara 'las tenqionésg

contribuira en amplio grade a reducirlas a un punto minimo.

TEORIAS SOBRE EL DESARROLLO INFANTIL: 8. Freud, A. Freud, R.

gpitz, M. Hahler, D.W. Winnicott, F. Piaget.

Durante las primeras semanas de vida el infante, se
encuentra en un estado de narcisismo primarico durante el cual
ne existe conciencia del exterier. El infante es =u universo ¥y
ia satisfaccién de sus necesidades es percibida come ejecutada
por si misme aumentando su sentimiento de omnipotencia, ésto’
es gracias a la ayuda de la madre que pone a disposicidn de su.
bebé el =satisfactor en el momento precise en gque lo'necesita}'
de esta forma el nine adquliere un sentimiento de ﬁoder c§mo 51
&€l lo hubiera creado magicamente (Mahler, 1952).' (11) :

Aqui 1la energia 1libidinal es dirigida hacla si mismo.

tomandose comg receptor de la likide al YO. Esta posicion
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narcisita es’ comun Y. normal en el recien nacido y crece con el

tiempo, osibilitando que e1 nino comience a tener_xelaciones

1929). (1:_2) :

la cual tudas 1as actividadea del nino estan di g das hacia si

mismo y no existe una diferencia entre e'  mundo externn e

interno es llamada segun Mahler y ana reud camn "Fase

Autista". Spltz (1955] después de una prolnngada investigacion

llamd a esta etapa “sin objato" porque elpobjeto que es. la

madre no es percibido como algo externo Y- diterente'&e si mismo
sinc comec una prolonqacién del propio cuer. : '

Para Winnicott (1981) se entiende pol
hacia ia que esta diriqlda 1a.éﬁér§15i_
sujeto.’
'-peréonafsustituta). pues. es; el ser _ o
.del _bebd éatisfaciendo sus necesidades tanto fisibas como
'afectivaa;”’ La madre del recien nacido esta avocada a lo gue

winnicott 1lama "prencupaclon maternal primaria"_ es dacir que

la madre se preocupa del cuidado del nifno, entregandose a esta
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tarea Y logrando a51'1a,capacidad-de empatlzar Y rospnnder a

_1as necesidad 5 d 21 orma una identxf;cacion

" Este lazo  con

babe desarrolle una 

confiénza ‘q. ;\ nis P op as capacidades, y esto
lo va atpreparar’paulatinament para qua'més adelante participe
‘en’ las actividades ! a“familia y de 1a sociedad de una’ manera’
segura.' Gracias a dicha preocuPacion el infante no experlmenta-
ninguna amEnaza de anlquilacion y pueda valorar ‘su self sin
peligro. La ‘"preocupacion maternal primaria“" permanece
algunas semanas después del parto y se va diluyendo_poéu a poco
hasta extinguirse mas adelante, gonvlrtiéndose'-la madre eon
suficientemente buena, o sea , con flagquezas interiores, pero
jamas superiores a lo gue el niﬁd puede 30poréar. La funcidn
del padre en este momento del desarrolle, se dirige
principalmente a brindarle seguridad y amor a la madre para que
esta pueda efectivamente despreocuparse del medio ambiente vy
concentrarse en el cuidado Yy la satisfaccién de su bebé. Es por
eso que Winnicott (1955) afirma que en esta etapa el
sostenimiento 5e.'céntra principalmente en las- multiples
cariclas e intercambius cutaneos, esenciales para darle al nino
el clinma afectivc necesario para su desarrcllo. (14)

Piaget,‘qn 1953 afirma que al mismo tiempo que el nifo
viva'en;ﬁq ﬁﬁﬁdp-indiferenciado.eh el cual los afectos todavia
no tienen un objeto'a_quién d;riqirse, el infante se dedica sin
saberlo a‘la éjefcitacidn de los refliejos cuyo uso repetit}vo

copbinade con 1la maduracidn neuroléqicﬁ y- la experiencia,



produciran los habitos. (15)

5. Freud (1929) le da muéha 1mportandia ‘a.‘los ”priﬁefoé;z

afos- de vxda del nino Y establece una secuencia’da desarrollo.

cuya primera etapa, correspondiente al prim r
danohina Etapa oral.:‘ En,‘

”satisfacclnn es a traves:de la ¢

juquetes{'seno macerno,

Absorber el objeto,

1'p1acer de tener,

5pitz,j

en 1955 menciona cque 1lo que produc

‘_éila, estos 5entimientos tienen como base"iﬁ preocupacian

3nmatarnal ptimaria que, aungue ya- desaparecio dejo los

"_ princip105 Eundamentales para la etapa pcsteriar, conocida como

.5imbiosis. ‘Por estas experiencias, en las cualas el rostro del
ser humano siempre aparece junto con la obtencion del placer,
el nific .comienza a asociar el rostro con la satisfacecion Y

aparece la sonrisa (alrededor del tercer mes), siendo esta

que se confunde pa.a el bebe: 1v'“
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indlscriminada hacia cualquier baré., éste. es el primer

organizador de 1a parsonalidad:'(ls)

:( 1952),

durante 1a cual. 1a .

1recnnncer

como el

desarrollar Tla capacidad de espera.

obﬁervaciones anteriores. la aspera':?af

ralacion del nino con esta.‘(lvj'

nbﬁe:o f(ﬁﬁdref;f'”
slmbiotica, que ha
el objeta :en
aqreslvxdad.;i .
después haciaf
destruccivas

inapetente ‘& insonnin éfesa‘ alfededor del

tercer mes despuas de 1a pardida o separacion, al . infante se

recuperarca, aungue al principiu mcstrara nas aqresivldad que
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las deﬁﬁs hiﬁds,_ﬁéﬁ

: camblara y se normallzara.i si pnr eI:

esta presente {fase de reaproxlmacion]. slendo un- periado

‘1952) 'f‘ L p-,

Piaget afirma que entre el primero y segundo aﬁo da vida,

gmpieza ;_desarrollarse 1a memoria, mas no completamnnte, ya.

que éxlsté incapacidad para comprender | las .relacioneﬁ

interpersonales.
Ante  las flaguezas de la madre el nino experlmenté
desilucion, 'teﬁiendc gue adaptarse a ella transtiriendo la

imagen omnipotente de la madre a un ebjeto inanimade de
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“transicion® que constituye el lﬁgar de.'proyecciﬁh' de la
ilusidén, poder ¥y vida imaginaria (winnicott,_ 1965).;_. Las

propiedades del cuerpo de la madre Y. del nlno se colocan ‘en

ciertos materiales de consistencia suave‘ comu' el paﬁal ' que'

sirven como primer objeto de juegn, ca'ecti ado tantn_por -la

libido narcisista como por la,objegal (Fre 9 Tﬂfhl‘sef

esfinteres gue lo colcca'envla encrucija ometerse, y_asi
conservar el amor del cbjeto al : l%;ﬁédénes_y

suErlr la angustia de perd _pIacéf_en 1a-_

expulsion o retencion, a esta etapa 3-1:3

5. 1929). Agui lds ‘progesqsn de evacuacion ‘se encuentran_

catectizados por la 1ibido:y~§g; nsideran nbjetos preciosos
gque el nifo otorga a la madré ééﬁd un_regalo, un - signo de amor:;
también reciben carqu'agresiva,-siendn un medio 'a traves del
cual se descargan 1las deéiluciones, rabia f aqresién en'lés
relacicnes con los objetos. Es en eéta etapa - cuando %a -
ambivalencia hacia los objetos se.hace pregente'y colorea tdéas.

las relaciones, teniende como caracteristica que ei YO quiera?f
depender, torturar y dominar a los objetos amados_(Ffeqd;‘A;

1952). (19)

hijo, promoviendo ié separacicn -y

independencia, ... Los. 1ntercambipsf'con ﬁ'_f

"Anal“ {Fréud, N
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proposito dé jla :limpieia;;,1a .a1iﬁéntaEi¢ﬁ: y.:control,:de

.esflnteres. (20)

Por atro lado Piaget e 9537afirma que es aqu1 cuando el‘:‘

.Y.cua rb ahoé,_tiena nacesidad de cumpartir

7 7y:exper1encias con la madre. ¥ las seflales que utiliza
. ‘__". : -Aqui su objeto se
ancuentra escindido ‘en objeto bueno y malo, al termino de los
cuatro afos ya esta bien estructurado y su objeto integrade, lo
qﬁe sigﬁlficé:que tiene, degun Mahler,  una constancia objetal
que le pérmite superar la angustia de separacién. . _

Al final de los cuatro anos comienza la "Efaﬁa_?éiica"len
la gue se inicia la curiesidad sexual con elﬂdescgbrimlento de
la existencia de dos_sexos. entre los cuatro y_log'éeiﬁ aﬁoslse
implanta el "“Complejo de Edipo®. La madre—comieﬂ?a a- dejar al
nlfo mas tiempo solo dandose éste cuanta de que no es 21 unico
interes de su madre, ni la dunica meta- de sus - actividades.
existe un rival gue es el padre pcr_lo‘gue_al.nino entra en una

ablerta lucha emocional con @ste para aqaparaf toda la ternura
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de la madre, 1e dice "que se casara con. ella,_'que-'la 11évara‘
lejos de su casa" 'y asi entra por completo en el periedo del
.Edipo. La nina vive en un periodo andlego, a 1c que contrlbuye.
la aci:itud del padre. . El  nino adopta ‘un comportamlento .
" "varonil ¥y caballerosc que le hara sobrestimar a1 padre, dque es
su rival frente a la madre a quien protege y sustiene. El nifo
va de esta manera a intentar superar al padre, tratando de ser
util a la madre por todos los medios y aprender 1o necesario
para llegar a ser como papa ¥y asi poder conguistar a su madre.
Log nifos se dan cuenta de gque los padres forman ﬁna unidad
sintiendese impotentes para suplantar a su rival. Ante la
angustia de castracidén que es la venganza del padre fantasiada
por el niho por duerer ocupar su lugar, opta por alliarse al
enemigo (su padre) identificandose con €1, e inconcientemente
comienza la busqueda de un objeto libidinal parecido a 1la
madre. Asi se formara el esbozo de su Super Yo, esto es, la
parte de su aparato mental que le indicara lo que se debe hacer
Yy lo que debe evitar, presentande asi un comportamientoc
adecuado para agradar a la madre. La conflictiva de esta etapa
hace aparecer sentimientos de culpa y angustia de castracion
por los deseos amorosos hacia la flqura ﬁroqenitora del sexo
coptrario y las fantasias aqresivaé hacla“ lla figura del mismo
sexo {Freud, 5. 1929.) -

También el pensamianta se’ va transformando al igual que la

personalidad y pasa a ser de :_ t.lpo preconceptual a uno de

tipo intuitivo, donde comienza a usar palabras para expresar

pensamientos, uno a la Vez, mostrando los primeros indicios de
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cognicidn, su interpretacion del mundo va a estar tenida por
sSus pre-conceptos personales,'le preocupan, las partes, tiene
nocion de contrarins pero solo absolutos-."lo buenoc - lo malo".

También puede observarse que el nifio tiene idea de gque sus

pensamientos Yy cuerpo constituyen una sola cosa; en sus juegos

sa relacionn mas activamente -con  otras personas, percibe-'la:;_'

desobediencia como un insulto a la autoridad. tarda en ceder.

deizi

dando lugar a pautas mas avanzadas de conducta a caus

a . fantasias’ y:

195&} (22)

etapa  conocida como “Latencia"
peicosecual sufre una datenclon,_ producie dose Jlaf'dmﬁesia

infantil sobre la primera infancia y comenzando a adquirir los

conoclmientos necesarios para la lucha por 1a’ vida en todos los

planos. Acqui se dirige la energia lbidinal que hasta este

momento estaba en las figuras.pa'ernas haCia 105 compaﬁeros

sublimando o inibiendo demuestran la
desilusien (Freuad, S Entre 105 siete y

ocho afncs crea que todos piensan igual que él la mayor1a de

los juegos se relacionan &on - ersonas cooperando cen

estas Y reconoce que existen: Iver as autoridades aparte de la

de sus padres.-
Entre los nueve ¥ once afos | (Piaget, 1953) entra al mundo

- del pensamiento de las operaciones;boncfétésﬁ en el cual puede
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'considerar varxos puntoa de vista a la vez y retornar al estado

_oriqinal.‘ Organiza las partes en un todu, su pensamiento pasa

d.serﬂde ‘un mndo 1nductivo a'deductlvo puede conseguir dos

relacion entre las .mismas. = Al.

"su‘-modo antarior intuitive 'y

na 1gualdad en el castigo.- Es el comienzo de suj

- Lngreso ‘al. mundo dﬁ.las 1deas.

Entre‘ os diez y once ahos de edad de acuerdo con s.)

Freud, (1929) exisce una reactivacién ‘de - lo :confllcnos

'_1nfant11es reprimidos, es una epoca de crisis donde 'ncontramos

una reactualizacion de 1la elecclon objetal_ e dentificacion

éexual

de aprobacion.

A este periodo Ana Freud l

explica que"las:.ppipqipalgs'

Pre-adolescencia Durante ﬂesta etapa,'f105 camibos

.fisiccs van a traer conslgu un incremento de tipo instintivo,
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al igual gue la primera etapa del desarfcilo: es mas aceléfado
el crecimiente del cuerpo, del desarrolln 1nta1ectua1 Y- se “da
una mayor comprension del ambiente que le radea. tndns estnsJ

factores influyen en el. sentir ¥y en el cnmportamiento de 1as_

adolescentes. ;13 rednen en qrupos de jue_qc & de .

rabajo qua por_f
lg general van a- estar constituid's . por- gente del :

'ismo sexo.t .

El adolescente se empieza "sentir maa independiente y cbn;;1'
un mayar - afén de desarrollar'su activid d '

infantil de bﬂsqueda de objato del sexo

familia, Yy trata de descargar toda 'su mp)
sexual - en una persona . qb# para é}iilés' '5ignifica§1va,_
gratificante, al igual que en etapas ‘anteriores. Por tener un
_mayor contacto con la realidad y mayor conciencia moral, desvia
su atencidén en busca de otra persoﬁa que pueda satisfacer sus

demandas tanto fisicas como ewmocionales §y respete sus’

inquietudes e intereses, sgeparandose asi cada vez mas del

nucleo femiliar. La actitud de los padres ante esta situacion

es de vital importancia, =i gquieren negar el hecho de gue el

destino de sus hijos esta fuera de casa el adolescente se va a
mostrar rebelde pues encuentra la primera contradieccion: por un
lado (os mensajes que recibe del medic externo son de una
sociedad que valora la busgueda d8 la individualidad y per el
otro susg padres le reprimen esta actitud.

Los adelescentes del sexo masculine refuerzan su Qirilidad
en su contacto con el grupo por lo gue e&n varias cocasiones eésto
va a traducir en un rechazo temperal dael sexc opuesto, ya qﬁe
este es catalegado como debil, insignificante, aburrido,'etc.



T
En las mujeres, como senala Garc:a Arzeno (1986}, es un tanto
diferente, se ocupan serlamente de sus restudios_ aunque se

quejan de'sus obliqaciones{;en este pasaje hay cambios en 1a

._identidad y aparecen claros sintomas de celos y"

eproches hacia'

;1a madre como siqnificado de que ahura es el padre quien pasa a

ser objeto de su deseo, remitiendos‘ a'i 5 una idantificacion.J

_establecida por  la madre. Poeo. a- poco ;estas dificultades
disminuyen notablemente enfrascénﬁosa ':1a5'  niﬁas en  sus
activ1dades e intereses y la - aparicidn de una amiga ;ptiﬁé_
ayuda a que se resuelva el problema de renunciar al Vinéuld
insestuoso. '

El adolescente enmpleza a reflexionar sobre si misﬁo,
cuestiona las cosas que le rodean y sobre tode juzga la actitud
de sus padres, ya gue estos constituyen la influencia externa.
mas importante para €l, Aparece la necesidad de autodefinirse y
se cuestiona preguntandese "Quisén soy Yo?U,

-~ Adolescencia Temprana: Aquil se presenta la separacion
fisjica del adolescente con respecto a sus padres ¥y esto implica
también la separacidn emocional con leos mismos, dandose como
consecuencia estados afectives mas concientes gque van a girar
en torno de las personas de las gque se duiere deslidar ¥ a las
personas con las gue gquiere establecer un vinculo nuevo mas
profundo. Esta ambivalencia en el manejo de sus emociones
puede causarle desadaptacidon sintiendo que ha perdido la
seguridad gue tenia anteriormente con miedo por los hechos
nuevos a los gque se esta enfrentando y con mucha ansiedad por

la duda existencial en gue se encuentra.
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Se interesa mucho ag eh' 5us propios 'actos, ‘eh sy’

pefsonalldad. ya que empieza an descubrlr poco a pocu que tienef;

su propia identidad Y que por lo mlsmo debe aprender a resolvar.'

sug propics. conflictos.:-su juicio critico ¥ su:refle‘ion scn7

mucho mas elevados y por'ilof

cuestiones saciales. politicaﬁ, filnééfidas. _
activas., E1 adolescente va 8 sentir un Vacio emocinna

la busqueda de su. independencia en ocasiones 1

aislamlento, ésto  va - empujarlo a

querideo, respetado, Yy admirado por e

encuentra ecoc para reafirmar Y exaqe u persdnalidad Y

encuentra a su vez en sus miembros caracteristicas que a &l 1le

gustaria tener. En las mujeres esta amistad desenpeha un papel
muy importante pues la peérdida de ;a amiga intima puede
precipitarle una depresién y un completo desinterés por 1la
vida,

En estos grupos, a diferencia de los antericres en los que
habia interactuado, lc que va a mantener unide al adolescente
son las personas en si: ya no busca estar sole, sino compartir
experiencias y los mismos wvalores. A diferencia del hogar, el
sistema de estos grupos va a estar mas estructurade ya dgue los
valores gue comparte no son tan confusos come los de 1la
f;milia: esto se da porgue el tipo de comunicacion es mds

abjerto, espontanec y menos ambivalente. Caracteristica muy
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iﬁportanﬁe de eéfa :faée.jgé-flgffgréaéién de 1doles y la
identificacion con hérnes.: 15. iAEalizaciéh qdé ‘tiene por su
7 mign la . va desplazar hacia figuras pareC1das a él o hacia las
que ve con’ caracteristicas que ‘le gustaria tener, es decir,
_gante que goza de gran prestiqio, a la gque se ve como un
individua autodefinido, importante y superior.

. .'_En esta- edad muestra exagerada atencicn a si mismo por lo
que mﬁcha gente considera a esta fase como la fase del
"hércisism&".

- Adolescencia Propiamente como Tal: Se caracteriza por
el logro del establecimiento de la relacion heterosexual, el
adolescente renuncia a su posiclion narcisista anterior y dirige
su atencién hacia la busqueda del objeto heterosexual, este
causa muchas veces crisis de grupc ¥y por 1o tanto su
disolucion, Busca unicamente la actividad heterosexual la cual
le va a crear nuevos conflictos, temcores y miedos, los cuales a
su vez incrementa su vida emocional ya gue explora al sexo
opuestoc y poce a poco desarrclla su capacidad de amar; su vida
interior va a ser mas rica en sentimientos ¥y va a empezar a
tener relaciones sexuales lo gue va a dar mayor formalidad alla
relacién de pareja. Lo mas importante para los Jjévenes es
ampliar sus canales de comunicacidén y buscar experiencias
proplas ya que asi pone a prueba su identidad personal y es a
1a vez un medio para encontrar alivieo a las presicones axternas.
Es primordial, para el establecimiento de esta relacien de
pareja haber logrado una identificacion con el padre del mismo

sexo, pues de lo contraric el rol de los miembros podria no ser
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el adecuado y nuncg se_liggarié_a ‘desarrollar una verdadera
identidad, '

Ya

.

ternura

establecida 1a relacion de pareja los sentimientos de

se vah a presentar suétituyendo a los de incomprensidn.

Una vez establecida la relacié heterosexual el adolescente va a

emnpezar a desarrollar y elaborar la feminidad o la masculinidad

¥ a tener la formacidn definitiva de su caracter.

capaz de decir "dste soy Yo¥,

Ahora es
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CAPITULO IIX
ASPECTOS PPBICOLOGICOS DEL NINO ¥ DEL ADOLESCENTE CON UNA
ENPERMEDAD CRONICA.

Antecedentes

Comc evento Importante dentro del desarrello del niﬁo'se
encuentra la enfermedad, d9que es wun episodio normal e
inevitable. El contacto directo o indirectoc con la enfermedad,
es el principal recurso de conocimiento con el cual.puede irse
explicando al nino, poco a poce lo que es estar enfermo. De
estas experiencias aprende los aspectos que son y los gue no
son manifiestos del concepto de enfermedad. (23)

El hablar en forma general de 1lo que siqnific& la
enfermedad en el nifo y el impacto emocicnal en los padres nos
ayuda a ubicar a los padres y al nino cuando padece alguna
enfermedad difusa del tejide conjuntivo. Las enfermedades
difusas del tejide conjuntivo caen en la definicion de
Ajuriaguerra (1982) de enfermedades graves y crdénicas. Las
enfermedades graves se definen como aquellas en las que el
prondstica vital esta en juego en un plazo mas o menos 1argo, y
las enfermedades crénicas son aquellas de larga evoluC16n mas o
menos invalidantes. También seﬂala qua 81 problema ante una
anfermedad grave y cronica as siempre el doble. el de la imagen
por parte del nino de un cuerpo cuyo funciunamiento es
defectuoso o esta amenazado Yy el de la imaqén por parte de los
padres de un nino enfermo. Por.otro ladu. afirma que no hay un

perfil propie para cada tipo de enfermedad, aungue por su
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naturaleza y los éuidadns que ﬁrec;éan. cada afeccidn suscita
céﬁbioé y vivencias particuléres. 124) .
campbell, en 1975 afirmé que la actitud y reaccidn del
‘ambiente en géneral ¥ de la madre en particular contribuye a la
formacién del concepto de enfermedad en el niho. Auncque los
adultﬁs:pueden.explicar el procesc de enfermedad y curacion de
una-manera'iacldnal, este autor sehala que Plaget ha demostrado
- que lqs.'niﬁos ‘de diferentes edades piensan cuallitativamente
.flisti_nf._d','.: que 'su 'ﬁltima comprension, puede experimentar muy
poéa_;giaéién éon 1arpr1mera explicacion del adulto, Yy gue su
ﬁanceﬁéiéﬁ del mundo va evolucionando de acuerdo a su edad.
(251 -
Brodie (1974) afirma que el concepto de enfermedad,
.espacialmenﬁe lo que significa para el nifo, parece ser un
sutil, conmplejc y lento procese de é&voulcion que uwtiliza las
habilidades emocionales y congnitivas del desarrollo para la
comprension y sceptacion de la enfermedad. (26)

Ajuriaguerra (1982} afirma due la experiencia de 1la

enfermedad remite al nifo a diversos mecanismos psicoafectivaos:
- Regresion: es el retorno a una relacion de cuidados
corporales, de dependencia senejante a la del lactante, y va
acompanada casi siempre de la enfermedad.
- Sufrimiento: es frecuente en la vivencia del nife la
culpabilidad, 1a cual puede estar reforzada por el discurso
familiar, y tanbién por las fantasias del nino. Se encuentra
ligado a una vivencia de castige a un sentimiento de falta.

- Menoscabo del Esguema Cerporal: este depende de la gravedadq,
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fuerte._cuerpo imperfectc

mencs profunda.p

- La Muerte: ésta aparece’ insinuada’’en}alginas.’ enfermecades, . .

las edadaes, e1 -ante 1a

segun

enfermedad,. del caracter agudo -3 progresivn de la misma, de 1la
duracion, de 1la actitud-de ‘la‘ fami.lia y del lugar del
tratamiento (en casa o en el hospltal).

Por otro lado, la enfermedad provoca en el nifo ciertas
medificaciones; un cambio en ia experimentacién de su estado
corporal acompanado o no de delor, fiebre gque modifica su
estado de conciencia, un estado de angustia mas o© menos
consciente que puede ser provocado por la misma enfermedad o
per lo que se imagine el nifo, y elementcs gue causan cambios
en las costumbres y al establecimiento de un nueve mode de
relaciones en la familia y la escuela. -

Hurleck {1977} afirma que toda enfermedad tiene
componentes psicolegicos involucrados y al causar un efecto

nocive para el cuerpo del nifno, también deja cicatrices en su

personalidad, ésta a su vez puede predisponerle a la
enfermedad, intensificar y/o prolongar un trastorno Yya
existente.

Las reacciones emocionales producidas por la enfermedad

sSon mas severas en los ninos, porque como Ana Freud plantea en
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1952, el nino esta . compromet;do en . tareas de desarrollo. con

las cuales estd interfir1nedo la"enfermedad y ademas va

comenzando gradualmente a producir'. “'_ : en la psique.

El niﬂn es mds vulnerable,i

resultado de iferantas _clases'
tampoco ha madurado su” ego,.con:e;‘ aa] sexpodria defender an
contra de 1os estimulos ‘con los cuales esta siendo confrontado.

Hattson, en 1972, encontré que los ninos sobr. la edad de
ocho a d1§z~ aﬂos, con ,frequencia‘ atribuyen ;a enfe;medad a
réciéﬁﬁeszuintéféééiones familiares. Ellos "distorsionan y
maltinterpretan los cambios de su cuerpo perpetuande la
angustia‘por su renuencia a preguntar y desahogar sus miedos
irracionales acerca de porgué estan enfermos. (27)

) Estudios realizados por Wolfish y MclLean en 1974, acerca
~ de la conciencia de efermedad en el nifo, han demostrado que la
idea de envejecer, enfermarse, debilitarse y finalmente morir
es realﬁente vaga. De los diez afnos en adelante, el tipo de
relacidn que el nino tiene con sus padres va a empezar a
cambiar, desaparece el munde de 1la ficcion y con ello 1la
mentalidad infantil, va a dirigir su atencidén hacia las cosas
que le rodean, con las gue empieza a interactuar; esto va a
hacer que el nifio se dé plenamente cuenta de que vive en un
mundo real.

El preadolescente y e) adolescente cronicamente enfermo es

totalmente conciente de su enfermedad e impedimento; dado cue

la mueatra de #&sta investigacion esta comprendida por nifos
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entre los nueve Y'loé'quinceﬁaﬁbs,-coﬁ una]médiaﬁde edad. de
trece afos, que padecen lupus Eritematoso Sistémico.y Artritis
Reupmatoide Juvenil las cuales se clasifican como enfermedades

graves y cronicas a continuacidn se detallara El,impacto'de la

enfermedad crénica en el adolescente.
Enfermedad ordnica en Adolescantes

Wolfish y Mclean (1974) afirman que la enfermedad cronica
es un hecho desafortunado. Influyé-an lags fuerzas ¥ recursos
del individuo y de la gente ascciada a é€l, ‘:‘..1 adolescente con
una enfermedad cronica se anfrenta‘a dificultades diferentes a
las del nifo y del adulte enfermc..La eﬁfermédad es una carga
para el paciente; la enfermedad c#énica es_una carga mayor. El
proceso de maduracion qué.fdeﬁéf:sar 'completadn en la
adolescencia se vuelve mas_ﬂifiéii?éoﬁ una enfermedad cronica.
(28) i
-Impactc aobre el paciente: la adolescencia se caracteriza por
un incremento somatico rapido. "E1 tiempo de éste crecimiento
somatico varia y puede ir acompahade de torpeza debido a 1la
desorientacidn cuerpo-tamafio. _E} adolescente experimenta
ansiedad, su imagen corpofal qare;e dé gracia o se ve diferente
a sus amigos. El ir a claseg-‘y; participar en actividades
escolares son pafte' integréi;a?déi: lv;Q;f cotidiano del
adolescente. lLos ﬁmiqqs sg'hﬁggﬁigﬁ‘jé;esgq%la'isl-cupé los

romances y la experienciafde ralaciuneé'interpersonales: los
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nifos’ que'ﬁn .pueden .ésistif ‘regularmente. 'que:‘deben--ser

segregados en clases especialas o que no pueden participar en

actividades atleticas y sociales.'se sienten diferentes.

otros seras

JLPor; ‘que debo,_ser, diferente a

"necesidadas -educativas deben acompanarse de
-habllidades ) intelectuales"-y vocacionales para volverse
:autosuficiente. El enferme croénico se encuentra limitado en
cuanto a oportunidades y enfrenta muchos problemas como el
ausentismo frecuente, las limitaciones fisicas, 1la necesidad de
medicamentos o terapia, ete. Estos ninos y adelescentes pueden
exhibir conductas y desajustez emocionales, y comparados con
las ansiedades comunes de ia adolescencia, se wvuelven mas
problemdticos en la escuela y se alslan mias socialmente.

Con respectco a las necesidades sexuales del adolescente
con una enfermedad cronica, al igual que el adolescente normal
hace conclentes los sentimientos sexuales, aprende a regular
necesidades sexuales con afecto Y empieza a asumir
responsabilidades por su conducta sexual: es decir que el
adolescente impedido tiene los nismos impulsos sexuales que el
adolscente normal, las necesidades sexuales Y su
conclentizacidn se dan al miswmo tiempo, pero se encuentran
limitadas por incapacidad fisica o por aislamiento social. Los

pacienptes frecuentemente tienen ansiedades sexXuales
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perturbantes y serias: ;seré aceptada por los hombres?, 'que_'

piensan las ninfas normales de mi? apuedo tener un béﬁé’ uedo:
P N

ser padre?; estos temores pueden llevar entre otras cosas'a la B
promiscuidad sexual o ala 1ntroverslon.' '
Encentrar, cultivar y mantener -amigo

para al adoleseente. El nino norma'

- al lngrar intimar con un" ] 5 :
amistades con el sexo opuesté, pero- e ha. visto. que el
' adolescente impedido puede encontrar- amistades solo mediante un
vinculo comin de enfermedad. El ai51arse del curso normal de
“la vida adolescente puede crear envidia hacia 1la .gente

saludable y por consiguiente conductas antisociables.
Iopacto en la familia del enfarmo crénico:

El paciente cronice se enfrenta a problemas ascclados cen
el aspectc de responsabilidad personal por su estado de salud,
Las manifestaciones de una enfermedad crdénica estian intimamente
relacionadas con el estile de vida, los patrones de
alimentacién , el ejercicio, ete. , y cada individuo tiene
responsabilidad por mantener o perder su salud: por le tanto
la enfermedad crénica_ganera problemas de tipo conductual, por
lo cual cada individuo tiene  responsabilidad. Muchos
pacientes cronicos tienen que tolerar el sufrimiento causado a
ellos mismos y el sufrimientoc causado a sus seres queridgs.

(30}
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La enfermedad puede reactivar - situaciones en las gue vya
estabén-implicadas 1as relaciones padres-hijos: es decir que
105_ padres pudiendo'_ sentirse culpables de anteriotes

manifestaciones de hostilidad hacia el nifo- modifican de forma

considerablé su relacion con e1 a partir del momentn en gque se

presenta 1a efqrmedad. -A veces el padre'o 1a madre pueden

identificarse con elﬂhijo enfermo y revivir una ‘enfermedad que

infancia,' o bien. identificarla con 1la

de ‘una :manera gque . puede ser
para ngica‘y ot d actitud es la identifican con otros padres en

iquales circunstancias para tratar de manejar su ansiedad. (31)

"?1Asi cono 1a enfermadad puede ser percibida como un castigo
infringido por 1los padres al nifio, ésta puede ser percibida
tambien por los padres como un castige por sus fracasos, y
hegligencias.en su cuidado. Esta actitud es particularmente
intensa en aquellos padres gque tlienen una relacidon fuertemente
ambivalente con su hijo. Algunos padres recienten el tener
hijos cuyas enfermedades son sentidas como un acte hostil en
contra dé ellos o come un refiejo de sus fracasos comc padres

{Blem, 1958). (232)
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Segun Holfish y McLean los padres de los ninos con una"'

1a adolecencia, 1a separacibn

el nino durant

los logros de las responsabilidades de laT

edad adulta soR incnmpletos y algunas veces 1neficientes. Los
autores consideran que ‘las 1ncapacidades de los hijos, se
.convierten en una'carga péfa ios padres, con la consecuente
pérdida de libertad pues no se pueden'apartar del nino . La
ambivalencia y los sentimientos de culpa son la causa de las
actitudes sobreprotectoras,

Senalan también gque la enfermedad cronica afecta la
relacidn entre los hermancs y companeros: el nifio enfermo se
convierte en el foco de ansiedad de la familia, particularmente
en el enfermo cronico, su rol es confuso pues esta excluido de
muchas actividades familiares modificando .lla'_:relaciﬁn

intraramiliar, haciendo mads dificil :1;: crianza. de"otros

hermanos; los septimientos y actitudes en, “la famllia ante el
nifioc enfermo son confusas. R :

Steinhauer, Mushin y Rae-Grant. aflrmh 'due'las reacciones

emocicnales de los padres con un nifo que. padece una enfermedad
crénica evelucionan de distintas maneraa; distinguiendose fases
sucesivas: un periodo de confligtq ;nic;al_ con reacciones
principalmente de negacion e incréduiid§d a1 impacto emocicnal
inmediato, un periecde de 1ucha'cbnfrh 1a enfermedad con ira y
coraje, si no hay una récubérﬁcidn inmediata o existe

posibilidad de cronicidad, entonces se’ presenta una fase de
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miedo,‘ frustracicn y depresibn Q} finélménté;' un periodo
_prolongado.;fdgﬁ; reorganlzacion, = 1nformaci6n ;.y-"aéeptacidﬁ,
incluyendo'iié; necesidad _de‘.inlr' coq__cierﬁo- grado de
incertidumbre (33) - _ _
) Estos mismos autores senalan que al enfrentarse a una
enfermedad crénica T Y severa, "1a. familia entera dabe
: confrantarse ﬁnuna seria de presinnes Yy demandas que afectaran
. 1la .uﬁidéd ,fémil.‘lar. El érédo y..natéjra];ez_q- de éstas presiones
serd varlable asi comoc 1la habilidad - de la. :amilia para
‘enfrentarlas. Los, Eiguientesljfactofeh influirdn -~ en 1la
respuesta de la familia hacia la enfermedad. ) .
- Entre mas debil;tadora seis’1§ enfemedad Y. presente uhb
proneéstico desfavorabler sobre- todo en un nina que fué sano,
mayor sera la presion para la ‘familia.,. En estes casos los
padres deben enfrentarse a’ la constante amenzada de perder al
nifo. La presion se vera aumentada si la muerte siubita es una
poslbilldad. ‘
- cuando la enfermedad aparece y es diagnosticada después de
_que se ha desarrollado la personalidad del nido y su lugar en
la familia se ha establecido, los miembros de la familia bhan
.fénido tiempe de pensar en el como un nino normal, por lo que
una mayor sensacion de pérdida y depresidn seran experimentados
cuﬁhdo tengan que medificar sus esperanzas y expectativas por
la enfefmedad. La enfermedad que ataca durante la adolescencia
es resentida por el nifio y por la familila comc una trampa
dolorosa a élguian gque eastaba a punto de experimentar la

supuesta libertad y oportunidad gue van con el status de
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adulto{ )
‘- Se debén 'considérar' también los ‘efectos que’ tiehen las
'expectativas de 105 padres en el Procesa del desarrollo. Eﬁt:e'

mads ee le pueda ver y tratar como - a un nino normal menos.se

n;f desarrollo norma Entre mas’

impedidn o‘limltado,

"“padres a'su hijo como fragil mayor sera

situaciones 'que pueden

se sientan mas

presionados Y . queavoguen: sentimientos de resentimiento, culpa

o 1nadecuacid 3P almente por parte de la madre. Si 1la

enfermedad el aparenﬁe'y prnvoca reacciones de disgusto o

aversion por arte de las persnnas que les reodean, el malestar

que esto genera :‘f {padres serd un fuerte golpe a su deseo

normal por parte de ellns de tener un nifo atractiveo y
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saludable, . lo cual de alébna,mahgra modificara la ?eiacidq’coh”'

:Eu hiia.

- LElf hermano

1a -culpa ‘secundaria al resentimiento sew vera 

inténélf E&d&.--Esto dara como resultado que su’ hostilidad sa
'vea encubierta y se exprese por un retraimiento patcldgico, por
fbajo 1ogro esaolar, problemas conductuales, delincuencia o

' reacciones neursticas.
-Bignificado @ Implicaciones de la Hoapitalizacidn

Steilnhaurer, Mushin y Rae-Grant consideran gue los nijfios
con una enfermedad crodnica- temprana atraviesan en sus primeros
anos de vida por estados que son resultado de las demandas de
separacidn por la necesidad de ser a veces hospitalizados. Al
primero de estos estades lo llaman "estado de protesta’,
donde ias demandas del nific hacia =aus padres son quejumborosas
Y se resiste a los culdades de éstos; después viene un "estado
de desesperaéién" en el gue &l nino puede ignorar y evitar las

visitas de los padres y aparece perturbada su habilidad de
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relacidn. un tercer estado es el de "separacion [} negacion" en

el que presisten 105 efectos de i.nhabilidad de las relaciones y'_:‘:

. del’ funcionamientu seran mas_f

intelecutal. §

Estns efectos

- aderituados miem:t s periodos “'de’

' internamientn 1) £ict el .7 manajo_‘_ del _nlﬂo (34) - La‘é'_
.reacciones emocionalas 4e lcs pédres con un ni.ho ‘que padece una ’
enfemedad crdnica y que és internado, scn.

- Hegacigéns . . Todos 1os padres, basta cie_rto grado, reacc:l.phan
no aceptin&o 1a .enfe_rmedad del. ni..ﬁo“en respuesta al impacto que
dsta 1e§ produce ' Lai'-neqacién, en un primer momenteo 1les
puede servir para asimilar el trauma inicial y la subsecuente
desorganizacidn, pero no para siempre. El usc de la negacion
debe disminuir gradulmente wmientras 1la habilidad para
enfrentarse a la realidad aumenta. La negacion nunca se
abandona por completo. Una negacion masiva persistente ante
una enfermedad obvia interferira con el aprender a vivir con
las reacciones de la enfermedad y con el enfrentamiento dia a
dia de las necesidades del nifio, perpetuando asi la crisis
producida  por la enfermendad, Es esta negacion, may
rélacionada con la necesidad de esperanza, la gue conduce a los
padres a malinterpretar 1o que les dice el meédico, © a ir de un
médico a otre intentando encontrar uno Yue tes dé el
diagnostico que ellos quieren escuchar.

- Ansiedad:; En un mayor © menor drado, los padres estan
ansiosos por la salud o sobrevivencia del hijo. s5i la ansiedad
parental es excesiva, ya sea por una posibilidad de mue‘rte

sibita o por una sobreaccion neurdtica, puede conducirles a una
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'sgbreprotegcidﬁ}ﬁ,exdéso ' iﬁduljencia‘.y-vdifiéultéd._para

“Aunque ‘astos

‘son irracionales. los intentos

ser humane tener secretos

e

.:inadecuaciones personales, que en estos casos pueden ser
'fempleados para favorecer ‘éstos sentimientos de culpa o auto-
acusacion. o :

- Depresion.:.ﬁasicamente la depresidn experimentada es una
condolencia porr._el- _-}:dﬁ_o que pﬁ.ldb haber sido. Es un estada en

el qﬁe los hadfes se enfrantan cara'a cara. bcn la realidad de

la enfermedéd. En algunos casos. 105 padres pueden llegar a

aceptar la’ enfermedad del niﬁo y sus lmplicaciones . an-: la:

familia, en ‘otros. lqs .padres probablemente Knunca puedan
liegar- a aceptarlo"yl_" xistencia . = aoﬁinada: por“-esta

depresion no resuelta.

- Resentimiento y Rechazo. El resentimiento de 1os padres coma

reaccison a su desilu

u dese peracidn, puade convertirse‘

en rencor diriqidoude ‘unoia. otro__hacia la familia yvlo 1nsf

amigos, hacia los médicos a la‘ comunidad K-} hacia el nino'

mismo. El nific puede ser rechazado de manera cublierta o de
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manera abierta. El rechazo epcubierto puede manifestarse por
‘un cuidado insistente o inadecuado, por demandas innecesarias
de hospitalizacion evitando la cercania con ei_niﬁo debidé a un
exceso de trabajo o activldades} puede ser énmascarado ﬁor‘él
ocpuesto; o©osea la sobreporteccion que- conduce a disclplinar de
manera inadecuada al nific vy que resulta en mala conducta, que
los padres entonces utilizardn para tacionalizar su rechazn.

El ingreso del nino al hospital tiene lugar én un clima dé
angustia y urgencia, ésto contribuye ‘a aumentar el temor, el
estado somatico ya de hecho alarmeante, las implicaciones del
diagnostico, mas dque la gravedad del estado contribuyen a crear
este clima; las condiclones de acogida y la forma en que se
hacen cargo del chico tiene una enorme influencia gque
repercutira en su adaptacicn y en el progreso de su enfermedad
(Korsh, 1975) (35}

El hombre responde ceon niedo a ciertas situaciones. no
porque tengan un alto potencial de dolor o peligro sino porgue
son sefialamientos de un incremento en el riesgo y por esto la
angustia es la respuesta a la separacion de wuna figura
potencialmente protectora, estas figuras protectoras son por
excelencia los padres. La mayor molestia gue el nifoc sufre es
la separacicén, pero no solamente la separacion de la wmadre,
sino también el alejamiento de las cosas, las actividades y la
gente de las cuales usualmente sabe gqué esperar, perdiende sus
poseciones, malidas y a veces la apariencia fisica normal, asi
cono su sentido de autonomia y competencia trayendo esto cone

resultado, sentimientos de impotencia y dependencia.
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Keﬁny}'en 1975 afirmé que el nifo enfermoc es penalizado
fisicé; psicolegica y educacionalmente. AUn, una estancia corta
en el hospital es difieil para el pequefio si pierde el trabajo
eacolaf ‘que Se ha constituido en su principal y basica
actlQidad. cuandc regresa a la escuela se siente como un
extréﬁo por haber estado fuera, Yy sabe muy poco de lo gue sus
compafieros estén haciendo ahora. El nifo tiene gue recuperar
el ‘ﬁlmpn perdido para poder integrarse nuevamente a su

ambiente. (36)

Los nifos estdn acostumbrados a gue sea la madre guién
manipule sus cuerpos, ¥y se ecuentran de pronto cor gue una
persena extrafa toma posesidén de esas funciones, que
consitutyen una parte esencial de la intima relacién que existe
entre la figura materna y el hijo, lo cual no es bienvenido
para 1los infantes gue 1o experimentan como interferencia
masiva. Esta pérdida de controles ycicos provoca ansiedad,
actuando como una seduccidn a regresar a niveles mas infantiles
de funcionamiento, hecho gue constituye una gran amenaza para
agquellos gue ya han obtenido estas funciones (Najera 1978).

Para Fenichel (1982), la regresidén puede producirse cuando
hay excesivas frustraciones en un nivel concreto, el organismo
no guire ir mdés alla en demanda de las satisfaccianes de las
que carece. El sujeto estd predispuesto a velver a una etapa
anterior en cuanto aparecen dificultades. Quien padece una
lesion pued? tener como defensa ante un mundo abierto y
utilitario, ; la regresion.

Ana Freud (1952), sefiald que la reaccién del pequefio a la
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experelencia de ser cuidado, se entiende mejor al. describir la
_respuesta de los adultos a esa situacién. Un sujeto normal que
experimenta un trastorno servero, tiene gque renunciar a 1la
posesion de su cuerpo y permitir pasivamente que sea manejado:
el es vestido y desvestido, alimentado, aseado, su désnudez
expuesta a la enfermera y al médico sin consideracion de sexos
ni de restricciones convencionales. El permanece de esta
manera bajo drdenes, sujeto a rutinas higiénicas, las cuales se
constituyen pasande por alto sus actitudes y preferencias
personales, remontandole a la experiencia de ser tratado como
un bebé o lo que es lo mismo, como un complete retorno a la
situacion de infancia. Por el hecho de regresar a condiciones
de la ninez, no se debe pensar gue esta situacion es menos
molesta para el nino gue para el adulto, ya que el dominie
gradual de las funciones corporales, como ir al bafAo sole o
comer independientemente, marca Iimportantes etapas en el
desarrollo del yo infantil, tanto come avances en el
desprendimiento de su cuerpo con respecto del de su madre.
Debido a estos procedimientos, el menor va perdiendo el control
del yo, sufre regresiones llegando a niveles mas pasivos, tode

esto provoca retrasos en su desarrello y persopalidad.
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Impacto Pajicesocial en Paclentes con L.E.8. j_A.R.J..

Para poder hablar del impéﬁtbfp#lcosbcial'éue sufren los
pacientes con L.E.S.. ¥y A.R.J:;j@e.:kemiéu a una ivestigacidn
realizada por Llang y cdls{'eﬁnlssﬁ.ﬁ Mi interas por expﬁner
dicha investigacion raﬂica en poder tranamitir en forma
cuantitativa y cualjitativa las sensaciones que delan entrever
estos pacientes al tenef un trate mias cercane con ellos.

Este estudio reporta la sintomatologia psicoldgica hecha
con una entrevista estandarizada y pruebas psicoldgicas en un
grupc homogéneo de pacientes con L.E.S, ¥ un grupo comparativo
de paclentes con A.R.J. Los resultados pueden ayudar a
entender las manifestaciones psicoldgicas de una enferemedaq
multisistémica,

En el L.E.S5. los s=intomas mas reportades incluyen
depresidn, ansledad, despersonalizacidn, rechazo, problemas
cognocitivos y franca psicosis; ya sea gue los sintomas
psiguidtrices sean una parte del L.E.S5. estan ralacionados con
el stress de padecer upna enfermedad crdénica seria.

En la A.R.J. los sintomas mds reportados corresponden a la
perdida de funciones, reaccicnes emocionales, decrecimiento de
la independencia y sentimientos de que “£1 e£s un problema".

Los pacientes con L.E.S5. descrikieron sus limiraciones en
términos del cansancio y evitar el sol, los pacientes con
A.R.J. mencionaren con mayor frecuencia 1los problemas de

movilidad.

- Reacciones Emocionales: el 70% de pacientes con L.E.S.




57

tienen problemas de poco animo por-periodbs de tiémpb largos.
Los grupos difirier'on ai _de_scrif_:ii: sus miedos mas grandes: la
nuerte eara descrita cqﬁo_.la jﬁ$yor .preocupacién entre los
paclentes con L}E.s.; pe?o ﬁoipor_ninqﬁn paciente con A.R.J.,
quienes su mayor.miédo efa.la iﬁmovilidad fisica. El 80% de
anmbos grupos § -sintlé.l.;nn‘.: ‘frecuentemente stress o que su
enferemedad se.aqravaba.

- Relacioneé Personales: la mayoria de laos pacientes
sintieron cque sus amigos y familiares entendian su enfermedad,
también estaban satisfechos con la relacidn de su médico. Se
reportaron conflictos entre el conocimiento de los sintomas y
la aceptacion del roll de enfermo, asi como la conciliacidn de
los sintomas para parecer normal.

-Cambios recientes en su wvida: los resultados mostraron
cambios sustanciales en la vida de pacientes con L.E.S. y con
A-R.J. Has de la mitad reportaron uno o mas cambios en la
categoria familiar presentandose mayor frecuencia de la familia
para Jjuntarse a analizar los problemas, En pacientes con
L.E.S. fueron reportados camblos mas recientes en la wvida
social-qué en la financliera.

3La-géraida de la actividad social estsd relacionada con la
.depfesidﬁ ﬁexi5tente con estos pacientes. Los pacientes
-enfgﬁézéggnﬂ que la necesidad que tienen de checarse
congtaﬁtéhﬁﬁte, asi como tener que ajustarse constantemente a
ciet{as:. aétividades, hace que sg les catalogue como
‘“hipoéondriacos". Los pacientes enfatizaron la importancia de

la relaclén con su medico, beneficiados por la sensibilidad de
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gue s¢ les atendia en sus nécesidédgs emocionales.

Lo anterior lleva a resumir que exlsﬁe ﬁn profundo impacto
de la entermedad scbre la Qida socia:l Yy psicolagica de 1los
pacientes ya gue éstos reaccionan aﬁte los sintomas y ante los
cambios creados por los sintomas. En ambos padecimientos hay
pérdida de funciones fisicas, sociales y de independencia, asi

cono alteracjiones con la familia surgiendo soledad y conflicto.
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ASPECTO METOPLOLOGICO

CBIYETIVOS DE LA INVEBTIGACION:

El objetivo de esta investigacidén fue el de explorar si
existe diferencia en la percepcién que tiene de las
conductas que su madre le emite al nifno cuando padece alguna
enfermedad difusa del tejide conjuntivo <comc Lupus
Eritematoso Sistémico y Artritis Reumatoide Juvenil y cuando

no la padece.
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

ilos nifnos gue padecen alguna enfermedad difusa del
tejido conjuntiveo tienen una percepcion distinta en cuanto
a las conductas que la madre emite hacia ellos, a diferencia

de loz ninos sin este padecimiento?
BIPOTEBIB:
Hipdétmsis Ae Trabajo:

Hal: El nifo gque padece alguna enfermedad difusa
del tejide conjuntivo percibe de forma distinta 1las
conductas que su madre le emite, en comparacién a los nifos

que no padecen este trastorno.



Haz: .Existe diferencla estadlscica 51gn1Eicatlva

entre la afectividad que expres

que padece alguna enfermedad ifusa*delltejido conjuntivo ¥

el niho que no padece 'lguna de: estas enfermadades.-

Haa: o ncin astadistica 5ignificativa

entre la forma que expresa reclhir punitividad por parte de

s madre el nino q

tajido conjuntivo y el niﬁo que ‘no padece alguna de estas

-enfermedades.

Had: Exista diferencia estadistica signifjcativa
entre la forma que expresa sentir aceptacién por parte de su

madre el nino gque padece alguna enfermedad difusa del tejido

conjuntive y el nife que no padece alguna de . estas

enfermedades.

entlr de su madre ‘a1l nino

HaS: Existe diferencia estadistica signifiéatiﬁa'

entre la forma en gue expresa sentir interés por parte de su
madre el nifo gque padece alguna enfermedad difusa del tejido
conjuntive ¥ el nifo gque no padece alguna ~de - estas

enfermedades.
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PEFINICION DE VARIABLES:

Dafincién Conceptual de las variables:

Variable Independiente

A) Enfermedad difusa del tejido conjuntivo se define
como una enfermedad autoinmune gue puede afectar la piel,
las articulaciones y practicamente todos los 6Grganos: entre
las que estan contempladas: Lupus Eritematoso Sistémico y
Artitritis Reumatoide Juvenil ( Saul, 1983, p.456).

B} Nifies sin el padecimiento anterior vy sin nigdn otreo
tipo de padecimiento crdnico, -
Variable Dependiente

Percepcion de las conductas de la madre se refiere a

la percepcion que el nifo tiene de las conductas que 1la
madre emite hacia €1 en relacion a afectividad,punitividaad,

aceptacion e interds. (Andrade, 1984, P.37).
Deafinicidn Operacional de ias Vvariables:

variable Independiante

A} La presencia de sintomas y analisis de lahoratorio
que indiquen un diagnoéstico de enfermedad difusa del tejido

canjuntive,

B)La ausencia de sintomas «que nanifiesten alguna
enfermedad cronica.
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Variable Dependiente

_' Definlda pcr las respuestas dal nifne al "cuestionario
de’ percepcion da las conductas de la madre" dé Andrade
. Palos, 1984. en 135 dimenslones de afectividad, punitividad, "’
aCébEacion e interes. en 1as que el puntaje Lmas alto
" corresponde a una percepcién positiva del nino de 1§5“

conductas de su madre.
Variables Extranas:

[:%] Edad: presentan un . rango de edad de 9 a 18" anos{.'
por le que el método de control utilizado fue 1a constancla'
de condicliones. ) ' ‘ )

B) Evolucisén de la enfermedad: . todos 1os:pécieﬁtes
presentaban entre 1 y 6 afos de’ evolucién siendo asi el .
método de control la constancia de candiciones.

c) Tipo de tratamlento- este varia dependlendo de si
la enfermedad estaba en actividad @ no.' se utxliza como
método de ceontrol la aleatotizacién.- )

D) Tipe de personalidad de 1a madre-.sg_utilizé como
método de contrel la aleatorizacién.

E) Sexo: en ambos grupos exlste el mismo nhumero de
honbres due de mujgras, pop_lo que fué controlado por el
método de balancec. . . o

F) ‘Nivel socioeconémica: anbos grupos presentaron un

nivel sociceconémice medic-bajo y baje, per lo que se

e P e e e Pt e e s e




controlo por el método de constancia de condiciones.
G) Lugar de residencia: ep la muestra existen
pacientes foraneos y pacientes que radican en el D.F., el

método de control utilizado fué la aleatorizacion.
HETODO
MUESBTRA DE INVEBTIGACION

Esta investigacion se realizd con ninos que padecen
alguna enfermedad djifusa del tejido conjuntivo que acuden al
centro de Enfermedades por Dafio Inmunologice {E;DI). en el
Hospital Infantil de México: ij:f Féderico ‘Gomez; ya dque
siendo Hospital de tercer nivéluo.de referencia, cuenta con
una poblacidn importante‘ de niﬁos con 'este. tipo de
enfermedades que por sus caracteristicas requieren de una
infraestructura suficience parartratarlos. ‘se tuvo un gruPo
control farmado por nifios que ne padecen ninguna enfermedad
difusa del tejido conjuntive. R

" .Tipo de muestreo: el muestreo es de.tipo 1nteﬁciona1 no
probabilistico, porgue para obtener la muesﬁra sé brocédié
gegun el dignestico referide en esa Instiﬁhcién; que
determinaba la enfermedad difusa del tejido cnnjuntivo de
acuardo a las pruebas del laboratorio asentadas en la
historia clinica de cada paciente y por la aplicacién de un
cuestionario a la madre gue recabdé los datos necésarios para

formar la muestra.
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Caracteristicas de'los sujétosh los pacientes fueron

elegidos entre los 9 y 15 anos de edad y de ambos sexas. el

grupo comparat;vo ] control se: eligio de una Institucion

‘Educativa Dficial y de manera intencional para que en edad,

sexo ¥y nivel sociecondmico’ se muestra

mencionada, la

con

Los dos grupos presentaron uh niv

medio-bajo. Del grupo de

radicaban en el D.F. y area metropolitan
el intericr de la Republica.

Tamano de la muestra: estuvo

comprendida por 60 suletos de_ioé;ﬁhélésiiﬁmbédecén éléuna'

enfermedad difusa del tejido 'coﬁjpﬁtlvé‘;y .30 -sin algun

padecimiento crdonico.
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Cuadro 1 ' Edades de los Sujeteos -

| Edad ¢ Con E.DuT.€. 0 0 ¢ Sin E.D.T.C. |




.Cuadro 2 Sexo de los. Sujetos

| sexo - . com s.pr.c
L

| MUJERES.

L SinGELDLTC.

1 'HOMBRES -




cuadroc 3 Edad de aparicion de 1la Enfermedad - s

l . Edad " sujetos con E.D.T.C.’
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‘Cuadro 4. . Nimero de veces que los pacienteé-

"fueron‘hﬁsbitalizadds

# de veces-. .. .. 'Pacientes con E.D.T.-C.. ...

— o —

“-Haé éela

TOTAL o 38 T 100

DISERO DE INVESTIGACION:

Estudio de campo exposfacto de nivel confirmatorio

comparando dos grupos independientes.
INSTRUMENTOS DE MEDICION:

Se realizé para esta investigacicn un cuesticnario
cerrado para recabar la informacién pertinente a ios'sujetos
de la muestra ¥y que permitiria asignarles a la nuestra.
Dicho cuestionario se aplicd en forma individual a. lasg
madres de los nifios que padecen alguna enfermedad difusa del
tejido conjuntive, asi come a las madres de los nifnos del

grupo control. (ver anexos)
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Para medir la percepciﬁn de 1a5 conductas de la madre

se utilizo el "Cuestionario de Percepcion de 1a5 Conductas

.de 1a Madre" de;

.30 en cada factor

enominadas. ' Afectividad

ayudn instru-ental. {reactivos

éliniﬁo'exprésa sentir por parte de su

yic afectivo. (reactivos

Bl nlno expresa gue la madre 10 acepta o

'que le agrada a ella. (reactivos 18,19,21,24,25)

Interés~ El nino expresa gue realiza actividades con
sﬁ' madre,— qne fella di;ige sus acciones. - {redactivos

4,10, 16 17) :

Este cuestionaric tiene tres opciones de respuesta: muy
seguido, algunas veces Yy casi nunca: se califica de 1 a 3
cada reactive, dandecle el puntaje de 1 a lo mas bajo .o

negativo y el puntaje de 3 al mas alto o positivo: se suman

y que
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los puntajes de acuerde a cada dimension obteniendose al
final: _cuaEf@__puﬁtajes“ que -indican cada una de 1las
dimensiones., La confiabilidad de ¢ada una de las escalas o
dimensiones se obtuvo por medio del alpha de Cronbach,

enconﬁréndose los siqulentes valores del coeficiente alpha:

PERCEPCION DE LAE CONDUCTAS DE LA MADRE

Pimension No. de Items Alpha
Afectividad - 16 0.B6
Punitividad 9 "~ 0.74
Aceptacion 8 0.71
Iinterés L7 ) D.63

% Items se consideraron para dos dimensiones diferentes.

(Andrade Palos, 1984, p. 41)

PROCEDIMIENTO

Con respecto a Jlos nifios que acuden al Hospital
Infantil de Méexico Dr. Fedarico Gémez, se proced16 a aplicar
un cuestionario cerrado a la madre del paciente para conocer
aspectos generales de la hlstoria del desarrollo del menor,
¥ al nifoc se le aplicd el "Cuestionario de Percepcidn de las

Conductas de la Madre®.



I B
Para 11evar a cabo la aplicacion de los‘lnstrumentos ‘se. .

tomd en cuenta si el paciente radica en e

pr mer caso BE‘
de control. y a 1os pacien

cita’ pnsteriormente e ;

fmismo Hnspital._’sn ambas casos

cuestionario‘qu e refiere a co as que tu mama dice o hace

'contigo, ‘an” este)cuestionario:no hay raspuestas ni buenas ni
malas simplemente es _lo que :u piensas sobre como es la
relacién con tu madre“. Por ﬂltimo, se le leyo al nido en

- voz alfarla:éonsiéna: " A qoht;nuacién encontraras una serie

de aflirmaciones gque se reflere a cosas que tu mama dice y

hace contigo. Por favor contesta a cada una de ellas
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poniendn una equis (X) en el parentesis que corresponde. si

lo hace muy seguido pondras a 1X1'enne;,pa:gntesis gue dice

gunas veces“ ¥ si tu creés
.a (x) en al parentesis due

"casi nunca

dice

se

nstitdcionés‘ Eéﬁcativés oficiales primaria vy

aplicarcn los mismos

gu :realizando una investiqacion para
':conocer coma es.la relacian de los nifos entre 9 Yy 15 afios
. con. su madre.,y necasitamos tener algunos datos generales de
la historia. del desarralln del nific, para ello 1les
‘"proporcicnaremos un: cuestionario que les pedimos contesten

con 1a mayor veracidad""
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A los ninos - se ‘les .aplico el_'"cuestionario de’

Percepcion de las canductas de la Hadre“ . - por gruPcs Yy

durante sus- actividades escolares._v

aplicacion se 135 dijo a lo ninos ln siguiente. n Estamns

realizando un investigacion para‘ conocer :como es._la

.relaclén de loa ninus‘ ntre 1as 9 ¥ - 15 anos- ‘con su madre.

Para Tésf'

rciona:emos un cuestionario que se

‘:_Este es 'cuestionario, no hay respuestas buenas y malas,

"‘isimplemente es. 10 que cada unc de ustedes piensa sobre como

e 1aﬁre1ac1on con su madre.

‘Postariormenta, se les repartieron les cuestionarios y
fse les 1eyo 1a consigna en voz alta y una vez gue no hubo
i dudas en 1§ forma de responder se les did la orden para que

. contestaran el cuestionario.
ANALISIS EBTADISTICO:

Para este diseho .de investigacidn en el cual se
buscaron las diferenciasnéﬁtre 21 §£upn de nines con una
enfermedad difusa del tejido_bcnjuntivo ¥ el grupo de nifos
gue no la presepntaban, éé calcﬁlarbn lés.madias ¥y se utilizo
la prueba de significancia estadistica Qt" de Student para
grupos al azar, calculénﬂase también los grados de libertad

Y los niveles de significancia.

: Antes de iniciar la
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REBULTADOE
Cuadro 5 _Reéultadcs de las pruebas “t"'en_las-
- dimensiones de Afectividad, punitividad, Acéﬁtacién e
Interes ent.re 105 grupos con alguna E.D.T. c. (X1) y sin

'alguna E.D.T.C. (xz)

DIMENSTON 1 (@ {7Te |rt]e1 |n.sig | pEcisION

AFECTIVIDAD | 30.46 | 28.5° Jo.872] 2 | 60 | 0.05 |se acepta Ho

PUNTTIVIDAD | 13.06 | 13.56 |0.176| 2} 60 | 0.05 {se acepta Ho

acEpracron | 13:1 Ji12.6-.]1.54 | 2l 60 | 0.05 |se acepta Ho

INTERES 8,73 9.267|1.232] 2| 60 | 0.05 }se acepta He

En esta investigacidn el grupo 1 {X1) estada formado por.

los ninos que padecen alguna enfermedad ‘difusa del tejido_

conjuntiveo Y el grupo 2 (X2) esta formado por nifes’ que -no_'_ Sl

padecen ninguna de estas enfermedades.

Bl anallsis estadistico de esta :].nvestigacion,

dimen=zion de afectividad mostyé un’ valor de Tc= 8‘72 1o cual-:"_

estadistica sgnificativa. Las medias' de ”cada qrupo:'son".u

¥i=30.46 y X2=29.5.




Tc=1. 54 1o cual 1nd1ca qua se ‘se acepta Hu y por 10 tantu

axis t:e di ferenci a estadi

cada grupo son 'KI=B ‘73 y X2=9.26

75
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de
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INTERPRETACION ¥ DIBCUBION DE REBULTADOS

Segun muestran los resultados’ gque arrojé el anélisis
estadistico de. émta investiqacion _no  se' encontraron

diferencias estadisticamente significativas en 1a percepcidn

que los niﬁos tienen deila

'conductas‘que_sus madrss Jles
emlten: cuando dac 3 1 tej ido
conjuntivo., comg 51 ’ ifos que no la’

_padecen (cuadr

~Eenaladas' _ _ ‘ i
conjuntivo no es una’ variable que influya en 1a percepcion
-Aque el ninc tiene de las conductas que su° madre 13 emite.
"'En.'la " dimensién de afectividad  533 encantro
dlferencia estadisticamente significativa en 1as medias de
ambos grupeos (cuadro 5}). Los ' ninas con una .enfermedad

difusa del tejido conjuntivo y qulenes no 1a padecen'

perciben gue la madre provee el suficiente apoyo emncional y‘V

brinda la ayuda instrumental gue el nino necesita

se sefiald anteriormente en el capitulo snbre las diferentesx_A:

teorias del desarrollo infantil esperado '16 _'hutures'
coinciden que la funcidén de la madre es brindar apoyo Y
seguridad, que el nifio espera de eésta no sélo que sea ella

el agenhe encargado de garantizar 1la satisfaccidn de.
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necesidades baslcas. sino Qﬁe'”bfinde  ademas "un. apoyo

'emociunal que garan'ice la sequrldad ‘del nino.' 51 ésto se

logra,. 1magen que : 1no tendra de ‘su madre y las .

ejecuciones_que‘ésta haga’, hacia el no se’ veran influidos

" por :-_'].'a:_- enfermedad difusa del  tejido
_conjuntlvo. §. 1929) el
zninc se da cuenta .1os padres -forman una unidad Y

) :comienza la formacidn del super Ya. Es en eésta etapa_dondar

’ 1a§ﬂ -fparentales sa consolidan, éstas no

,LQinérén“éﬁp ‘més tarde, los ‘eventos posteriores se sumaran o

e influlran pero no las modificaran. * Los pacientes que'

.forman 1a muestra de asta 1nvestigacion prasentan éntré'9 yfl

15 ‘afos de ‘e ad (cuadro 1) ¥y una edad de apariciﬂn de la;;

ntre los 7 y los 13 afos {cuadra 3) con una~;_

en?ermedad_

influencia para

“sus prcpios cuidados, por lo gue el paciente percibe que la

yuda.'que' su madre le brinda es suficiente y sdlo se
experlmentaria poca ayuda cuando la madre no hace alge gue
el nifo no puede hacer por si mismo. ) .

" Enla dimension de punitividad como en la anterior no
¢e encontraren diferencias estadistic&mente significativas:

en las medias obtenidas (cuadro 5) y se obser§a .due los
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ninos con una enfermedad difusa del tejido conjunthc._al_

‘igual que 105 nin05 que 'no la padecen'.expresan que e1

castigo fisica ylo afectivn -que recihen por parte. de 5“‘.i_

_ilidades emocionales

'y cognitivas del desa rollo! para la comprension A aceptncidn

'ide -la enfermedad

Ienfermar gs: vistc _como .un castigo. o 'se'_atribuye-

-enfermedad"a' recientes 1nteracciones familiares. pero ei '

n. alguna etapa de 1a infancia- el -

niﬁo y el preadolescente ‘se dan plenamenta cuenta de que

fvivc en un mundo rea1 ¥y gque su enfermedad e 1mpedimento-'

tiene una explicacién 1ogica Y que estd muy lejos de ser por

-Eun castigo de sus padres o de su madre. Al distinguir el.

nifo que la enfermedad no.estid presente por un castigo de .

sus- padres. no los acusa como 'los responsables de

desaparecerla y asi sus espectativas no son nayores que las

de un nifo ‘sin alguna enfermedad ‘difusa del _tejido'

conjuntlQﬁ. no-ésﬁera que . sus padres'fetifén un_céstigo que
saben gue ellos no han impuesto. ‘ . B

Para la dimensién de-acepéaaién no.ékiste deferencia
éstadisticaﬁénte significativa en las mediaé de 1los grupos
(cuadroisy'lo cnal ﬁdestré'que los nifos con una enfermedad

difusa del;tejido coﬁjuﬁti&o,'al igual que los nifios que no
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la padecen expresan que su madre los acepta,

. qi.‘tAeA el ‘nife le.

agrada a ella. ' I-:n esta d1mansi n se sostie'
través _d_e_ su desarrollo '

interacclcnes i.nternal iza

F.n l.a dlmenslén ‘de - interes como en -1as- imensiones'.

anteriores - ‘_no K haY' diferencia l antre : 1'a%s" medias'
estadisticamente signlflcativas (cuadro 5), e_sf:c'_' indica que
-~ los nlnog_c_:nn una enfermedad difusa del .te) iﬁu:'.i:d;;nj\;ntivo.
.al‘ igual que los nihfos que no la padecé_n_'gxﬁresan gque 1a
madre presenta interés hacia ellos, due reali;':a'-.' actividades
con ellos. La espectativa del interés que 1'# madre tlene
hacia él no se ve afectada porr la enfermedad, él estad seguro
del interés gue su madre le expresa. i‘.‘onforme el desarrolloe
avanza el nifc va ampliando sﬁs percépéiones del entorno,
presenta un pregresive avance en el contacte con la realidad
Yy una mayor ceonciencia moral, siende asi, va a desviar su
atencidén a la bisgueda de otra persona diferente 2 la madre
que pueda satisfacer sus nuevas demandas gue constituyen
ahora sus lnguietudes e intereses,

. Al analizar cuantitativamente los resultados, es decir,
al observar las medias de los puntajes obtenidos en cada una
de las cuatro dimensiones (cuadro 5) .Esrﬂ‘a ifﬁﬁt%m }l{;\e %EBE

SMIR BE LA SisiABTECA



ambos_.grupos def niﬂbs"laS"ﬁadfés' son percibidas . como

afectiVSS, poco puni ivas, que aceptan al nino y gue tienen

interes por el.

de ‘1a. teoria fde Fnirbain,_

:necesidad de'

desarrnno ol niﬁo parcibe ‘a la ‘madre  con una cuandad buena‘

fsu madre. de eﬁta forma aunque el nlﬁo sea mal

Los aut.ores que

buena a s8u madre, dasde el inicio del
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Lo, anterior nos 11eva a conclulr, a partir_-,

que ‘el nihe ;malo _tiene uné;

idea de que una.jurlentacion psicnlogica adecuada *seria-_

benéfica tanto para el niﬁo como para sus padres, hermanos y
al personal medico que tiene que trabajar con ellos ' ya que
al disminuirse lag tensiones y malestares se propicia una
actitud da’ aceptacidn hacila sus proplos cuidados_ y “.al

trataniente médico adecuado.
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El psicdlogo puede darle al’ enfermo crdnicﬁ_ y a s=u

familia. la presencia de una relacién conﬁinua' con - una

persona del equipo de salud que no le va a produéir dolor 'y

que trata’ de ver el punto de visté de. 105 padresy.i.

orientarlos para que 8e 10qre asi un correcto manejo del-

nifec que pramuevn su autoeltima, independencia y madurez. ]
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CONCLUSIONES

A lo largo del presente trabajo hemos podido conocer
las caracteristicas etioldgicas, sintomaticas y evolutivas
del Lupus Eritematosc Sistémico y de la Artritis Reumatolde
Juvenil ambos padécimiéntoé catalogaaos ‘dentro de las
_enfermedades difusas del tejido conjuntivo (E D T C.) Yy due

'por su naturaleza .son enfermedades graves y cronicas. S5e

‘asi como las

de los padres ante un’ hijo enfermo.

vivenclas—y actipud'

A través o "cuestionario de3 Percepcian de las

canductas de su Madra"f'se pudo observar gue en las cuatro
dinensioneS' de. afectividad, punitividad, aceptacien e
;n;ergs no’ ekiséé diferencia estadistjcamente significativa
':gn?re‘la percepcidén del nifo de las conductas dque su hmadre
.;etehite cuando padece alguna enfermedad difusa del tejido

conjuntivo y cuande no la padece. Esto se explica por la
‘edad en gue se presentd la enfermedad y que el instrumento
no fueé suceptible a diferencia; las percepcliones especificag
cuando se padece y cuande no se padece alguna enfermedad

cronica,
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LIMITACIONES Y BUGERENCIAMS

"Los resultados obtenidos en esta 1nvestiqacién'fn05:.
llevan 'a suponer que la espectativa de padacér al&ﬁnai_:

enfermedad difusa del tejido conjuntivo podrxa establecerT

observa dlferencias en la actitud de - Qu ﬁédf
despueés dé la enfermedad. Lamentablemente la etiologi
las enfermedades difusas del tejido ,conjuntiVO ;
totalmente este tipo de estudio, por lo que se :écu“ribiﬁcﬁﬁ"
estudio comparativo. ' .; ljkp'u _
otra limitante en esta. invegtiqacion es el poco numaro3
de sujetos que conforman la muestra; probablamente 51 la'
muestra la' constituyesen mas sujetos, si se encontrarian
'diferehcias'éstidiéticémente significativas. Por ofrd lade,
‘es poslﬁlgﬂ_que el . instrumento wutilizade neo ‘evalle a
_'profungidéd asbecios mas especifico; de la relacién del nide
'éon su‘ﬁadre cuande padece una enfermedad cronica:; ya que

hay'conddctéé mas sutiles y profundas en la madre dque no se



: 1imita aﬂn

B3

manificstén,_ o no quiere manifestar nabitualmente, Yy el

instrunento no es sensible a ellas.~'

h'h1.3encon rar- dentro del marce teorico que varios

autores CQinclden en que el enfermo crénico, ademas de sus

'_,1initacionas 1sicas se-encuentra ante una sociedad que lo

se padria estudiar a este tipo de pacientes

':rdentro de un. contexto en’ e1 cual se observarda la relacidn

’ del enfermo crénicn ¥ el medic ambiente que 1lo rodea. es
'decir, dentrc de un aspecto mads social. -

El padecer una enfermedad difusa del tejido conjuntiv

tal vez tenga una 1n£1uencia mayor c<on el mismo indivi:
'nu cabe duda gue influye en el prapio desarrollo 1ndividua1"'

_y no sera jgual 1a parcepcién que el sujeto tanga de:si: 

mlsmo. Por lo anterior se sugiere que _ep-:prdximas
investlgaclonas en las gque se trabaje coﬁ 'sujatos _que'.
presenten caracteristicas. similares ~ a 1los - de esta.
.inﬁésiiqacidn (anfermos crénicos) se elabore y se aplique un
lnstrumento con respuestas abjertas, gue incluya aspectos
‘observables-, ya gue la percapcisén de las conductas de las

—personas de su entorno no son fiacilmente detectadas, por lo

o que les es dificil expresarlas.
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ANEXO I



CUESTIOﬁARIO DE PERCEPCION DE LAS CONDUCTAS DE LA.MRDRE

SEXO ) EDAD

A continuacion encontraras una serie de afirmaciones que se
refieren a cosas gue TU MAMA dice y hace contige. Por favor
‘contesta cada una de allas poniendo una equis (X} en..el
paréntesis que corresponda. Si leo hace muy seguide pendras
la (X) en el pardntesig que dice "Muy Seguido". &5ji sdlo lo
hace algunas veces, pondras la (X) en el paréntesis que dice
“Algunas Veces", ¥ si td crees que casi nunca lo hace,
pondras la (X) en el pareéntesis que dice Casi Nunca". Marca
" s80lo una (X) para cada afirmacion y no dejes de contestar
ninguna. - ) ..
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Muy .. . Algunas a Casi

: Seguido - Veces Nunca
i.— He éastiga'no dejandome
*  salir con mis amigos... ) R O I ()
2.- Me ayuda cuando tengo T
‘ un problema............' R A S ooy oty
.3.- Me ensena cosas gue f_ - S :
s quiero aprender........ AT G . ) 0
4.~ Hacemes actividadea (ju-‘f? )
: ‘gar, trabajar en casa)- S T .
_juntcs............ CRLSICEENL S0 R () ()
5.- Cuando la.necesito pue- R
: do contar con ella.;...ﬁr.=r cy () (1
'_6,'.Dice que soy un “burro" ';  (y - () (3
7.- Me p paga. por cualquier P
. .casa......._ :T (.) () {1
8.~ Me hace santir que scy.,, C - )
un inutil.............'¢f-' [ T ) ()
9.~ Me grita por cualquier o ) : *

R R S O (3

:lq.- Me ayuda con mi tarea,
si hay algo que no en- . : )
“tienda............-.-- t) 4 ()



11. -

12.-

13, -

14.-

15,~

16.—
17.-
i8.-
19, -
20, -
21, -
22.-
23.-

24.-
25.-

26, =

Prefiere hacer otras -
cosas gque estar conmi-

= -

Me deja explicarle nis
FAZONES. i acsnsacrosan

Me da la oportunidad -
de elegir que hacer, -
cuando es posible.....

Puedo platicar con --
ella de cualguier cosa

Toma en cuenta mi opi-
nion sobre algunas co=- -

BAB. v rsrsarenctasanna

Se enoja por cualquier

COSA-ssesnasrracnrsrs

Si me castiga me‘expli-l

ca peorgue leo hace.....

Platicamos de lo que -
Yoy & ser en el futuro

Me deja salir con mis

Amigos. . cvierianesies

Me hace sentir que pue-

do hacer las cosas....

Escucha mis ideas y o--”

piniones..............

Dice que soy un “pro—-
blama"...............

Todo 1o gue hago le -

parece mal............
Le gusta cono aoy.....
Siento que me quiere..

Platica conmigo renmae
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ANEXO IT



THISTDRIA.DE DESARROLLO

Bt éHubo complicaciones’f 

Y

CUESTIONARIO PARA LA MADRE

Nombre del nifo Sexo: M( ) F{.)
Edad ' Fecha de nacimiento Grado escolar
Lugar de residencia i

EDAD EDO. CIVIL ... OCUPACION

- 'PADRE
MADRE
- HIJOS EDAD SEXO EDO. CIVIL "L OCUPACION

a) Concepcidn, embarazo y parto:

era:
estable ( )}

.'GA los cuantos meses lleg i
A los meses -

- . iComo fue el parto?
c Inducido (')' E Espontaneo

acuales?

b) Alimentacidn:

- Se le.alimenté con: Sl o
Pecho { ) Biberdn ey Cmeinados ( )

= ¢A qué edad se le quito el Pecho (biba:on}
definitivamente?




-1

~ ¢(Fue Facil? 5t () Ko { ) ¢Por que?

~ aComo era el apetito del ninoca)?
Buenc ( j Regular { ) Yalo ({ }

gComa e5 actualmente el apetito del nido(a}?
’ - Buena { } Regular { ) Male [ )

= Desarrolla Motor:

- &A qué edad sostuvo la cabeza?

;;} ;A qua adad se sento sin ayuda?

::? aA qué edad camino sin ayuda? R B R

'.d).nesarﬁd;idfﬁél Leﬁgdﬁﬁe:

A qué edad empaz
.orinar? N .

' ~. ¢Desde- cuando’

- LDugrma;sola?,‘_}éi,(flf'_':'u
" &Con-quisn? o




g}

h)

i)

3
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Desarrolle sexual:

.-¢Qué informacion se la ha dado al nino(a) acerca de su
-garrollo sexual?

Hinguna { ) Padre a madre ha platlcado con el ()
En la escuela le han dado platicas ( )

Historia éscolar::

iR qué edad entré por pfiﬁera vez a la esquéla?

LEn que grado°‘ Maternal ( y Kiﬁder‘( ) Primaria { )

JC6mo es en general su aprovechamiento?
Buenoc ([ } Regular ( ) Malo { }

Malo, por qué?

Relacicgnes interpersonales:

zCon qulen se relacicna el nifofa) mds cercanamente?

Mama ( ) Papa { } Hermano { ) Hermana ( )
otro

Explique brevemente cémoc es la relacién del nifo(a) con
su madre

Explique brevemente cémo es la relacion del nihno(a) con
su padre

iSe relaciona con sus hermanos?

Siempre { ) Algunas veges ( } HNunca ( }
2Qué ambiente se respira en casa actualmentae?

Conn los problemas esperados ( ) Hay tensiones ()
Es difiecil la convivencia ( )

Historia de salud

éQueé enfermedades presentd en la primera infancia y a qué
edades?




Explique brevemente si el nifio{a) ha padecido o padece
alguna enfermedad: fuera de -lo comin, -si"ha tenido algun
accidente, 'si ha sido hospitalizado y.a.gué edades:

La. madre,_qué dlferencias nota en el caracter Yy
personalidad del menor en relaclén—a sus hermancs y ninos
de su edad?’ explique breVementB'
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