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Introduccion.

Durante mi formacion académica analicé procesos educativos y ambitos de
intervencién de un pedagogo en instituciones muy diferentes a una escuela; uno de
estos ambitos es la Educacion para la Salud, presente tanto en hospitales como

asociaciones de pacientes.

Esto me llevo a interesarme por las problematicas de pacientes con enfermedades
cronicas, por aquellas acciones que se han realizado en su beneficio, asi como a
investigar el papel de la Pedagogia en esta area. Al considerar el alcance e impacto
de este trabajo, decidi enfocarme a una enfermedad crénica, el Lupus Eritematoso
Sistémico (LES) y proponer una alternativa de intervencién educativa para

responder a sus necesidades educativas.

Con el fin de comprender de manera global el propdsito del taller que se propone,
en el Capitulo 1 se profundizara en el area de la Educacion para la Salud a partir de
una sintesis historica del concepto y se analizaran los distintos objetivos que ha
tenido. Después se explicara en qué consiste la educacion para el paciente y su

importancia en nuestros dias.

En el Capitulo 2 se revisaran los modelos de educacion propuestos por Maria Isabel
Serrano: informativo, persuasivo motivacional y critico. Después, se describira
cuatro teorias de aprendizaje y su aplicacién en el ambito de la Educacion para la
Salud: Conductismo, Aprendizaje social, Aprendizaje significativo y Pedagogia
critica. Por ultimo, se explicaran tres modelos basados en el comportamiento, los
cuales, aunque estan sustentados en teorias conductistas, son relevantes en este
trabajo al explicar el tipo de conductas que tienen las personas en relacion a su

salud.

Para aclarar las problematicas a las que se enfrenta un paciente con Lupus
Eritematoso Sistémico, en el Capitulo 3 se explicara en qué consiste esta
enfermedad, las manifestaciones, el tratamiento, aspectos epidemiolégicos y se
describira brevemente las situaciones que vive un paciente enfatizando las

necesidades educativas.



En el Capitulo 4 se presentaran aquellas investigaciones que se han realizado sobre
el impacto que tienen las intervenciones educativas para pacientes con Lupus
Eritematoso Sistémico. Posteriormente se mostrara la propuesta del taller titulada

“Aprendiendo a controlar al lobo. Taller de autocuidado para pacientes con Lupus”.

Presentacion.

Una enfermedad es “una disfuncion fisica o mental basada en una desviacion del
estandar estadistico, que trae aparejados impedimentos o incrementa la
posibilidades de muerte prematura” (Hastings Center Report, citado por Cornago,
2007, p. 35). En la actualidad hay una gran variedad de padecimientos, algunos son
leves y comunes como la gripe, por lo que solo se necesita de ciertos cuidados para

después retomar las actividades diarias.

Pero en los ultimos afos ha predominado el aumento de las enfermedades cronicas
que poseen tres caracteristicas: no tienen cura, alteran la calidad de vida y cambian
la perspectiva del futuro con la posibilidad de acortar la vida. (Cornago, 2007, p.

191-192). Uno de estos padecimientos es el Lupus Eritematoso Sistémico (LES).

Es una enfermedad autoinmune, es decir, que el sistema inmunolégico esta alterado
y ataca los 6rganos del cuerpo. Debido a la actividad de la enfermedad y al uso de
medicamentos, los pacientes presentan mas afecciones que la poblacién en
general, por ejemplo, tienen infecciones, anemia, depresion, ansiedad,
enfermedades cardiovasculares, osteoporosis, etc. Ventura (2010, p. 36-37) sefala
que estos dafos pueden minimizarse cuando el paciente es consciente de los
riesgos y sigue conductas de autocuidado. Por ejemplo, seguir el tratamiento
farmacolégico basado en esteroides e inmunosopresores, utilizar protector solar,
tener un control dietético, realizar ejercicio fisico, evitar el consumo de tabaco y las

situaciones de estrés.

Pero en las instituciones sanitarias este tipo de enfermedades se tratan igual que
una enfermedad aguda, lo uUnico importante es controlar el padecimiento y no se

hace caso de los sentimientos de las personas. Ademas, el proceso de ensefianza
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y aprendizaje esta enfocado a dar informacion fisioldgica, solo se le dice al paciente
lo que debe hacer y lo que no, por lo que no tiene tiempo de expresar lo que significa
la enfermedad, qué es lo que hace y el por qué, ya que la comunicaciéon es
unidireccional donde el médico es el que sabe y el paciente no sabe nada. (Garcia
y Suarez, 2001, p.182).

El problema radica en que los médicos piensan que la modificacion de habitos y
estilos de vida es como tomar una dosis de medicamento, por lo que solo se espera
que el paciente sea obediente. El papel del médico es informar y dar instrucciones,
por lo que da un listado de recomendaciones, prohibiciones y obligaciones (Viniegra,
2006, p. 50-51).

Como pedagogos ¢,qué acciones podemos llevar a cabo para que el paciente con

Lupus Eritematoso Sistémico (LES) asuma el autocuidado de su salud?

Objetivo general.

Disenar un taller educativo de autocuidado para pacientes con Lupus Eritematoso

Sistémico.

Problema.

De acuerdo a Ballano y Esteban, una persona que padece una enfermedad puede

presentar las siguientes caracteristicas y situaciones:

1. Malestar fisico o psicologico. Aquello que impulsa a consultar al médico.
2. Ansiedad, angustia o miedo. Esto debido a:

e la enfermedad y sus consecuencias

e el dolory el dafo fisico.

e pruebas exploratorias o técnicas terapéuticas.

e el personal sanitario es intimidatorio

e ¢l trato puede convertirse en maltrato



e |os cambios que tiene que realizar en su vida.

3. Sensacion de indefension. El sentimiento de no poder vencer la enfermedad
y tener que recurrir a un médico.
¢ Ante la enfermedad
¢ Ante el medio sanitario
e Ante los profesionales
4. Desorientacion
e Enrelacién a lo que pasa en el cuerpo.
e Funcionamiento de la institucion sanitaria.
Sentimiento de incapacidad al tener que limitar sus actividades diarias.
Sensacion de vulnerabilidad tanto fisica como emocionalmente.
Sentimiento de frustracion, lo que puede ocasionar que sea agresiva o
depresiva.
8. Mayor emotividad, es decir, hipersensibilidad en las relaciones sociales.
(Ballano y Esteban, 200, p. 110-111)

Cuando una persona es diagnosticada por Lupus se enfrenta a una situaciéon

desconocida:

Es una enfermedad que ha estado rodeada de multiples incégnitas, que por
desgracia, en muchas situaciones son respondidas con desinformacion hacia los
pacientes y sus familiares, lo cual genera el rechazo o el aislamiento de los
enfermos, creandoles conflictos importantes a nivel personal, familiar y de
trabajo. (Ventura, 2010, p. 28).

Estos son obstaculos que afectan las acciones tanto de los médicos como de los
pacientes para controlar la enfermedad. Se necesitan intervenciones educativas

que ayuden a afrontar esta situacion.

A pesar de que existen documentos que muestran intervenciones educativas para

estos pacientes en Estados Unidos, Corea, Australia, etc., hasta el momento no hay



en México. Asimismo no s6lo es importante que se tenga el registro de aquello que
se esté llevando a cabo en cuanto a este tema, sino también mostrar el impacto que
genera en la vida diaria de los pacientes y proveer a los usuarios de mejores

alternativas.

Por otro lado, la mayoria de las acciones educativas se han realizado con pacientes
que tienen mas de un afo con el diagnostico. Por lo que es importante que se
atienda a la poblacion inmediatamente después de ser diagnosticada como medida

de prevencion o cuando ellos lo requieran.

Justificacion.

Como ya se ha mencionado, el sistema de salud generalmente “establece una
division artificiosa entre lo psicologico y lo biolégico, entre lo personal y lo corporal,
centrandose en cuidar y tratar el cuerpo, y olvidando al sujeto que lo sustenta”
(Ballano y Esteban, 2001, p. 118). Sélo se atiende al cuerpo y no a la persona de

forma integral, sin medir las consecuencias de estas acciones.

De manera general, De la Maza presenta algunas de las situaciones que pueden

presentarse si no se educa al paciente en cuando a su enfermedad:

¢ No hay resultados del tratamiento por no cumplir las indicaciones
e Insatisfaccion del paciente

¢ Mayores costos de salud

e Innecesarias visitas y llamadas al médico o cancelacion de citas
¢ Mas numero de demandas profesionales

e Eventos adversos de las medicinas (De la Maza, 2007, p.33).

Sin duda este tipo de consecuencias no solo afecta a la persona y a su familia, sino
a la sociedad en general. De ahi la importancia de desarrollar e implementar un

taller para pacientes con LES.

La OMS menciona el impacto que tiene el implementar propuestas educativas

acordes a las necesidades de los pacientes:
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Las decisiones cotidianas (como los habitos alimenticios, la actividad fisica, el
consumo de medicamentos, la vigilancia de los sintomas, etc.), en las que
influyen, en mayor o menor medida, factores sociales y ambientales mas
generales, pueden provocar, retrasar o evitar por completo las complicaciones
asociadas. (OMS, 2005, p.27).

Por tanto, el propdsito de la intervencién educativa para pacientes con LES centrada
en el autocuidado que se propone en este trabajo, es que el paciente sea un
participante activo en su cuidado, ya que este proceso educativo es parte importante
de su tratamiento. Es decir, el conocimiento y desarrollo de habilidades y actitudes
le permitira participar en la toma de decisiones, tener conductas de acuerdo a sus
valores pero aceptando lo que se requiere para el tratamiento, depender menos de
los servicios de salud, aumentar su autoeficacia, es decir, el sentimiento de control
sobre la enfermedad, asi como evitar, en la medida de lo posible, complicaciones y

secuelas de la enfermedad.

Ciertamente este ambito esta ligado a los profesionales de la salud, como son
meédicos y enfermeros, pero los pedagogos podemos contribuir para lograr los
objetivos y metas. Siendo especialistas de la educacioén, tenemos las competencias

tedricas y practicas para tomar decisiones ante problemas pedagdgicos.
Uno de nuestras principales responsabilidades la explica Tourifan:

De tal manera que, la solucion en la educacion no esta en elegir en lugar del
educando su modo de vida, sino en elegir aquellos modos de intervencion
pedagogica que garantizan la capacitacion del educando para elegir,
aprendiendo a construir y usar experiencia para responder a las exigencias en

cada situacion, de acuerdo con las oportunidades (Tourinan, 2011, p. 290).

Para lograr el éxito de las intervenciones educativas, es de vital importancia que un
pedagogo participe desde su area de especializacion, decidiendo el mejor modo de
intervencion pedagogica después de analizar la problematica educativa.
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Capitulo 1. Educacién para la Salud.

Al analizar los retos y problematicas de la actualidad, es necesario abandonar la
idea de educacién que sélo hace referencia a lo que se aprende en una escuela. Se
requiere hablar de una educacion a lo largo de la vida que permita afrontar los retos
diarios, es decir, la educacién no formal (ENF), que a pesar de estar presente en la

sociedad, es hasta los afios 70 cuando se reconoce su impacto.

Trilla la define como “el conjunto de procesos, medios e instituciones especifica y
diferenciadamente disefiados en funcién de explicitos objetivos de formacion o de
instruccién, que no estan directamente dirigidos a la provision de los grados propios
de sistema educativo reglado” (Trilla, 2003, p.30). Es decir, la posibilidad de educar

fuera de un contexto escolarizado para atender las necesidades de la poblacién.

Por otra parte, con la definicion dada por Herrera se vislumbran algunas
caracteristicas: “la ENF es un proceso educativo voluntario, pero intencionado,
planificado, pero permanentemente flexible, que se caracteriza por la diversidad de
métodos, ambitos y contenidos en los que se aplica” (Herrera, 2006, p.13). Para
entender qué es la educacion no formal, es preciso comprender que la diversidad
es su primera particularidad, resultando asi dificil de encasillar en unas cuantas
palabras. Aun asi, tomando como referencia ciertos criterios que deben
considerarse en todo proceso educativo, Trilla (2003, p. 32-39) expone las

caracteristicas de la educacion no formal (Ver tabla 1).
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Tabla 1

Educacion no formal

Son mas especificos, sectoriales y delimitados que en la
Finalidades, educacion formal, ya que se enfoca en atender necesidades
objetivos y particulares de la poblacién. Pueden abarcar tanto aspectos
funciones. | cognoscitivos, afectivos o psicomotores, pero esperando efectos

a corto plazo.

Usualmente son los menos atendidos por el sistema escolar.
Algunos programas seran especificos en cuanto al sector de la
Educandos. poblacion que atienden, pero en otras ocasiones los grupos

variaran en relacion a la edad, género, etc. Los participantes
asisten de manera voluntaria, impulsados por sus intereses y
necesidades, por lo que después de evaluar la satisfaccion de

sus expectativas, deciden seguir o abandonarlo.

Al igual que los educandos, son muy variables en cuanto a sus
caracteristicas, es decir, pueden ser profesionales,

Educadores. semiprofesionales o amateurs, siendo poco probable que se

exija contar con titulos académicos. Ademas, su participacion

también suele ser voluntaria.

Son tan diversos como los objetivos, ya que se seleccionan y
Contenidos. adaptan a la poblacién, pero se distinguen por ser

completamente funcionales y por estar presentes en la cultura.

Como las caracteristicas revisadas hasta el momento, no hay

Metodos. una metodologia especifica, sino que sera determinado por los

objetivos, los educandos y los contenidos. Generalmente son
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mas activas e intuitivas, ademas de tener la apertura para

adoptar nuevos métodos.

Ubicacion.

No se da en lugares creados especificamente para ese
proposito, sino que se realiza en instituciones ya existentes e

incluso en las mismas escuelas pero en otros horarios.

Tiempo.

Los horario no son rigidos, sino flexibles lo que da la
oportunidad de adaptarse a la poblacion al comprenderse que
no todos siguen el mismo ritmo para el aprendizaje. También su

duracion es menor a la de los cursos académicos

Gestion.

Generalmente, la supervision proviene de las instituciones que

lo patrocinan y los educandos suelen participar.

Financiacion

y costos.

Puede ser costeado por los mismos beneficiarios,

departamentos gubernamentales o entidades privadas.

Controles,
evaluaciones

y titulos.

Comunmente para ingresar no es necesario contar con grados o
titulos previos, aunque ocasionalmente son requeridos
conocimientos previos siendo la mayoria adquiridos desde la
experiencia. La evaluacion se realiza a partir de la labor
realizada y no de examenes. Y a pesar de que no suele darse

grados o titulos, es altamente valorada en el ambito profesional.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Trilla, 2003, p. 32-39
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Por su parte, Herrera (2006, p. 18-22) menciona ciertas caracteristicas de la ENF

que son elementales:

v

Al ser tan diversos los temas que pueden abordarse, se desarrollan principios
tedricos que las fundamentan, asi como valores y estrategias determinadas.
Permite una continua redefinicion de acuerdo al contexto y poblacién en la
cual se realiza. Al ser flexible y adaptativo, posibilita su evolucion
rapidamente.

Para cada una de las areas se necesitan de aportes de varias disciplinas,
convirtiéendose en una de sus fortalezas.

Al ser voluntaria la participacion, los que realizan y llevan a cabo los
proyectos se esfuerzan para que sean atractivos y lograr climas agradables,
asi como utilizar diversos recursos y medios.

Se propicia un papel activo de los participantes, desarrollando habilidades
sociales. “La ENF esta muy vinculada a los procesos de participacion activa,
es mas, es la encargada de ensenar a participar, asi como dar la voz a
aquellos que no la tienen” (Herrera, 2006, p. 21).

Se busca evaluar el proceso, la satisfaccion de los participantes y a los
responsables del programa. La evaluacion es colectiva, participando

responsables, educadores y educandos.

Como se advierte, una de las principales caracteristicas de la ENF es la atencién

de necesidades particulares propiciando asi una diversidad de areas. Herrera

(2006, p. 17) menciona algunas de ellas: educacion ambiental, social, ocupacional,

para la paz, intercultural, del tiempo libre y para la salud.

1.1 Evolucion del concepto de Educacion para la Salud.

Son varios los significados que se le ha dado a esta expresion, ya que el desarrollo

de la Educacion para la Salud (EPS) esta ligado a las concepciones de salud y
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educacion que imperan en cada época como resultado de las ideologias asi como
de las necesidades sociales. Cabe mencionar que no es una suma aritmética de

estos dos conceptos, por lo que el reto es comprender su interrelacion.

Por consiguiente, se realizara un analisis de esta evolucion. Como distintos autores
han sistematizado este desarrollo, generalmente hablan del mismo modelo o etapa,
pero utilizando palabras y conceptos distintos. Un ejemplo claro es que EPS también
es llamada Educacién Sanitaria o Educacion persuasiva. En esta ocasién, se citara

el analisis de Luis Salleras.

El autor divide en dos etapas el desarrollo del concepto de Educacion Sanitaria.
(Salleras, 1985, p. 54). La primera es llamada clasica e inicia a partir del siglo XX
hasta la década de los setenta. Los conceptos hacian referencia a acciones
educativas dirigidas a los individuos con el fin de que se responsabilizaran de su
propia salud y en la modificacion de conductas. Entre algunos ejemplos, tenemos

las siguientes.

Wood dice que educacion sanitaria es “la suma de experiencias que influye
favorablemente sobre los habitos, actitudes y conocimientos relacionados con la
salud del individuo y de la comunidad” (Wood, 1926, citado por Salleras, 1985, p.
55). En este concepto hay un reconocimiento de los factores del proceso: habitos,
actitudes y conocimientos, asi como su relacion para lograr un cambio en la salud
de los individuos, pero sélo se mencionan factores internos. Pero, por otro lado, es
ambigua la frase suma de experiencias que influyen favorablemente, ;a qué se le

puede llamar asi? ; Como se llevan a cabo estas?

Para Grout, es “un procedimiento que entrafia traducir los conocimientos
acumulados acerca de la salud en normas de comportamiento adecuadas
individuales o comunitarias, valiéndose de la educacién” (Grount, 1948, citado por
Salleras, 1985, p. 55). Esta definicion recalca una de las responsabilidades de los
educadores: traducir conocimientos de salud. Los profesionales de la salud tienen

un lenguaje técnico que no siempre es entendible para la poblacion en general, por
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lo que el conocimiento debe ser tratado en términos que sean comprensibles para

todo aquel que se acerque, sin esto no puede empezar un proceso educativo.

Aun asi, no puede pensarse que educar solo consiste en adecuar ese conocimiento
en normas de salud. Es cierto que los habitos y comportamientos de las personas
influyen en su salud, pero no es lo unico que debe ser modificado para mejorar su
calidad de vida. Por otro lado, es impreciso el papel de la educacion en esta

definicion.
Gilbert expone que consiste en

Instruir a las gentes en materia de higiene, de tal forma que apliquen los
conocimientos adquiridos al perfeccionamiento de su salud. Segun este autor,
la educacién sanitaria pretende inculcar actitudes sanas y formar una
mentalidad de salud, apoyada en sélidas convicciones, como guia para la
eleccion de reglas higiénicas de vida (Gilbert, 1959, citado por Salleras, 1985,
p. 55).

En esta definicion se confunde lo que es educacioén e instruccion. Es importante que
se transmita informacién adecuada a las personas, pero esto no determinara que lo
apliquen e influya en su comportamiento. Ademas, ¢qué es formar una mentalidad
en salud? Debe considerarse que los individuos cambian continuamente asi como
el medio en donde viven, lo que ocasiona que las elecciones realizadas diariamente

no solo estan determinadas por factores internos.
La Organizacion Mundial de la Salud plantea que

La educacion para la salud, comprende las oportunidades de aprendizaje
creadas conscientemente que suponen una forma de comunicacion destinada
a la alfabetizacion sanitaria, incluida la mejora del conocimiento de la poblacién
en relacion con la salud y el desarrollo de habilidades personales que
conduzcan a la salud individual y de la comunidad (OMS, 1988, citado por
Torres, 2008, p. 49).

En este concepto se hace hincapié en que el proceso debe ser creado de forma

consciente, por lo que podriamos suponer que se refiere a tener una planificacion,
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pero aun asi es reducido al s6lo mencionar dos factores que deben modificarse para

mejorar la salud: conocimientos y habilidades.

La segunda etapa, “actual”, inicia en la década de los 70 del siglo XX, cuando los
estudios declaraban lo poco eficaces que eran las acciones educativas basadas en
el modelo anterior. Ademas, numerosas investigaciones demostraron que la
conducta no depende sélo de factores internos, sino también de externos como son
ambientales y sociales, siendo estos los objetivos esenciales para cambiar vy

mantener los cambios de conducta de los individuos (Salleras, 1985, p. 54-55).

Trata de no limitar el proceso educativo en salud a la transmision de un saber, sino
de situarlo en el desarrollo de la conciencia, de ubicarlo en el marco de su propio
descubrimiento respecto a su contexto de vida, colocandolo en el espacio de las
practicas de las personas en relacion con las distintas esferas en que se desenvuelve
su vida (Preiswerk, 1994, 31- 55, citado por Valadez, y otros, 2004, p. 46).

Asimismo, se tornd importante la educacién para el paciente como un medio para
recuperar la salud procurando la participacion activa y el cumplimiento del

tratamiento.

Las declaraciones de las conferencias llevadas a cabo en Ottawa y en Yakarta
también influyeron en esta nueva concepcion. Por ejemplo, la conferencia
Internacional sobre la Promocion de la Salud de Ottawa llevada a cabo en 1986,
declaré que los “los factores politicos, econdémicos, sociales, culturales, de medio
ambiente, de conducta y biolégicos pueden intervenir bien en favor o en detrimento
de la salud” (OPS, 1986).

En esta declaracion se encuentran enlistados todos aquellos factores externos que
influyen en la salud, por lo que para lograr los propdsitos de EPS no basta con tratar
de modificar conocimientos, actitudes y comportamientos si el ambiente no es

propicio para el cambio.

Asimismo, en la Declaracion de Yakarta se profundiza en aquellas prioridades para
la promocion de la salud en el siglo XXI:
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La ampliacion de la capacidad de las comunidades para la promocion de la
salud exige educacion practica, adiestramiento para el liderazgo y acceso a
recursos. El empoderamiento de cada persona requiere acceso seguro y mas
constante al proceso decisorio y los conocimientos y aptitudes indispensables

para efectuar cambios (OPS, 1997, p.9).

Por otro lado, entre las definiciones que representan este periodo tenemos la de
Werner y Bower con un enfoque de trabajo dirigido a las personas que viven en
pobreza. Declaran que la EPS les ayuda a tener mas control sobre su salud y su

vida, por lo que sustentan:

e La intencion del aprendizaje debe estar centrado en la gente, para
ayudar a los mas débiles a hacerse fuertes e independientes.

¢ Que la manera en que se ensefa algo es tan importante como lo que
se ensenfa.

e Que lo mas significativo a la hora de ensefar es: la atencion, el
respeto, y el interés mutuo, como si se tratara de un amigo (Wernery

Bower, citado por Torres, 2008, p. 51).

En este ejemplo se aprecian las diferencias con la etapa clasica. El enfoque inclina
su atencién a las personas que viven en pobreza por las desventajas que supone
su situacion econdémica frente a los mas ricos. Son relevantes las relaciones
interpersonales entre los educando y educadores, y comprende la importancia de

los conocimientos, pero también de como se ensenan.

Por su parte, Perea menciona lo siguiente:

Educacion para la salud: es un proceso de educacion permanente que se
inicia en los primeros anos de la infancia, orientado hacia el conocimiento de
si mismo en todas sus dimensiones tanto individuales como sociales, y
también del ambiente que le rodea en su doble dimensidn, ecoldgica y social,
con objeto de poder tener una vida sana y participar en la salud colectiva
(Perea, 2011, p.10).

19



Sefala dos fines generales de la EPS, tanto tener una vida sana como participar
en la salud colectiva. Este ultimo refiere hacer un cambio en la sociedad, donde no

s6lo veamos por nuestros intereses sino también de quienes nos rodean.

Por ultimo, Salleras explica que la educacioén sanitaria tiene como objetivos que la
salud sea un patrimonio de la colectividad, modificar conductas negativas, promover
conductas positivas, promover cambios ambientales, asi como capacitar a las
personas para que participen en la toma de decisiones sobre salud en su comunidad
(Salleras, 1985, p. 59).

Después de analizar estos periodos y conceptualizaciones, hay ciertas
caracteristicas basicas de la EPS que es importante enfatizar. Primeramente debe
considerarse que es un proceso permanente. Sarramona explica que el concepto
de educacion y formacién son considerados sinénimos, pero realmente este ultimo
es parte del proceso educativo, debido a que es una instruccidon educativa que ha
sido integrada por la persona y forma parte de su patrimonio personal consolidado.
La formacion habla de resultados concretos y metas alcanzadas, mientras que la

educacion es un proceso permanente inacabado (Sarramona, 1991, p.42).

Nuestra realidad siempre esta en constante cambio, hay nuevos descubrimientos y
situaciones en el area de tecnologias y salud que impactan nuestra forma de vida y
debemos estar preparados para enfrentar. Al considerarse dentro de un esquema
de educacion no formal, la EPS puede atender la diversidad de necesidades que

tiene la sociedad.
En cuanto al objetivo, varios especialistas dan su opinién. Garcia menciona que

Educar significa humanizar favoreciendo cambios personales para el desarrollo
de cualidades humanas especificas y el crecimiento personal y/o social, lo que
implica tanto la adquisicion de conocimiento como el desarrollo de capacidades,
intereses, actitudes y potencial para la accion en un contexto social. Implica, por
tanto, la ampliaciéon de la conciencia critica y la generacidon de cambios de
conducta practicos que apuesten por la mejora de las condiciones de vida
(Garcia, 2006, p. 50).
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Por su parte, Alvarez explica que:

La educacién para la salud tiene como objetivo, transmitir conocimientos que
motiven y potencien el saber y el saber hacer, asi como el desarrollo de
conductas encaminadas a la conservacion de la salud del individuo, la familia y
la comunidad, para lograr estilos de vida saludables. Debe ocuparse de que las
personas conozcan, analicen las causas sociales, econdmicas y ambientales,
que influyen negativamente en la salud; de desarrollar habilidades que lleven a
una situacion en la que las personas: deseen vivir sanas, sepan como alcanzar
la salud, hagan lo que sea, individual y colectivamente, para mantener la salud,

y busquen ayuda cuando lo necesiten. (Alvarez, 2002, citado por Diaz, 2012).

Por tanto, en un proceso formativo debe atenderse tres areas, conocimientos,
habilidades y actitudes. Como se habia mencionado anteriormente, el que las
personas tengan conocimientos sobre el funcionamiento de su cuerpo y de como
cuidarlo no es suficiente, se debe desarrollar actitudes y habilidades que le permitan

transformar su realidad.

Ademas, no hay que suponer que con sélo instruir y dar informacion las personas
estaran educadas. Se debe procurar que estos conocimientos sean parte de su vida

diaria y que sean un beneficio para su salud y la de su comunidad.

Aun asi, falta una caracteristica esencial que resulta de comprender que el ser
humano no esta aislado del medio social, sino que todo lo que acontece en su
entorno afecta su salud al mismo tiempo de que sus acciones influyen en el
ambiente. De ahi que es esencial contextualizar, es decir, indagar y planificar
conforme a los aspectos politicos, sociales, culturales, ideoldgicos, etc. que influyen

en las personas y en su salud.

Garcia explica que el propdsito de la EPS es mejorar la calidad de vida, es decir,
que aquellas acciones y cambios que se esperan lograr tanto de forma individual
como social sean para el beneficio de ellos, apostando por la realizacién al maximo

de sus posibilidades y capacidades (Garcia, 2006, p. 28).
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Finalmente, no debe confundirse EPS y Promocién de la educacion. La OMS
declara que esta ultima “es el proceso que permite a las personas incrementar el

control sobre su salud para mejorarla” (OMS, 1998, p. 10).

En la Declaracion de Yakarta se profundiza en las prioridades de la Promocién de
la Salud en el siglo XXI (OPS, 1997, p.7-10), entre las que destacan:

1. Promover la responsabilidad social al seguir politicas y practicas que: eviten
perjudicar la salud de otros, protejan el medio ambiente y el uso sostenible de
recursos, restrinjan la produccion y comercializacion de sustancias nocivas, protejan

a las personas en su lugar de trabajo y evaluen el efecto que se tenga en la salud.

2. Aumentar la inversion en el sector de la salud y por ende el de la educacion y

vivienda; realizar alianzas estratégicas entre el gobierno y la sociedad.
3. Ampliar alianzas estratégicas entre el gobierno y la sociedad en favor de la salud.

4. Amplificar la capacidad de las comunidades y el empoderamiento individual por

medio de la educacion.

5. Consolidar la infraestructura necesaria, aumentar el liderazgo de las
comunidades y la documentacion de investigaciones sobre el tema. “Todos los
paises deben crear el entorno politico, juridico, educativo, social y econdémico

apropiado para apoyar la promocion de la salud” (OPS, 1997, p. 10).

Al analizar esto se comprende que la promocién de la salud no sélo abarca al ambito
de la salud, sino también al de la investigacidn, educacién, gobierno y otros sectores
sociales, porque las acciones que se llevan a cabo son sociales, econdmicas,
politicas y psicosociales. (Diaz, 2012). Por consiguiente, la EPS es parte de la

Promocién de la Salud.
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1.2 El caso de las enfermedades cronicas: educacion a pacientes.

Ante la presencia de mas padecimientos cronicos como diabetes, cancer, SIDA,
etc., tanto la Promocién como la Educacion para la Salud han tenido que

abocarse a las nuevas necesidades que presentan los pacientes afectados.

Una concepcién moderna de la promocion de la salud debe tener como objetivo no
s6lo conseguir una vida sana, sino también lograr que la enfermedad se afronte
adecuadamente y se conviva con ella de forma aceptable. Es decir, también es
importante una educacion para la enfermedad, pues la enfermedad convive
interrumpidamente con nosotros desde que nacemos o incluso antes. Por ello, en el
correcto tratamiento y cuidados del enfermo, deben incluirse aquellas medidas que
contribuyan a recobrar o mejorar su estado de salud, a prevenir recaidas, y a

favorecer su calidad de vida y la de quienes le rodean (Gallard, 2006, p. 8).

La OMS traté de diferenciar la educacion para la salud que esta enfocada en
prevenir enfermedades y el proceso que se debe llevar a cabo con las personas que

ya tienen padecimiento, por lo que definid educacién terapéutica como

El conjunto de actividades educacionales esenciales para la gestion de las
enfermedades croénicas, llevadas a cabo por los profesionales de la salud formados
en el campo de la educacion, creadas para ayudar al paciente o grupos de pacientes
y familiares a realizar su tratamiento y prevenir las complicaciones evitables, mientras
se mantiene o mejora la calidad de vida (OMS, 1998 citado por Rico y otros, 2008, p.
172).

Ciertamente es al paciente a quien debe atenderse en primer lugar, pero también
debe tomarse en cuenta el papel que tiene la familia en el proceso de gestion de la
enfermedad. Como se ha mencionado, el medio social influye en el proceso de
cambio de comportamientos de salud, por lo que si se atiende a la familia puede
convertirse en un recurso esencial para lograr los propoésitos de la educacion

terapéutica.

Ademas, no solo los médicos formados en el campo de la educacion llevan a cabo

las intervenciones educativas, se requiere la participaciéon de mas profesionales.
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Ahora, la definicidon de educacién al paciente queda mas clara al comprender que
hay prevencion primaria, secundaria y terciaria. La primaria esta destinada a evitar
la aparicién de enfermedades, reduciendo los factores de riesgo. La secundaria se
dedica a diagnosticar tempranamente una enfermedad para aplicar un tratamiento
adecuado. Y por ultimo, en la terciaria estan todas aquellas acciones que se realizan

para tratar una enfermedad con el fin de evitar complicaciones (Vignolo, 2011).
Por tal razén Alfonso (1996) dice que:

A diferencia de la educacion para la salud, que tiene como finalidad promover
la salud y prevenir la aparicion de enfermedades, la educacién del paciente es
una prevencion secundaria o mas bien terciaria, dirigida exclusivamente a los
individuos afectados por una enfermedad crénica. Su finalidad, es capacitar al
paciente en la vigilancia del tratamiento, y la prevencién de las complicaciones
derivadas de su propia enfermedad. En definitiva, se trata de que el paciente

sea capaz de gestionar su propia enfermedad (p.7).

Por su parte, Garcia y Suarez mencionan que el propdsito de la Educacion
Terapéutica es formar, convencer, motivar y fortalecer al paciente ante una
enfermedad no transmisible, para que sea un participante activo y responsable de
su terapia, pueda ajustarse a nuevas situaciones, identifique signos de alarma que

sefalen una recaida y actue de forma apropiada (Garcia y Suarez, 2001, p. 179).

Un concepto que resalta es el de “paciente activo”, que aunque no esta explicito en
otras definiciones, si se menciona. Jovell y otros, explican que un paciente activo
“se preocupa por su salud y se hace responsable de obtener la mejor asistencia
sanitaria posible y de controlar la evolucién de su enfermedad” (Jovell y otros, 2006,
p. 234).

Por ultimo, Quintero (1994), sefala que la educacion a pacientes:

Es un proceso realizado con la persona, y para ella, con el propdsito de
ayudarla a aumentar su habilidad en la toma de decisiones sobre su cuidado,
manejar apropiadamente las enfermedades y mejorar su comportamiento en

relacion con la salud.
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Por lo que el propdsito de la educacion terapéutica es evitar complicaciones y
secuelas de las enfermedades croénicas, de tal forma que el proceso educativo “no
es un afadido al tratamiento, es parte del mismo y aporta valor a toda la terapia.”
(Figuerola, 2011, p. 3).

En estas definiciones se encuentran diferentes formas de llamar a la educacion
enfocada a los pacientes con enfermedades crénicas, como educacion para la
enfermedad, educacion terapéutica y educacion al paciente. En ellas encontramos
objetivos comunes, como el que los pacientes sean participantes activos en la
gestion y control de su enfermedad, es decir, que sean capaces de realizar su
tratamiento, mejorar comportamientos de salud y tomar decisiones adecuadas

sobre su cuidado, con el fin de mejorar su salud y prevenir recaidas.

En los textos en lengua inglesa que abordan este tema, aparece la palabra self-
management, que como menciona Bonal y Cascaret (2009), el concepto ha sido
muy polémico y se ha traducido indistintamente como autocuidado, autocontrol,
autogestion, autotratamiento y autoayuda. Por tal razon, para comprender a qué se
refiere la gestién, manejo y cuidado que debe llevar a cabo el paciente de acuerdo

a las anteriores definiciones, se presentaran distintas conceptualizaciones.
De acuerdo con la Organizacién Panamericana de la Salud

El apoyo al automanejo se define como el suministro sistematico de educacion
e intervenciones de apoyo por parte de un personal de la salud, a fin de
incrementar las habilidades y la confianza de los pacientes en el manejo de sus
problemas de salud, incluidos la evaluacion regular del progreso y de los
problemas, el establecimiento de metas y el apoyo a la solucién de problemas
(OPS, 2013).

Ahora, conforme a Lorig y Holman (2003, p.1) la autogestién es importante en las
enfermedades crénicas, ya que se convierte en una tarea de por vida la
responsabilidad de su cuidado. Explican que hay tres conjunto de tareas principales
de la autogestion:
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e Manejo médico, incluye tareas como la toma de medicamentos, realizar una
dieta especial, utilizar ciertos instrumentos, etc.

e Rol de vida, que es mantener, cambiar y crear nuevos comportamientos.

e Manejo emocional, ya que el enojo, miedo, frustracion y depresién son

emociones que experimenta el paciente y alteran su perspectiva.

Recalcan que los programas de autogestion deben partir de la percepcion de
problemas de cada paciente, de ahi la importancia de primero investigar este tema.

Algunos son compartidos, pero en cada grupo se encuentran las diferencias.
De acuerdo a Wood hay 5 principales habilidades de autogestion:

¢ Resolucion de problemas. No se le resuelven sus problemas, sino que se les
ensefla como ellos pueden resolverlos por medio del siguiente proceso:
identificacion del problema, generacién soluciones, implementacién de la
solucién y evaluaciéon de resultados.

e Toma de decisiones. Los pacientes toman decisiones todos los dias de acuerdo
a los cambios que presenta su padecimiento, por lo que es necesaria la base,
es decir, el conocimiento sobre como actuar ante esto. Por ejemplo: ¢ Cuanto
ejercicio se puede hacer? ;Qué sintomas son serios?

eBuscar y utilizar correctamente y en conjunto los recursos, como libros,
teléfonos, Internet, librerias y guias de recursos de la comunidad.

o El paciente debe ser capaz de formar alianza con el profesional de salud.
Informar correctamente al médico de los sintomas y preocupaciones, asi como
tomar decisiones del tratamiento en conjunto.

eHay ciertas habilidades relacionadas en el aprendizaje de cambio de
conductas, la mas importante es el establecer planes de corto plazo. Debe ser
algo que la persona crea que pueda cumplir y un comportamiento especifico
(Wood, 2002, citado por Lorig y Holman, 2003, p. 2).

One more characteristic distinguishes self-management from more traditional
health promotion and patient education programs: self-tailoring, or using self-

management skills and knowledge and applying these to oneself as
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appropriate. Unlike compliance and traditional tailoring, self-tailoring is done by
the individual based on learning the principles for changing behaviors and self-
management skills. In summary, patients who self-tailor must have the
principles for making specific behavior changes as well as decision-making and
problem- solving skills. All of these are part of self-management programs and

lead to successful self-tailoring (Lorig y Holman, 2003, p. 3).

Ahora, de acuerdo a Tobodn, el autocuidado:

Se refiere a las practicas cotidianas y a las decisiones sobre ellas, que realiza una
persona, familia o grupo para cuidar de su salud; estas practicas son ‘destrezas’
aprendidas a través de toda la vida, de uso continuo, que se emplean por libre
decisién, con el proposito de fortalecer o restablecer la salud y prevenir la
enfermedad; ellas responden a la capacidad de supervivencia y a las practicas

habituales de la cultura a la que se pertenece (Tobdn, 2003, p.3).

Entre sus caracteristicas destaca el que es una accién voluntaria e implica una
responsabilidad, esta ligada a una filosofia de vida y a experiencias previas, es
social por la elaboracion de conocimientos, se realiza con la meta de mejorar la
salud, implica un desarrollo personal donde se fortalece el autoconcepto, el
autocontrol, la autoestima, la autoaceptacion y la resiliencia. (Tobén, 2003, p. 4-
5).

Asimismo, enlista los factores internos y externos de los que depende

autocuidado (Ver figura1):

el
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Internos Externos

e Conocimiento e Cultural

¢ Voluntad * De Género

o Actitudes e Cientifico y tecnoldgico

¢ Habitos ¢ Fisico, econdmico, politico y
social

Figura 1. Autocuidado.
Fuente: Elaboracion propia a partir de Tobon, 2003, p. 7-8

Por otro lado, Coppar explica que

el autocuidado comprende todas las acciones y decisiones que toma una
persona para prevenir, diagnosticar y tratar su enfermedad, todas las
actividades individuales dirigidas a mantener y mejorar la salud, y las
decisiones de utilizar tanto los sistemas de apoyo formales de salud como los

informales (Coppar,1985, citado por Quintero, 1994).

Esto incluye acciones relacionadas a la modificacion de estilos de vida perjudiciales,

disminucion de factores de riesgo, prevencion de enfermedades y rehabilitacion,

ademas de abarcar conductas de tipo social, afectivo, psicoldgicas, etc. Entre

algunas de estas se encuentran las siguientes:

e Control de temperatura y presién arterial

¢ Realizacion de actividades fisicas

e Examen de mamas

e Asistencia de las citas médicas

e Seguimiento de tratamiento farmacolégico
e No fumar

e Control de glucosa

e Realizacion de dieta
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Al mismo tiempo, la OMS (2005, p. 28) declara que los pacientes deben tener

conocimientos y habitos de autotratamiento, los cuales incluyen los siguientes:

¢ aptitudes de adaptacién (control de las emociones relacionadas con las
enfermedades cronicas)

¢ fijacion de objetivos (para habitos especificos y moderadamente
dificiles)

¢ autovigilancia (llevar un control de los habitos)

e modificacion del entorno (generar un contexto favorable al maximo
grado de cumplimiento de los objetivos)

e autorrecompensa (consolidacién de los habitos mediante la concesion
uno mismo de recompensas inmediatas, personales y deseables)

e obtencion de apoyo social (ganandose el apoyo de otros).

Al revisar estas definiciones de automanejo, autocontrol, autocuidado vy
autotratamiento, se decidi6 que en este trabajo se utilizara el concepto de
autocuidado. Dentro de este se contempla que el paciente sea capaz de realizar
acciones para cuidar de su salud, es decir, tratar su enfermedad y prevenir
complicaciones. Para esto requiere conocimientos, habilidades y actitudes que le
permitan modificar habitos de salud y ambiente perjudiciales, manejar sus
emociones, buscar apoyo social, seguir el tratamiento médico, participar en la toma

de decisiones y ser capaces de resolver problemas.
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Capitulo 2. Modelos y Teorias de la Educacion para la Salud.

La necesidad de abordar los modelos y teorias utilizadas en Educacién para la
Salud radica en que se debe analizar los errores y aciertos para destacar aquello
que permita el desarrollo y aplicacion de los programas educativos para pacientes

con Lupus Eritematoso Sistémico.

2.1 Modelos de Educacion para la Salud.

En este apartado describiremos los modelos de educacion para la Salud de acuerdo
a la clasificacion que realiza Serrano (1999, p. 30-41). Al estar determinados por su
proposito educativo, en cada uno se menciona brevemente sus caracteristicas, el

concepto de salud, objetivo y metodologia.

a) Modelo Informativo.

Al advertir los malos habitos de salud que tiene la poblacion, este modelo considera
que la informacién contribuye al cambio de comportamiento de los individuos. El
principal actor del proceso es el médico como educador, quien transmite los
conocimientos adecuados y veridicos a personas consideradas ignorantes o con
informacion erronea de este tema por lo que deben aprender todo lo que se les
ensefa para lograr el objetivo. “La Salud se consigue aprendiendo unas normas de
higiene y de comportamiento, sin cuestionar la sociedad donde se elaboran estos
comportamientos” (Serrano, 1999, p. 31). Se considera al individuo como el unico

responsable de su salud.

Salud. La salud es pensada como heteronoma e individual, se define como ausencia
de enfermedad.

Objetivo. Que el individuo aprenda los conocimientos y valores necesarios para
mejorar su salud, es decir, medidas higiénicas y conductas precisas (Garcia y otros,
2000, p. 102).
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Metodologia. Lo mas importante son los contenidos, que junto con los objetivos, son
dados por el educador de forma autoritaria. Se considera que la informacién mas
importante es aquella que permite evitar padecimientos. La comunicacion es
unidireccional, el médico so6lo da informacion sobre lo que se debe hacery el rol del
educando consiste en obedecer y aplicar lo que se le ha mandado, de manera que

la participacién es minima.

Se le llama proteccionista al estar orientada a eliminar riesgos de tener una
enfermedad y al considerar que la responsabilidad de las personas soélo se enfoca

en el cumplimiento de las reglas y prescripciones.

b) Modelo Persuasivo Motivacional.

Lo que mas influyé en este modelo fueron las observaciones en cuanto a los estilos
de vida no saludables de las personas y las investigaciones sobre el
comportamiento que demostraron lo esencial de su modificacion para cambiar los
habitos que no son adecuados para la salud. Parte de que las conductas determinan

el tener salud o enfermedades y cada uno es libre de escoger sus comportamientos.

Salud. La concepcion de salud que subyace es el de un modelo biomédico. Un
individuo tiene enfermedades debido a su estilo de vida, por tanto para tener salud
se debe desarrollar habilidades adecuadas. El concepto es heterbnomo, por lo que

no tiene importancia otros aspectos de la vida de los individuos.

Objetivo. Cambiar los comportamientos peligrosos por favorables para la salud, por

medio de la persuasion y motivacion.

Metodologia. La comunicacién es unidireccional, aunque se hace hincapié en el
feed back del educando que consiste en demostrar el efecto de la ensefanza por
medio de conductas observables. Esto se logra al asimilar los contenidos por medio

de la persuasién, mensajes motivacionales y el modelado.
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Por otro lado, los objetivos son determinados por el conductor, es decir, las
instituciones sanitarias son los responsables de los programas de salud y marcan
los comportamientos que son beneficiosos para la salud. Por tal razén es

considerado un modelo preceptivo (Garcia y otros, 2000, p. 103).

c) Modelo Politico-Econdémico-Ecoldgico.

Al buscar un cambio de comportamiento duradero, este modelo no separa la salud
del medio social donde se desarrolla el individuo, por consiguiente, se reconoce que

las condiciones ambientales influyen para que los estilos de vida sean saludables.

Salud. Considerado un concepto ecolégico, esta vinculada al contexto social y
economico. Impactar favorablemente en la salud de los individuos, sera el resultado

de un cambio social y econdmico que disminuya las diferencias.

Objetivo. El principal es reducir las desigualdades ante la salud. Claramente se

perciben las pocas oportunidades de mejorar la salud si la persona vive en pobreza.

Asi, de lo que se trata es de conseguir educativamente la modificacion del entorno
en tanto que determinante fundamental de la salud, por lo que la percepcion global
de las situaciones que afectan a la salud resulta ser una necesidad metodoldgica
para no esquivar los verdaderos problemas de la salud, en especial la influencia de

la pobreza en la génesis de las enfermedades (Garcia y otros, 2000, p. 103).

Metodologia. La participacion de la comunidad es vital para lograr una conciencia
publica de la problematica y el desarrollo de habilidades necesarias para alcanzar
la salud. Se parte del conocimiento de los aspectos econdmicos, politicos y
sociales que influyen en la salud: lo importante es saber cémo interaccionan las

personas y su realidad partiendo de preguntas de los individuos de su realidad.

Ademas de intervenir sobre los individuos, ayudandoles a comprender sus
necesidades que le lleven al individuo a adoptar o cambiar su conducta de salud, hay
que investigar con la comunidad, y comprender las fuerzas econdmicas y politicas que

modelen el medio ambiente social e influye sobre la Salud (Serrano, 1999, p. 31).
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En la siguiente tabla 2 se sintetiza las ideas principales de estos modelos.

Tabla 2

Modelos de Educacion para la Salud

Contexto Se advierten los | Se presentan | Los modelos
perjudiciales investigaciones del | anteriores no han
habitos de salud | comportamiento funcionado.

Objetivo Que el individuo | Cambiar los | Reducir las
aprenda los | comportamientos desigualdades ante la
conocimientos vy | dafinos por favorables | Salud
valores para la salud.
necesarios para
mejorar su salud

Concepto de | Ausencia de | -Subyace al modelo | Es ecoldgico:

salud enfermedad. biomédico. vinculado al contexto

-Heteronomo social y economico.

Metodologia -Los contenidos | -Comunicacion -Participacion y
son lo mas | unidireccional comunicacion.
importante. -Enfasis de los efectos | -Conocer los
-Comunicacion -Modelado aspectos
unidireccional economicos, politicos
-Proteccionista y sociales que
-Autoritario influyen en la salud
-Transmision de -Transformar  estos
conocimientos aspectos.

Educador Es el unico que | -Persuade, modela el | Mediador
posee y transmite | comportamiento y da
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los conocimientos | mensajes

-Es el Unico | conductas observables
responsable de

su salud

adecuados. motivacionales.
-Determina los
objetivos
Educando -Ignorante Debe demostrar el | -Participa en su
-Debe aprender lo | efecto de la ensefianza | comunidad.
que se le ensefie. | por medio de | -Es el protagonista.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Serrano, 1999, p. 30-37; Molina y Posada, 2013, p. 22; Garcia
2000 p.102.

2.2 Teorias del aprendizaje.

Al analizar estos modelos, al igual que la division del desarrollo conceptual de
Salleras, se encuentra la influencia de distintas teorias de aprendizaje. De tal forma,
que se explicara brevemente el conductismo, aprendizaje social, aprendizaje

significativo y la pedagogia critica.

2.2.1 Conductismo

El conductismo estudia la conducta externa y observable, la cual es explicada en
términos de estimulo y respuesta (Sampascual, 2007, p. 82). Enseguida, se
expondra brevemente el condicionamiento clasico y operante, a pesar de
considerarse que este ultimo concierne mas al educador para la salud. (Greene,
1988, p. 137).

El condicionamiento clasico, explica que el aprendizaje es la asociacion entre un

estimulo y una respuesta.
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Se basa en la fuerza de asociacion entre un estimulo neutro (estimulo
condicionado), incapaz por si mismo de producir una respuesta, con un
estimulo incondicionado que si la evoca. Al cabo de varios ensayos o
apareamientos, el estimulo neutro, como consecuencia de una asociacion con
el estimulo incondicionado (El), sera capaz de producir una respuesta muy
semejante a la respuesta no condicionada (RI) (Beltran y Bueno, 1995, p.
289).

Es decir, la base del aprendizaje de una determinada conducta es la cercania entre
un estimulo y respuesta. A pesar de las diversas investigaciones para determinar el
intervalo temporal 6ptimo, no hay un consenso pero si se indica que la eficacia del
intervalo esta relacionado con las respuestas a conseguir y los sujetos
(Sampascual, 2007, p. 102).

Hay cuatro elementos en este proceso (Sampascual, 2007, p. 99):

e Estimulo incondicionado: Estimulo que provoca una respuesta que no es
aprendida de forma regular y medible

e Respuesta incondicionada. Una respuesta natural ante el estimulo
incondicionado

e Estimulo condicionado. Era un estimulo neutro, pero su presencia ahora
provoca una respuesta aprendida al emparejar el El y EC

e Respuesta condicionada. Es una respuesta asociada a un estimulo, al

emparejarse EI-EC.

Un ejemplo es su aplicacion en el tratamiento de aversion al alcohol: en un hospital
se suministra un medicamento (El) que causa nauseas (RI), después se da una
bebida alcohdlica (EC) antes de presentarse la reaccion: nausea. Después de varias
aplicaciones se espera que se presenten las nauseas (ahora RC), sin el

medicamento (Greene, 1988, p. 138).

Por otro lado, al condicionamiento operante se le denomina de esa manera porque
las personas aprenden una conducta que funciona como instrumento para obtener

un refuerzo. “El condicionamientos operante consiste en un cambio en la
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probabilidad de aparicion de una conducta debido a sus consecuencias” (Beltran y
Bueno, 1995, 293). Por ejemplo, si un nifio elige una manzana en lugar de una dona
y recibe un halago, entonces es probable que repita el comportamiento (Greene,
1988, p. 138).

Hay dos elementos basicos:

e Respuesta operante: conducta que utiliza el sujeto para para conseguir algun
objetivo.
e Refuerzo. Se aplica después de que el sujeto emita una conducta

determinada. Esto aumentara la probabilidad de que se repita.

Este ultimo puede ser positivo, generalmente placentero, que se afiade a una
situacion; o negativo, el cual es aversivo y se suprime de una situacion. El objetivo

es aumentar la probabilidad de cierta respuesta (Sampascual, 2007, p. 112).

Hay distintos programas de refuerzo: el continuo se caracteriza por reforzar todas
las respuestas deseadas, y en los intermitentes so6lo un cierto numero de respuestas
reciben refuerzo después de cierto niumero de respuestas o de un determinado

periodo de tiempo.

Con el fin de que el individuo adquiera conductas, se pueden llevar a cabo dos tipos
de intervencion (Beltran y Bueno, 1995, p. 298-299):

e Reforzamiento positivo: Al dar un refuerzo positivo cuando aparece una conducta
¢ Modelamiento por aproximaciones sucesivas: Al reforzar conductas similares a
la deseada, hasta que ésta se produzca. Se debe evitar reforzar una conducta

intermedia.

Cuando se refuerzan respuestas en un comportamiento que actia en una
direccion predeterminada y cuya respuesta final es un condicionamiento, se dice
que ha producido un aprendizaje por moldeamiento. Este moldeamiento se
realiza mediante aproximaciones sucesivas, siendo el objetivo establecer nuevas

conductas a partir de las previamente existentes (Beltran y Bueno, 1995, p. 293).
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Aunque las técnicas basadas en estas teorias muestran resultados rapidos en
comportamientos adictivos, también depende de las circunstancias que rodean el
caso. Al planear los programas se necesita: definir claramente el comportamiento,
el educador debe tener un mandato ético y ejercer un control razonable sobre los

factores en el ambiente.

Ademas, los programas son eficaces al combinarse con mas métodos educativos,
como un programa para dejar de fumar: primero se presentan los peligros de salud
de los fumadores y después se aplican técnicas de modificacién autoaplicadas, al
mismo tiempo se incentiva la participacion en grupos de apoyo social para que las

personas sigan con el programa (Greene, 1988, p. 143-144).

Quienes han utilizado esta teoria en educacion para la salud, como Elder, plantean
que una persona tendra mas interés en cambiar su conducta si recibe una
recompensa, de preferencia positiva, pues es menos probable lograr el objetivo si
el resultado es negativo (OPS, 1998, p. 145).

2.2.2 Teoria cognitivo social de Bandura.

Albert Bandura critica el condicionamiento clasico y operante al enfatizar la
importancia de los procesos mentales de los individuos y su interaccion con los

demas durante el aprendizaje.

Sustenta que hay un factor cognitivo en el aprendizaje, es decir, los individuos tienen
la capacidad de autodireccidén, regulacion de la motivacion y actuacion por medio
de criterios internos y de la evaluacién; pero también explica que el ambiente influye.
Por tanto, se puede hablar de una reciprocidad en el aprendizaje: accidn, cognicion

y factores ambientales (Vielma y Salas, 2000, p. 34).

Su teoria, llamada aprendizaje social, explica que para aprender es necesario
observar un modelo: ver en alguien cierta conducta y el reforzamiento que recibe.
Estos modelos pueden ser tanto imaginarios como reales. El proceso se ejemplifica

en la siguiente figura 2:
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Modelo realiza
comportamientos
determinados

Refuerzo directo
para el modelo

<

Observador se limita a Refuerzo vicario
observar conducta del para el
modelo observador

Figura 2. Aprendizaje social
Fuente: Castejon y Navas, 2009, p. 74

En el proceso del moldeado hay ciertos pasos (Pascual, 2009, p. 4):

Atencién. El primero es prestar atencion, por lo que es importante que el
sujeto no tenga distraccion, que esté adormilado, afectado por sustancias,
enfermo o nervioso, ya que influye negativamente en el aprendizaje.
Asimismo, es importante como se presenta el modelo, de preferencia debe
ser atractivo y con caracteristicas similares al observador.

Retencién. Ya que se ha observado con atencion, se recuerda por medio de
imagenes mentales o representaciones verbales.

Reproduccion. Estas imagenes y representaciones ahora deben ser capaces
de reproducirse.

Motivacion. Es necesaria la presencia de una razén para imitar al modelo.
Bandura clasificé estas motivaciones: refuerzo pasado, prometido o vicario

(percibir y recuperar el modelo como reforzador).
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Entre las caracteristicas del observador que influyen en este proceso son: la edad,
geénero, nivel intelectual y personalidad; y las del modelo: edad, sexo, poder social

y status econdémico (Castejon y Navas, 2009, p. 74).

Igualmente, los factores cognitivos como la capacidad de reflexién, simbolizacion,
comparacion, generalizacion y autoevaluacion, intervienen para decidir si se imita

lo observado o no (Pascual, 2009, p. 2).

Algunas de las formas en que puede aplicarse este proceso son las siguientes
(Castejon y Navas, 2009, p. 75):

e modelo guiado con refuerzo: las personas observan las conductas de otros y
el refuerzo positivo.

e modelo participante: se observa uno o varios modelos realizando una
conducta y el observador enseguida la realiza para que experimente el éxito.

e modelo gradual: en caso de conductas negativas como fobias, se expone al

individuo continuamente a una serie de conductas.

Por ejemplo, al ensefiar a un paciente diabético a aplicarse insulina, se le muestra
el proceso y después se le pide repetirlo. O para dejar de fumar, a la persona se le
muestran varias formas para rechazar la invitacién y posteriormente ensaya las
respuestas. De ahi que no se considera como un acto pasivo, se requiere una alta

actividad afectiva y cognitiva.

Al aplicar esta teoria en programas de educacién para la salud (OPS, 1998, p. 143),
los factores externos deben ser propicios para estimular comportamientos
saludables. Al comprender que las personas aprenden mas facilmente por medio
de la observacion e imitacion de un modelo, puede ensefarse una conducta
saludable como realizar el ejercicio fisico. Ademas, estos seran repetidos si hay una
recompensa, por ejemplo, la alabanza o resultados positivos. Es fundamental que
estos cambios de comportamiento se lleven a cabo poco a poco, con el fin de que
las personas vayan adquiriendo confianza al adoptar estas habilidades.
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Se ha visto que hay mejores resultados cuando hay apoyo por parte del grupo social
al que pertenecen, por lo que los consejeros o ayudantes pueden ser de la misma

edad o ser los miembros de la comunidad los encargados de las actividades.

Aunque la aplicacidon de estas teorias (conductismo y aprendizaje social) en el

proceso de ensefianza aprendizaje ha sido criticado,

No podemos ignorar los efectos de un halago sincero de un padre a un hijo, las
consecuencias de un reproche a destiempo de un maestro a su alumno, o el
desagradable ejemplo de un médico fumando en una consulta, y hacerlo
conscientemente de los profundos mecanismos que subyacen a estos actos, para
poder orientarlos intencionalmente en el sentido adecuado (Sanchez y otros, 1994,
p. 39).

2.2.3 Teoria del aprendizaje significativo de Ausubel

David Ausubel fue un psicologo estadounidense que investigo el aprendizaje desde
el punto de vista cognoscitivo. Con la teoria del aprendizaje significativo se le
considera constructivista porque postula que los individuos transforman vy

estructuran la informacion.

Para comprender esta teoria debemos revisar la clasificacion de los distintos tipos

de aprendizaje que él propone (Ver tabla 3).
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Tabla 3

Tipos de aprendizaje

Aprendizaje Al individuo se le presenta un contenido en su forma final y
debe internalizarlo en su estructura cognitiva. No debe
confundirse con la memorizacion, ya que suele emplearse en
etapas avanzadas del desarrollo cognitivo donde no es
necesario referentes concretos.

por recepcion

Aprendizaje El individuo debe descubrir el contenido para asimilarlo en su

por estructura cognitiva.

descubrimiento

Aprendizaje El aprendizaje consiste en asociaciones arbitrarias, al pie de la
letra, por no tener conocimientos previos. El individuo

repetitivo . _ B
memoriza la informacion.

El aprendizaje | Se produce cuando la persona relaciona la nueva informacion
con los conocimientos previos almacenados en su estructura

significativo
cognoscitiva.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Diaz Barriga y Hernandez, 2002 p. 38; Sampascual, 2007, p.
205-206

Es un error pensar que el aprendizaje por recepcion es repetitivo y el de
descubrimiento significativo, puesto que el resultado de cada uno depende de las
condiciones en las que ocurre el aprendizaje (Sampascual, 2007, p. 206). De
manera que es preciso que el alumno tenga una actitud favorable y que la tarea sea
potencialmente significativa, es decir, relacionable con los conocimientos previos.
También depende de la naturaleza del material, siendo preciso que tenga una

estructura logica.
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La estructura cognitiva del sujeto es el “sistema de conceptos organizados

jerarquicamente que son representaciones que el individuo se hace de la

experiencia sensorial” (Novak, 1982, p.24 citado por Aznar, 1999, p.123). Es

elemental averiguar los conocimientos previos y como estan organizados, ya que si

es clara, estable y organizada, el aprendizaje sera preciso, pero si es ambigua,

inestable y desorganizada no se lograra el aprendizaje.

Tres caracteristicas que debe tener (Aznar, 1999, p.123-124):

Disponibilidad de ideas de afianzamiento que sean pertinentes para el nuevo
conocimiento, deben tener un nivel de generalidad e inclusividad adecuados.
Discriminabilidad. Si el nuevo conocimiento tiene similitudes con el previo, el
significado sera ambiguo y confuso. Es necesario verificar las propiedades
definitorias de cada uno o que los inclusores, conocimientos previos, sean
claros y estables.

Estabilidad y claridad. El que las ideas de afianzamiento tengan estas
caracteristicas, permite el aprendizaje significativo al permanecer la

informacion en la memoria y la transferencia sobre los nuevos aprendizajes.

Ausubel también distingue tres tipos de aprendizaje significativo:

Aprendizaje de representaciones, donde se aprende el significado de simbolos.

Aprendizaje de conceptos, al abstraer las caracteristicas de categorias de objetos:

La formacion de conceptos, es decir de forma inductiva y espontanea, donde los
individuos descubren los atributos definitorios de los objetos por medio de la
observacion y experiencias contextuales.

La asimilacién de conceptos, por medio del aprendizaje por recepcién, cuando al
individuo se le presentan los atributos de criterios de los conceptos de acuerdo a

sus conocimientos previos. (Aznar, 1999, p.127)

Aprendizaje de proposiciones, al aprender el significado de un grupo de palabras o

ideas.
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Entre las formas de aprendizaje significativo, es decir, la forma en que se vinculan
los previos y nuevos conocimientos, se encuentran las siguientes (Sampascual,
2007, p. 212):

1. Subordinado. Cuando el contenido se vincula a un conceptos mas amplio y
general. Puede ser derivativo, al ser esta nueva informacién un ejemplo; o
correlativo, cuando es una extension o modificacion de la informacién previa.

2. Supraordenado. Si la nueva informacién abarca ideas previas que posee el
alumno.

3. Combinatorio. La nueva informacion se relaciona con las ideas previas, pero

ni de forma subordinada o supraordenada.

Ejemplos y técnicas para la aplicacion de esta teoria en educacion para la salud se
pueden encontrar en El manual de Educacion para la Salud del Gobierno de
Navarra. Aqui se plantea que los programas deben conocer y hablar de las
situaciones que viven los pacientes antes de empezar las sesiones. No se les debe
dar las soluciones, sino propiciar que analicen y busquen las suyas para que tomen
sus decisiones y asi promover comportamientos saludables. (Gobierno de Navarra,
2006, p. 59).

Entre las técnicas que muestra el manual, se encuentran las de expresion que
tienen la finalidad de que el individuo manifieste sus ideas y emociones por medio
de preguntas abiertas o escucha activa. En las técnicas de analisis, se crean casos

para discutir asi como ejercicios para estimular la reflexion de un tema.

2.2.4 Pedagogia Critica: Paulo Freire.

Freire explica que en la realidad social hay opresores y oprimidos y para cambiar
esta situacion es necesario que se transforme esta relacion por medio de la praxis:

accion y reflexion. Para lograr el cambio, es esencial el dialogo critico y liberador.
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No existe otro camino si no el de la practica de una pedagogia liberadora, en
que el liderazgo revolucionario, en vez de sobreponerse a los oprimidos y
continuar manteniéndolos en los estados de cosa, establece con ellos una

relacion permanentemente dialogica (Freire, 1979, p. 66).

Freire también explica que en la educacién bancaria el educador aparece como el
sujeto que tiene la tarea de llenar a los educandos con los contenidos de su
narracion, los cuales son retazos de la realidad. El educando memoriza sin percibir
lo que significa, sélo se les permite a los alumnos ser coleccionistas de cosas que
archivan, siendo el fin apaciguar a los hombres y adaptarlos al mundo. “La
educaciéon como practica de la dominacion que hemos venido criticando, al
mantener la ingenuidad de los educandos lo que pretende, dentro de su marco
ideoldgico, es indoctrinarlos en el sentido de su acomodacion al mundo de la

opresion” (Freire, 1979, p. 83).

Por el contrario, la educacion libertadora quiere la superacion de la contradiccion
educador-educando para que sean simultaneamente educadores-educandos. La
diferencia entre la educacion bancaria y la educacién problematizadora es que la
primera niega el dialogo y en la segunda es esencial para la superacion, por lo que
el educador es educado a través del dialogo y viceversa, se transforman y crecen
juntos. “Los hombres educan en comunion y el mundo es el mediador” (Freire, 1979,
p. 86). El papel del educador problematizador es proporcionar junto con los
educandos, condiciones para que se supere el conocimiento a nivel de la “doxa” por
el conocimiento verdadero. Implica un acto permanente de descubrimiento de la

realidad.

“La educacion como practica de la libertad, (...) implica la negacién del hombre
abstracto, aislado, suelto, desligado del mundo, asi como la negacion del mundo
como una realidad ausente de los hombres.” (Freire, 1979, p. 88). Esta educacién
estimula la reflexion, la creacion, la accién y parte del caracter histérico y la
historicidad de los hombres. Ademas, la educacion se rehace constantemente en la

praxis.
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Estos planteamientos dieron origen al “empoderamiento” en el ambito de la
promocién y educacion de la salud. Aunque Freire no empleaba este término, se

aproximo al significado en sus conceptos de concienciacién y emancipacion.

La vision de la educacion para el empoderamiento se inscribe y nutre de principios
que rigen a una pedagogia liberadora y emancipatoria, en consecuencia los
elementos ontoldgico y teleolégico de esta vision de la educacion tienen su
génesis en la pedagogia critica, la cual propone el desarrollo de una conciencia
critica en la construccion del conocimiento del estudiante y presenta al sistema
educativo como el responsable de promover e impulsar ese conocimiento hacia

una accion social que permita superar estructuras opresivas (Torres, 2009, p. 98).

Diversos autores han conceptualiza el empoderamiento. Zimmerman (1988, citado
por Rodriguez, 2009, p. 21) dice que es “la habilidad de la gente para comprender
y controlar las fuerzas personales, politicas, sociales y econdmicas para tomar
decisiones que mejoren sus vidas.” Ortiz-Torres (1992, citado por Rodriguez, 2009,
p. 21) explica que es el “proceso por el cual los individuos, grupos, organizaciones
y comunidades desarrollan un sentido de control sobre sus vidas, para actuar
eficientemente en el ambito publico, tener acceso a recursos y promover cambios

en sus contextos comunes.”
En el campo de la salud, la OMS define empoderamiento para la salud como

Proceso social, cultural, psicolégico o politico mediante el cual los individuos y los
grupos sociales son capaces de expresar sus necesidades, plantear sus
preocupaciones, disefiar estrategias de participacion en la toma de decisiones y
llevar a cabo acciones politicas, sociales y culturales para hacer frente a sus
necesidades (OMS, 1998, p. 16- 17).

Hay una distincién entre el empoderamiento individual y el de la comunidad. El
primero se refiere a la capacidad del individuo de tomar decisiones y tener control
sobre su vida. EI empoderamiento de la comunidad esta enfocado en que las
personas actuen colectivamente para tener control sobre los determinantes de salud

y la calidad de vida de su sociedad.
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De acuerdo a Rodriguez

Para el desarrollo del empoderamiento, segun el modelo de Freire, el proceso
educativo debe ser de ACCION/REFLEXION/ ACCION, es decir: partir de las
propias experiencias; realizar un dialogo sobre las situaciones que favorezca la
interpretacion de la realidad; identificar las causas a partir de la problematizacion
de las situaciones; y pasar de la reflexién a la accion para favorecer el cambio
personal y social y la toma de decisiones auténomas. Estos procesos suponen la
CONCIENTIZACION de las personas (Rodriguez, 2009, p. 24).

Por medio del empoderamiento y la educacién, las personas y comunidades
deben asumir su responsabilidad sobre los determinantes de la salud y estar
habilitadas para enfrentar enfermedades en su vida diaria, por lo que requieren de
capacidades, competencias, oportunidades y recursos tanto sociopoliticos como
culturales. Ante esto, Carvalho considera que la pedagogia debe repensar
procesos pedagodgicos, donde no solo se dé informacion o se induzcan
comportamientos, sino también se estimule la reflexion critica, la capacidad de

intervencion y la co-gestion de los problemas (Carvalho, 2008, p. 342-343).

De la misma manera, Wallerstein y Bernstein proponen una nueva metodologia

llamada “empowerment education”. Se caracteriza por:

e Superar el ejercicio del poder sobre el otro por el de la interaccion entre sujetos y
colectivos

o Los cambios individuales y colectivos se logran por un proceso dialégico que tiene
el propdsito de identificar y analizar criticamente los problemas buscando sus
raices culturales, historicas y sociales.

o El profesor y estudiante deben desarrollar una relacion donde el dialogo sea
posible. Este contribuira a la produccién de valores de uso que respondan a las
necesidades concretas y aumenten la autonomia y responsabilidad social.
(Carvalho, 2008, p. 343).
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Por ultimo, Garcia y Suarez, mencionan ciertas caracteristicas que un modelo de
educaciéon terapéutica debe tener basandose en los principios de Educacion
liberadora de Freire (Garcia y Suarez, 2001, p.182-185):

e Centrado en la persona y no en la enfermedad.

El paciente. Sera el protagonista del proceso, con la facultad de decidir cuando y
cémo abordar el tema de acuerdo a su propia vivencia. Se tendra en cuenta que
esta nueva situacidn puede traer emociones negativas que afecten su

afrontamiento, ademas de que perjudica la vida social y las relaciones personales.

El profesional de salud. Su papel sera el de “un facilitador del encuentro con el
problema y sus vias de solucion, observara y caracterizara el modelo individual de
afrontar la enfermedad” (Garcia y Suarez, 2001, p.183). Siendo que algunos de los
habitos y comportamientos saludables son diferentes a los que tiene en realidad la
persona, ayudara al paciente a encontrar el método mas eficaz para tomar

conciencia de sus nuevas necesidades y realizar el cambio.

Parte importante del proceso es que el paciente sea consciente de los riesgos y
complicaciones a los que es susceptible si no se adhiere a los tratamientos. Pero
también debe sentirse capaz de afrontar las barreras que supone el cambio, si no,
la consecuencia sera depresion o negacidn. Esto se lograra al desarrollar

capacidades practicas.
e Un contenido general adaptado a la necesidad individual.

Se decidira el contenido de acuerdo a las caracteristicas de los individuos: sexo,

edad, nivel de escolaridad, duracion de la enfermedad.

e Proceso de ensefianza y aprendizaje que abarque a la persona

integralmente: soma, psiquis y entorno social.

“El proceso de ensenanza/aprendizaje no puede limitarse al conocimiento, debe

actuar mas sobre los sentimientos y las reacciones emocionales del paciente”
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(Garcia y Suarez, 2001, p.184). La familia y el medio social son determinantes en

este proceso.
e Meétodos y Técnicas de participacion.

Las técnicas deben propiciar la participacion para identificar el problema y sus
posibles soluciones compartiendo opiniones y experiencias. También es

conveniente combinar actividades individuales y grupales.

La materia siempre se abordara en la interrelacion del control y los cuidados
especificos para lograrlo procurando que la actividad se centre mas que en la
simple transmision de informacion, en el desarrollo de destrezas practicas y en
el reforzamiento de conductas adecuadas. Nada mejor que guiarlos a la
concientizacion de que ocuparse del autocuidado hoy garantiza un mafiana sin

preocupaciones.

El mensaje educativo debe dejar bien claras y definidas las orientaciones sobre
qué, por qué y como hacer con un lenguaje muy sencillo, preciso y concreto. La
clave esta en el saber escuchar y reformular lo expresado para después guiar
hacia la confrontacion y el andlisis que finalmente permita la busqueda de

alternativas de solucion (Garcia y Suarez, 2001, p.184).
e Un proceso de evaluacion continuada.

Este se conformara de una deteccidén de necesidades educativas, la evaluacién de
la eficacia del programa, asi como de las repercusiones en los indices de salud y

en la calidad de vida de los pacientes.

2.3 Modelos de intervencién en Educacion para la Salud basados en el

comportamiento.

En este apartado se describiran los modelos de educacion basados en el
comportamiento de los individuos. Aunque son considerados como modelos

explicativos de la conducta, algunos los juzgan como técnicas de intervencion
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educativa al partir de la premisa de que la salud se aprende (Sanchez y otros, 1994,
p. 42).

2.3.1 Modelo basado en las creencias de salud.

Creado por Mayhew Derryberry, Godfrey Hochbaum, Stephen Kegels, Hugh
Leventhal e Irwin Rosenstock desde los afios cincuenta, el modelo explica que los
comportamientos de las personas estan determinados por sus percepciones, las

cuales tienen cuatro componentes (Pérez y otros, 2007, p. 75-76):

e la percepcion de la severidad de la enfermedad, o sea, la magnitud que el
individuo atribuye al padecimiento.

e la percepcién del individuo de ser susceptible a adquirir una enfermedad o
condicion. Es decir, la auto-identificacion del riesgo.

e la percepcién sobre los beneficios y las barreras que encontrara al realizar
un cambio, ya que tendemos a irnos por el camino facil.

e la percepcion sobre su disponibilidad para cambiar en un momento
determinado, puesto que la persona debe sentirse listo para efectuar las

modificaciones necesarias para su salud.

Estas son subjetivas y dependen del contexto. La siguiente figura 3 explica la

relacidon entre estas percepciones:
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Percepciones individuales Factores modificables Probabilidad de accién

Edad, sexo, etnia, Probabilidad de
personalidad, clase cambio de
social, conocimiento comportamiento
Beneficios
Susceptibilidad percibidos,
percibida/severi - menos barreras
dad de la H| Amenaza percibida H percibidas al
enfermedad cambio de
comportamiento
Claves para la
accion:
Enfermedad
familiar
Articulo de
revista
Educacion
sintomas

Figura 3. Modelo en creencias de Salud
Fuente: OPS, 2001, p. 22

El modelo postula que si el individuo conoce la severidad de la enfermedad vy la
susceptibilidad que tiene de padecerla, adoptara conductas que perciban que son

efectivas.

Ademas, para desarrollar intervenciones primero sera necesario analizar las
percepciones de cada una de las areas, ya que esta informacion puede utilizarse
para modificar las actitudes de las personas hacia el cambio (Pérez y otros, 2007,
p. 76).

2.3.2 Modelo PRECEDE (Predisposing, Reinforcing and Enabling Factors in

Educational Diagnosis and Evaluation)
Creado por Green, Kreuter, Deeds y Partridge en los afios 90, identifica

Aquellos factores que actuan como antecedentes comportamentales de los

problemas de salud, de forma que tras valorar su grado de importancia y su
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modificabilidad, pueda intervenirse eficazmente sobre ellos. (Rios, 2011, p.
129).

Hay tres factores que contribuyen a que una persona cambie de conducta (Rios,
2011, p. 129):

e Factores de predisposicion, entre las que se encuentran los conocimientos,
actitudes, conductas, creencias y valores.

e Factores permitidos, es decir, las situaciones del ambiente y comunidad que
permiten u obstaculizan las acciones de cambio

e Factores de refuerzo. Los efectos positivos y negativos de la conducta.

El propédsito de los programas disefiados bajo este modelo es fomentar factores

protectores y prevenir factores de riesgo.

2.3.3 Modelo de etapas de cambio.

Disefiado por Prochaska y DiClemente en los afios setenta, sustenta que modificar
el comportamiento de salud requiere cambiar actitudes, valores y pensamientos.
Ademas explica que las personas no se adaptan facilmente al cambio sino que

pasan por ciertas etapas, las cuales son:

e Precontemplacion: La persona no se da cuenta o no quiere ver que un cambio
de estilo de vida es beneficioso, ya sea por falta de conocimiento o por ignorar
la necesidad de cambiar.

e Contemplacién. Hay una ambivalencia para tomar la decision de cambiar su
conducta, por lo que calcula los pros y los contras.

e Preparacion. La persona tomé la decisién de cambiar y toma las medidas
necesarias para hacerlo

e Accion. Se llevan a cabo las medidas necesarias para modificar

comportamientos dafinos.
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¢ Mantenimiento. El objetivo es conservar y consolidar los cambios, logrando
adaptarse al nuevo estilo de vida. (Torres, 2010, p.174- 175 y Pérez y otros,
2007, p. 75-76)

Este es un modelo en espiral, donde se toman en cuenta las recaidas.
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Capitulo 3. Lupus Eritematoso Sistémico.

A pesar de que puede considerarse que la poblacién con Lupus Eritematoso
Sistémico es menor a la que tienen otras enfermedades cronicas, la exigencia de
disenar y llevar a cabo intervenciones educativas de autocuidado radica en las
multiples implicaciones fisicas, emocionales y educativas de los pacientes que la

padecen.

Con el fin de ofrecer una propuesta educativa acorde a la realidad de los
participantes, debe conocerse la enfermedad, las repercusiones en su vida diaria y

sus necesidades educativas.

3.1 Aspectos generales.

El sistema inmunolégico esta compuesto por células, moléculas y 6rganos que
tienen la funcion de protegernos de los ataques de agentes externos llamados
antigenos produciendo anticuerpos sin dafar al organismo. Dentro de los
mecanismos de defensa se encuentran el sistema inmune innato y el adaptativo; el
primero recibe este nombre porque el cuerpo nace con la habilidad de reconocer y
destruir ciertos organismos que son daninos. El segundo, tiene como caracteristicas
su especificidad y memoria ya que responde de diferente forma ante los antigenos

y es capaz de recordar y mejorar sus respuestas (Cruz y Coello, 2002).

Pero en el LES ocurre una alteracion al producirse una gran variedad de
autoanticuerpos y depdsito de complejos inmunes que atacan tejidos del organismo
al no poder diferenciarlos de los antigenos, ocasionando inflamacién y dafios en
multiples 6rganos y sistemas (Zuniga, 2012). Por tanto, es una enfermedad

compleja por sus manifestaciones y evolucion.
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3.2 Epidemiologia

No hay datos exactos en cuanto a la epidemiologia de la enfermedad, ya que
depende de la region y el método de los estudios. Por ejemplo, en EU se ha
estimado la prevalencia de 40 casos por cada 100 000 habitantes de origen
Europeo, 200 casos por cada 100 000 afroamericanos y la incidencia de 1.5 a 5.6
casos por 100 000 habitantes al afo. (Martinez, 2011, p. 16). En México, una
investigacion reciente explico que la prevalencia es del 0.06% (Pelaez-Ballestas,
2011, p.5).

Se estima que a nivel mundial el 90% de los pacientes son mujeres jovenes, siendo
la edad mas frecuente de inicio entre los 20 y 40 afios. La relacion mujer:hombre es
de 9:1 y de nifios:adultos mayores 2:1. Estudios han demostrado que la enfermedad
es mas severa en hombres, nifios, afroamericanos, hispanos y asiaticos, en cambio,

después de los 50 afos es menos agresiva (Martinez, 2011, p. 387).

Un estudio realizado en la Consulta Externa de Reumatologia del Hospital General
Regional 110 del IMSS de Guadalajara, Jalisco en el 2001, muestra que el 12.7%
de las consultas se debieron a esta enfermedad, siendo asi el segundo motivo de
atencion. Hubo una relacion de mujer:hombre de 14:1, y el mayor pico de edad fue
entre los 30 y 39 anos, seguido de un segundo pico entre los 50 y 59 afios (Morales-
Romero y otros, 2005, p. 89-90).

3.3 Etiologia

No hay una causa de esta enfermedad, sin embargo, se consideran algunos

factores que propician su desarrollo: genéticos, hormonales y ambientales.

Factores Genéticos. Es multigenética, ya que se cree que pueden estar
involucradas alteraciones en los genes localizados en los cromosomas 1, 4 y 6.
(Seguro Social del Peru, 2011). “La mayoria de los alelos asociados a LES estan

presentes en individuos sanos, pero sélo cuando estos alelos estan presentes de
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manera combinada e interactuan con un gatillante ambiental apropiado aparecera

el fenotipo tipo lupus” (Silva, 2009, p.109).

Factores Hormonales. Las hormonas sexuales también estan involucradas, una de
las mayores evidencias es que la enfermedad afecta principalmente a mujeres en
edad fértil. Otros estudios correlacionan mayor actividad de la enfermedad con
embarazo, menstruacion, uso de anticonceptivos orales y con dosis altas de
estrégenos. Aunque hay excepciones, ya que la enfermedad puede ocurrir en nifios,

mujeres posmenopausicas y es mas severa en hombres. (Silva, 2009, p.111).
Factores Ambientales. Diversos factores estan asociados al inicio de la enfermedad:

v' Téxicos, como silice, aminas aromaticas, silicona, cloruro de vinilo, solventes
organicos y metales pesados (Silva, 2009, p.112).

v Infecciones virales. Estudios han demostrado una asociacién con infecciones
por el virus Epstein-Barr (VEP), ya que los anticuerpos estaban presentes en
el 99% de los casos y el DNA del virus en el 100% (Silva, 2009, p.112).

v" Luz ultravioleta. Se ha demostrado que exacerba la enfermedad y puede

provocar lesiones cutaneas (Ventura, 2010, p.9).

3.4 Manifestaciones

Martinez (2011, p.389-399) explica las manifestaciones de esta enfermedad de

acuerdo al 6rgano o sistema afectado:

Manifestaciones generales. Son muy frecuentes, pero poco especificas. Incluye la
fatiga, malestar general, ulceras orales, dolor articular, enfermedades de la piel a
causa de la luz solar, fiebre (en 50% a 80% de los casos sin infeccidén), aumento de
tamano de ganglios linfaticos, pérdida de peso, acumulacién de liquido pleural,
dolores de cabeza, sensacién de quemadura o pinchazos en el cuerpo, 0jos secos,
fendmeno de Raynaud (bloqueo del flujo sanguineo de las manos y pies) y caida de

cabello.

55



Manifestaciones muscoloesqueléticas. Del 76 al 91% de los pacientes tiene
artritis/artralgias, siendo las manos y rodillas las articulaciones mas afectadas
presentando hinchazoén y dolor. Cabe mencionar que este sintoma provoca que la
enfermedad sea confundida con Artritis Reumatoide. La miopatia, caracterizado por

dolor en los musculos, se presenta de un 50 a 80%.

Manifestaciones Mucocutaneas. Debido a la exposicion de la luz solar, del 65 a
85% de los casos presentan lesiones dermatologicas, como la aparicion del eritema
malar mejillas y dorso de la nariz, lesiones localizadas arriba y debajo del cuello, asi

como lesiones con borde eritematoso que dejan cicatriz.

Manifestaciones hematolégicas. Hay dos principalmente: Trombocitopenia, es decir,
las plaquetas son menores a 100 000/ml, ocasionando hemorragias espontaneas y
sindrome purpurico, con petequias, los cuales son puntos rojos diminutos que
ocurren por el sangrado de los vasos sanguineos. Tiene una prevalencia del 15 a
30% de los casos y puede darse tanto en el inicio de la enfermedad o persistir varios
afnos después. También se presenta en mas del 50% de los pacientes leucopenia,

disminucién de los leucocitos.

Nefropatia. El rindn puede dafiarse en el 40 a 75% de los casos durante los primeros

anos de la enfermedad.

Afeccidn gastrointestinal. El 50% de los pacientes tiene ulceras orales. El estdmago
es afectado por complicaciones secundarias a la enfermedad y por el tratamiento.
Las alteraciones en el higado son relativamente comunes y se debe a la toxicidad
de medicamentos, infecciones y alteraciones autoinmunes. Del 1 a 23% de los

pacientes tiene complicaciones en el pancreas.

Lupus neurolégico. La prevalencia de estas alteraciones es de entre 25 a 75% y son
de las mas graves y con mayores repercusiones de dafo organico. Es poco
frecuente que sea la primera y Unica manifestaciéon del LES, ya que usualmente se
desarrolla meses o anos después del diagnéstico. Cuando se presentan sintomas
como convulsiones, pérdida de agudeza visual, desérdenes del movimiento,

disfuncién cognoscitiva, dolores de cabeza, migrana, etc., debe determinarse si es
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por inflamacién de Sistema Nervioso Central, trombosis u otra alteracion

neurologica o psiquiatrica.

Manifestaciones cardiovasculares. Puede afectarse cualquier estructura del

corazon, con una prevalencia del 50%.
3.6 Diagnéstico

Esta enfermedad presenta dos caracteristicas que ocasionan dificultad para
diagnosticarla: las manifestaciones son muy diversas y pueden confundirse con la
sintomatologia de otras enfermedades. El problema es que entre mas tiempo tarde

el diagndstico, mas complicaciones graves se presentaran.

Si hay sospecha de la enfermedad se lleva a cabo una revision médica que incluye
tanto exploracion fisica como analisis de laboratorio, los cuales también ayudan a
estimar la actividad de la enfermedad. “Entre ellas estan: conteo de glébulos rojos,
plaquetas, velocidad de eritro-sedimentacion, ANA, prueba del Dipstick en orina
(buscando proteinuria y presencia de gldbulos rojos o blancos) y urinalisis” (Zufiga,
2012).

3.7 Tratamiento

No hay una cura para esta enfermedad, el tratamiento esta enfocado en controlar la
actividad del padecimiento. Este es prescrito por el médico de acuerdo a la historia
clinica de la persona, de ahi que cada paciente toma medicamentos diferentes.
David Gémez y otros (2012, p. 27-30), especifican las principales precauciones y

medicamentos utilizados.

Medidas higienicosanitarias. Estas indicaciones son para todos los pacientes:
utilizar protector solar, tener un control dietético, realizar ejercicio fisico, evitar el

consumo de tabaco y las situaciones de estrés.

Farmacoterapia.
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¢ Antiinflamatorios no esteroides. (AINE). Utilizados para el tratamiento
sintomatico de las manifestaciones muscoloesqueléticas, fiebre y serositis.
Se recomienda un uso limitado debido a las consecuencias digestivas,
renales o cardiovasculares.

e Glucorticoides. Son antiinflamatorios e inmunosupresores, por o que su uso
es muy comun Yy util para controlar brotes agudos, ademas de que han
demostrado que reducen la mortalidad. Aun asi, entre los riesgos por
tomarlos durante un tiempo prolongado destacan el sindrome de Cushing,
diabetes, infecciones, aumento de peso, glaucoma y cataratas.

e Antipaludicos. Hasta hace unos afos, era el unico medicamento con
indicacion especifica para esta enfermedad al conocerse su funcion de
inmunomodulador. Se recomienda usarlo desde el inicio del tratamiento y en
administraciéon concomitante con corticoides o inmunosopresores. Estudios
demuestran que previene brotes e incrementa la supervivencia. Es poca su

toxicidad, pero el acontecimiento adverso es la retinopatia.

Inmunosupresores. Se utilizan si los antipaludicos y glucorticoides no controlan la

enfermedad:

¢ Ciclofosfamida. Utilizado en caso de nefropatia Iupica, vasculitis o
hemorragia alveolar. Aun asi se limita su uso por su toxicidad al provocar
infecciones e infertilidad.

e Micofenolato de Mofetil. Se ha mostrado una eficacia muy similar al de la
ciclofosfamida en la nefropatia lupica pero con un perfil de toxicidad mas
bajo. Usualmente es tolerado, pero algunas consecuencias son nauseas,
dolor abdominal, diarrea, infecciones, leucopenia y aplasia medular.

e Azatioprina. Se utiliza tanto en la anemia hemolitica grave, trombocitopenia
y nefropatia lupica. Entre los efectos secundarios se encuentran problemas
gastrointestinales, leucopenia, trombocitopenia y anemia.

¢ Metrotexato. Usado al presentarse manifestaciones cutaneas o artritis sin
afectaciones organicas. Entre las consecuencias se encuentra

mielosupresion, hepatotoxicidad y fibrosis pulmonar.
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Terapias bioldgicas:

e Belimumab. Es el primer tratamiento biolégico aprobado especificamente
para el LES usado cuando hay un alto grado de actividad de la enfermedad.
Entre los efectos adversos estan las infecciones, reacciones por la infusion y
alteraciones psiquiatricas.

¢ Rituximab. Entre las consecuencias se encuentra reacciones por la infusion,

infecciones y leucopencefalopatia multifocal progresiva.
Tratamientos emergentes. Como el abatacept y atacicept.

Tratamientos adyuvantes. De acuerdo a los medicamentos usados y la situacion
clinica del paciente, se recomienda el uso de acido acetilsalicilico, calcio, citamina

D, estatinas, bisfosfonatos, antihipertensivos y estrogenos.

3.8 Prondstico.

El LES puede clasificarse como leve a moderado o grave, esto depende de sus
manifestaciones y el dafio a los érganos. Sera leve a moderado si presenta
manifestaciones generales, como la fiebre, cutaneas, articulares o hematolodgicas
graves. En cambio, sera considerado grave si hay un mal prondstico a corto o largo

plazo de algun érgano (Gobierno de Chile, 2013, p. 19-20).

Hace 50 afios la mortalidad a los 4 anos del diagnéstico era del 50% y actualmente
a los 15 anos del diagnostico es de 80%. Hay dos picos en la mortalidad, el primero
es a los 5 afios en donde las principales causas son infecciones y la actividad del
LES. A los 15 afios se observa otro pico y las causas estan relacionadas con las

enfermedades cardiovasculares (Martinez, 2011, p. 16).

Ademas, los pacientes presentan mayor incidencia de afecciones que la poblacion
en general relacionadas a la actividad de la enfermedad y al uso de corticoides.
Predominan las infecciones, anemia cronica, hipertension arterial, distintos grados

de insuficiencia renal, trombosis, fendmeno de Raynaud, cuadros de depresién o de
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ansiedad, convulsiones, arterioesclerosis, arteriopatia coronaria, enfermedad
cardiovascular dislipidemia, sindrome metabdlico, osteoporosis, necrosis vascular
O0sea y neoplasias (Gobierno de Chile, 2013, p. 24, 29). Por tanto, es de gran
importancia su prevencion, deteccion y manejo dado su alta relaciéon con la

mortalidad.

En relacién al impacto econdémico, este es elevado al requerir de atencién médica
especializada, estudios paraclinicos y medicamentos debido a las enfermedades
concomitantes como hipertension arterial o osteoporosis. Asimismo, se estima que
hasta el 50% de los pacientes pierden su trabajo a causa de la enfermedad, por lo

que se reducen sus ingresos (Martinez, 2011, p. 17).

3.9 Calidad de vida.

Hay estudios que explican que los pacientes con LES tienen una afectacion leve a
nivel fisico y mental, por lo que su calidad de vida es favorable. Por ejemplo, la
investigaciéon de Stefano Vinaccia y otros (2006) en Colombia muestra que los
participantes tienen buen nivel de bienestar fisico y mental en general, no
manifiestan sintomas clinicos de ansiedad-depresion, y tienen una alta disposicion
hacia el optimismo. Los investigadores concluyen que los recursos personales y
sociales marcan la diferencia en la forma de enfrentar el estrés causado por la

enfermedad.

Sin embargo, hay otras investigaciones con resultados diferentes en relacion a este
tema. Un estudio llevado a cabo en Colombia por Ariza y otros (2010), con 78
pacientes explica que aquellos que tenian un tiempo de diagndstico entre cinco y
diez afios no presentaron comorbilidad con el diagnostico de fibromialgia y tenian
una actividad lupica entre ausente y moderado, con dafio moderado de dafio
organico y baja presencia de dafio real. Los resultados mostraron que las
dimensiones de calidad de vida son un poco mas desfavorables en los pacientes
con LES, pero en el apoyo social se observaron niveles muy altos. La interaccion

de las variables depresién y dafo organico tuvieron un efecto significativo sobre la
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dimension funcion social; la ansiedad la tuvo pero sobre la dimension vitalidad, y el
estado civil con la salud general. Ademas, la depresién, la ocupacion y la interaccion
entre ansiedad-actividad lupica tuvieron un efecto estadisticamente significativo
sobre la dimensién rol fisica. La ansiedad, depresion y la interaccion ocupacion-

actividad lupica tuvieron un efecto significativo sobre la dimension salud mental.

En conclusién, en este estudio se encontré que los factores fisiopatoldgicos
(actividad lupica y dafo organico) psicolégicos (ansiedad-depresion) vy
sociodemograficos (ocupacion y estado civil) y la interaccion entre estos son
los que afectan la calidad de vida a nivel mental mas que fisico en los pacientes

con lupus (Ariza y otros, 2010).

De igual manera, otros estudios explican de forma precisa el impacto de la
enfermedad. Gallop y otros, (2012) en su investigacion realizada en Estados Unidos
con 22 pacientes por medio de entrevistas semiestructuradas para identificar las
areas que son afectadas por los sintomas del lupus, describen que las areas mas
mencionadas fueron apariencia, cognicion, actividades diarias, emociones, empleo,
independencia, actividades sociales, familiares y de ocio. Estos son algunos de los

datos sobresalientes:

e EI55% declaré un impacto negativo en su apariencia como caida de cabello,
problemas en piel y aumento de peso.

e EI 86% atribuy6 problemas en el aspecto de cognicion debido a la fatiga.

e La fatiga, el dolor e inflamacion de articulaciones les impide llevar a cabo
actividades diarias, como limpiar, cocina, lavar y realizar compras.

e EI 27% describidé que a veces no puede banarse o vestirse y 32% manifesto
tener dificultades para cuidarse.

e EI 64% no puede caminar como antes lo hacia o hacer ejercicio y el 27% no
hace las actividades que le gustaria realizar.

e Todos reportaron un impacto negativo en el aspecto emocional. Entre las
emociones expresadas se encuentran depresién, frustracion, enojo,

impotencia e incompetencia. Describieron el lupus como estresante.
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e Espontaneamente hablaron sobre el impacto en sus actividades laborales:
perder dias de trabajo, reducir horas, tener que dejar de trabajar o retirarse
tempranamente.

e EI 27% reportd perder independencia, algunos han aprendido a aceptar esto
mientras que otros dijeron que no iba a ser un impedimento el tener LES.

e Los pacientes declararon tener menos actividades que antes debido a la
fatiga, ademas no planeaban sus actividades por no saber cémo se sentirian.

e Sus amigos y familiares no entienden por lo que estan pasando y esto
impacta negativamente en sus relaciones, por ejemplo, 14% tiene menos
amigos que antes del diagnéstico. Y el 23% reporté perderse de ocasiones

familiares debido a la fatiga.

Con esto resultados, los investigadores realizaron un modelo conceptual del
impacto de los sintomas en la calidad de vida donde se comprende las relaciones
entre las areas (Ver figura 4). Por ejemplo, los sintomas impactan en las actividades
de empleo y cognicion; las emociones son afectadas por los sintomas, cognicion,
apariencia, dependencia y las actividades, sociales, familiares y de ocio. Se
reconocen las actividades fisicas, factores ambientales y el estrés como

disparadores de la enfermedad.
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Systemic Lupus Erythematosus

Symtom triggers

-Phisical Activities e.g.
walking, shopping, running
-Environmental. e.g. cold
weather, sun, rain

Symptoms

aching, hair loss

Including: pain, fatigue, skin rash, kidney,
problems, joint swelling, joint stiffness, depression,

-Stress

Impact on Cognitive Impact Social/Family/Leisure Impact Impact on
Employment -Impaired ability to think -Untable to plan ahead independence
-Days of work cleary -Untable to participate in physical -Reliant on
missed -Concentration problems activities others

-Untable to work
-Reduced hours
-Reduced
responsabilities

-Memory problems

-Cannot engage in convertions

A2

Emotional Impact
-Depression
-Frustration

-Limited ADLs

Impact on Daily Activities
-Limited physical activities

-Difficulties doing household
chores, gardening

Impact on
Apperance
-Skin Rashes
-Hair loss
-Weigth gain

Figura 4. Modelo conceptual de calidad de vida
Fuente: Gallop y otros, 2012
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Por su parte, Hyphantis y otros (2011) realizaron una investigacion con pacientes
con LES, Artritis y Sindrome de Strogen. Los resultados mostraron que la calidad
de vida es mas afectada en los tres grupos que en la poblacién en general y que
influye la angustia psicologica y las variables de personalidad. Ademas, explicaron
que la relacion de angustia psicologica y el aspecto fisico de la calidad de vida esta
mediado por el sentido de coherencia (SOC), lo cual solo se presentd en pacientes
con LES. Este sentido de coherencia, de acuerdo a Antonovsky “es una tendencia
disposicional relativamente estable que conduce a evaluar las circunstancias de la
vida como significativas, predecibles y manejables” (Antonovsky, 1987, citado por
Palacios y Restrepo, 2008, p. 277).

Una persona con el sentido de coherencia fuerte mantiene y mejora su salud por
medio de efectivos y flexibles estrategias de afrontamiento de estresores, como la
adopcion de comportamientos que mejoran la salud y evitar los no saludables. Es
mas probable que perciba las complicaciones como comprensibles, el tratamiento
como una experiencia manejable y un significado de la vida incluso si cambian las
circunstancias. Los bajos niveles de SOC reflejan que una persona no tiene

confianza en su capacidad de superar estresores de salud.

Concluyen diciendo que ademas de la evaluacion y tratamiento temprano de los
factores estresante, los médicos deben averiguar si los pacientes tienen los
recursos psicologicos y capacidades para lidiar con el estrés de la enfermedad para

proporcionar intervenciones apropiadas.

En el caso del estrés, se han llevado a cabo investigaciones especificas por su
relacion a la actividad de la enfermedad. Peralta-Ramirez y otros (2004), sugieren
que el estrés diario se relaciona a la aparicion de sintomatologia clinica percibida
por los pacientes pero no con los eventos estresantes de la vida. Encontraron que
algunas personas no agravan como consecuencia de la tensién diaria, otros
empeoran el mismo dia y en algunos la sintomatologia clinica empeora 2 dias
después de haber sufrido un incremento en la cantidad de estrés diario. Por otro
lado, los resultados de su investigacion muestran que los pacientes en los que el
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estrés produce un mayor efecto clinico después de 2 dias de estrés tienen mayor

actividad lupica.

En un estudio de Navarrete-Navarrete y otros (2010), se realizaron diversas pruebas
a 34 pacientes, por lo que explican que la vulnerabilidad al estrés y al estrés
autopercibido es un predictor del indice de salud mental del The Short Form 36-item
Health Survey Questionnaire (SF-36), es decir que entre mayores sean las
puntuaciones del estrés, disminuira el bienestar psicoldgico, pero no el indice de
salud fisica. Los mismos resultados se encontraron con respecto a la influencia de
la ansiedad. En cambio, la presencia de depresion no es un factor predictor de la

calidad de vida.

Cornelius y otros (2003), estudiaron a 41 pacientes mujeres durante 6 meses por
medio de analisis clinicos cada 4 semanas y un diario computadorizado. En este
ultimo se revisaron 12 variables: el estado de animo, los deberes sociales (limpieza),
estrés, relaciones sociales, salud psico-fisica, suefio, sexualidad, sintomas de gripa,
sexualidad, ambiente de trabajo, ejercicio, el medio ambiente natural y estimulantes.

Las puntuaciones iban desde 4 a 10.

Peralta-Ramirez, y otros (2009), explican que el estrés afecta el estado de salud de
las personas produciendo un aumento de la respuesta fisioldgica. En personas que

padecen una enfermedad, puede ser un factor de mantenimiento de este.

En resumen, investigaciones en este campo sefalan que las personas que
experimentan mayores niveles de estrés presentan mayor numero de quejas,
tanto fisicas como psicoldgicas, a la vez que es frecuente que los estados
emocionales negativos, entendiéndose por ello ansiedad y depresion, predigan
tanto sintomas como signos de diversas enfermedades (Peralta-Ramirez,
2009).

En el caso del Lupus, el estrés puede presentarse como consecuencia de vivir una
situacion negativa, la enfermedad o como un factor ambiental que agrava la

enfermedad.
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Explican que con los resultados obtenidos y el de otras investigaciones, se puede
observar que el estrés psicologico esta relacionado con la activacion de la
enfermedad, en especial con lo referente a las relaciones sociales y los deberes

sociales.

3.10 Necesidades educativas.

Como se ha mencionado los sintomas del LES son tan diversos que el diagndstico
es complicado, lo que causa en el paciente incertidumbre y sentimientos de soledad
(Zirkzee, 2014). Ademas, el recibir el diagnostico es una situacion estresante porque
con frecuencia la persona posee poca informacion previa sobre la enfermedad y
sobre lo que debe hacer para evitar complicaciones futuras. Por tanto, el educar al

paciente es esencial para que este pueda autogestionar su enfermedad.

En un estudio llevado a cabo en Reino Unido por Waldron y otros (2011), los
pacientes explicaron que antes de que les diagnosticaran la enfermedad tenian
pocos conocimientos sobre ella. Y lo que se les explicd durante la cita médica fue
inutil e insuficiente al no poder discutir con el profesional de salud y al no abordar lo
que a ellos les interesaba o necesitaban. Quienes buscaron informacién, la mayoria
la calificaron como inapropiada, en particular lo encontrado en Internet fue

atemorizante al darles el peor escenario.

Por su parte, Hale y otros (2006), realizaron entrevistas semiestructuradas a 10
pacientes de Reino Unido con el fin de conocer su experiencia y percepcion sobre

los servicios de salud de asistencia sanitaria. Entre lo que mencionaron, destaca:

e Entendimiento. Los pacientes sentian que los médicos que no estan
especializados en esta enfermedad carecen de conocimientos basicos para
atenderlos. También expresaban que otras personas no comprenden la

enfermedad y que ellos no pueden explicarselos.
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e Comunicacion. Todos expresaron decepciéon por la informacion recibida por
los médicos generales y los especialistas. Ejemplo de esto era que muchas
de las mujeres tienen dificultades para dar el nombre exacto de LES.

e Expresaron descontento por la informacion de los folletos, siendo que
necesitan saber sobre estrategias de autoayuda y puntos de contacto.
Asimismo, sienten que sus meédicos no escuchan o entienden las

consecuencias psicologicas y sociales de su condicion.

Asimismo los pacientes expresaban miedos y preocupacion de que la enfermedad
fuera fatal. Los investigadores expresan que algunas de las dudas que no son
escuchadas estan relacionadas con los sintomas, pruebas, medicamentos y

pronostico.

Unmet expectations can lead to a defeating circle of negative expectations for
each future encounter. When patients feel they are given enough written and
verbal information their satisfaction with services is higher. This is likely to be a
universal phenomenon, irrespective of the rheumatic disease or exact health

care system. (Hale y otros, 2006).

Feldman y otros (2013), llevaron a cabo una investigacion con 29 mujeres que viven
en areas carentes de servicios médicos en Estados Unidos de entre 18-81 afos. El
tema mas abordado en los grupos de enfoque fue la necesidad de educacién (11
pacientes lo mencionaron), por lo que declararon que al recibir el diagndstico es

insuficiente un paquete de recursos.

Moses N y otros (2005), realizaron una investigacion con 386 pacientes australianos
con el fin de averiguar las necesidades percibidas por los pacientes con LES en los
ultimos 6 meses contestando The Systemic Lupus Erythematosus Needs
Questionnaire (SLENQ). EI 77.5% tenia alguna necesidad en el area de informacion
de salud, para el 58% esta era una necesidad de alta a moderada. Ejemplo de esto
es que el 27% requeria informacion sobre las fases de actividad de la enfermedad

y obtencion de autoayuda.
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En el area de Servicios de Salud, 79.8% tenia alguna necesidad, para el 60% esta
era una necesidad de moderada a alta: el 31% requeria un debate abierto con los
médicos, 29% hablar con 1 profesional y 28% tener informacién sobre los

resultados.

Entre otros resultados destaca que el 54% requeria ayuda para el cansancio, 53%
para el dolor, el 40% por problemas para dormir, el 42% por miedo de que la
enfermedad empeore, para manejar ansiedad y estrés, asi como por sentirse triste
o deprimido, el 41% por miedo a una discapacidad fisica y, el 41% necesita ayuda
para explicar lo impredecible del LES.” En la siguiente tabla 4 se muestran estos

resultados.

Tabla 4

Necesidades de los pacientes con Lupus 1.

Ayuda por miedo de que la enfermedad empeore 42
Ayuda para manejar ansiedad y estrés 42
Ayuda por sentirse triste o deprimido 42
Ayuda para explicar lo impredecible del LES 41
Un debate abierto con los médicos 31
Hablar con un profesional 29
Informacién sobre los resultados 28
Informacioén sobre las fases de actividad de la enfermedad 27

Fuente: Elaboracion propia a partir de Moses, 2005.
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Otra investigacion similar realizada en Estados Unidos por Danoff-Burg y Friedberg
(2009), se aplicé una version modificada The Systemic Lupus Erythematosus Needs
Questionnaire (SLENQ) a 112 pacientes de Nueva York, Estados Unidos. Se mostro
que el 74% de los pacientes tiene alguna necesidad de ayuda en el area de
informacion de salud, para el 49% esta era una necesidad de moderada a alta: 29%
informacion sobre lo que puede hacer para sentirse mejor, 24% informacién sobre
relajacion, meditacion o control del estrés, 22% informacion sobre la enfermedad y

coémo afecta en particular a la persona.

En relacion a los servicios de salud, el 77.7% tenia alguna necesidad. Para el 57.1%
esta era de moderada a alta: el 27% requiere tener la oportunidad de hablar con
alguien que lo entienda y estuviera pasando por una experiencia similar y el 26%

tener un profesional de salud para hablar de su situacion.

De otras areas destaca la siguiente informacién: el 67% necesita ayuda para el
cansancio, 61% para tratar el dolor y 52% para dormir, el 62% necesita ayuda para
tratar el temor de que la enfermedad empeore, el 52% para lidiar con la ansiedad y
estrés, el 44% para sentirse seguro acerca del futuro, el 43% por sentirse triste o
deprimido y el 40% por las preocupaciones sobre los cambios en su apariencia. En

la siguiente tabla 5 se muestran estos resultados.

Tabla 5

Necesidades de los pacientes con Lupus 2

Ayuda para tratar el temor de que la enfermedad empeore 62
Ayuda por no ser capaz de hacer las cosas que antes hacia 57
Ayuda para lidiar con la ansiedad y estrés 52

69



Ayuda para sentirse seguro acerca del futuro 44

Ayuda por sentirse triste o deprimido 43

Ayuda por las preocupaciones sobre los cambios en su apariencia. | 40

Informacion sobre lo que puede hacer para sentirse mejor 29

Hablar con alguien que lo entienda y estuviera pasando por una | 27

experiencia similar

Tener un profesional de salud para hablar de su situacién 26

Informacion sobre relajacion, meditacion o control del estrés 24

Informacién sobre la enfermedad y como afecta en particular a la | 22

persona

Fuente: Elaboracion propia a partir de Danoff-Burg y Friedberg, 2009.

En un estudio realizado en Holanda por Zirkzee y otros (2014), los pacientes
reportaron que las areas de mayor necesidad educativa son las siguientes:
autoayuda 62%, proceso de enfermedad 60%, sentimientos 58%, tratamientos 56%,

movimientos 50%, sistemas de apoyo 49% y manejo de dolor 46%

En la investigacion realizada por Waldron y otros (2011), los pacientes explican que
les gustaria, por medio de una orientacién practica, saber sobre tratamientos

médicos, modificacion de estilos de vida y acceso a sitios de informacion.

En la investigacion de Feldman y otros (2013), los pacientes mencionaron necesitar
de mejores materiales de informacion sobre las manifestaciones del lupus para sus
familiares y amigos (5). Ademas, describieron a un profesional de salud que pudiera
abogar en su beneficio, responder preguntas, asistir a las citas y dirigirlos a los
recursos necesarios. 16 pacientes estuvieron de acuerdo en que ayudaria a

disminuir su estrés en cuanto a la enfermedad y el sistema de salud.
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En el estudio de Hale, y otros (2006), los pacientes opinaron sobre la necesidad de
un proveedor de atencion de la salud que les explicara su situacion y respondiera

preguntas acerca de las causas, el tratamiento y el progreso.

Ademas, en una investigacion realizada en México por Ventura y Vargas (2006,
citado por Ventura, 2010, p. 74-75), se aplicé una encuesta con la finalidad de
conocer como influia la enfermedad en aspectos fisicos y emocionales. La edad
promedio de los participantes fue de 40 afos, el tiempo promedio de tener la
enfermedad 5 afios, mas del 90% tomaba mas de 6 medicamentos y el 60% tomaba
esteroides, de los cuales, el 50% dijo que los tomaba para evitar que su enfermedad

avanzara y el 40% para sentirse bien.

El 60% dijo que la enfermedad le provocaba inseguridad, el 50% tenia una
preocupacion excesiva de la enfermedad y el 40% atribuia a la mala suerte el
padecer lupus. Tendian a aislarse de su familia y algunos desarrollaron conductas
agresivas o depresivas. Adjudicaron a la enfermedad los cambios en su cara,
brazos, piernas, ya que los medicamentos causaron hinchazén en cara y piernas,

aumento de vello en cara y aumento de peso.
Ante esto, los investigadores concluyeron lo siguiente:

Estos resultados reflejan en buena parte la percepcion de que el lupus y/o su
tratamiento modifican el aspecto fisico y emocional, por lo que es importante
que las personas tengan la mayor informacién acerca de su padecimiento (...)
Es fundamental que los pacientes conozcan bien su enfermedad, el tratamiento
que reciben y de sus posibles efectos adversos secundarios para valorar el
riesgo y el beneficio de recibirlos (Ventura y Vargas, 2006, citado por Ventura,
2010, p. 75-76).

Lo presentado en este capitulo, indica el impacto de esta enfermedad en la vida
diaria de las personas, las situaciones fisicas y emocionales que ocasiona el LES,

asi como opiniones y percepciones de los servicios de salud.

71



Las afecciones fisicas y emocionales son un reto para el paciente con LES, lo que
se refleja en los estudios que exponen la calidad de vida es inferior a la que tienen
la poblacion en general. Son afectadas distintas areas: fisica, psicolégica, social,
laboral, econdmico, etc., y entre estos hay relaciones. Por ejemplo, las afectaciones

a lo social, como son las relaciones familiares, afectan el estado psicoldgico y fisico.

Ahora bien, las distintas investigaciones muestran que los pacientes no saben como
enfrentar estas situaciones al momento de recibir el diagndstico y no hay
oportunidades para hablar con especialistas. No sdlo carecen de conocimientos

sobre la enfermedad, sino también habilidades esenciales de autocuidado.

Entre las consecuencias de esta situacion, los estudios mencionan que los
pacientes que no conocian su enfermedad y el impacto a su cuerpo, no
reconocieron sintomas importantes ni pidieron ayuda. Si hubieran tenido
informacion sobre los tratamientos y manejo de sintomas, podrian haber tenido un
papel activo. Ademas, como los familiares y amigos también desconocian este
padecimiento, incrementod su aislamiento. Su propia falta de conocimiento impedia

comunicarles como se sentian y como necesitaban de su apoyo.

Ademas, Phillips y otros (2009, p. 579), han demostrado que quienes tienen un alto
nivel de depresién también piensan que el lupus tiene consecuencias negativas en
su vida y poseen poco conocimiento sobre la enfermedad. Esto ultimo puede
deberse a que el paciente tiene expectativas poco realistas de las consecuencias
de la enfermedad y por su capacidad de manejarlo, por ejemplo, cuando los

sintomas empeoran.

Esta informacién y estudios advierten que cada paciente pasa por esta experiencia
de distinta forma, se puede hablar de una generalizacion de sintomas y secuelas,
pero cada uno tendra una historia diferente de como ha vivido a partir de tener la
enfermedad. Aun asi demuestran la necesidad de implementar acciones educativas

para incrementar las competencias de autocuidado de los pacientes.
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Capitulo 4. Propuesta de intervenciéon educativa: Aprendiendo a

controlar al lobo.

En relacion a lo que es una intervencion educativa, Jordan y otros explican que

Es un proceder que se realiza para promover un cambio, generalmente de
conducta en términos de conocimientos, actitudes o practicas, que se constata
evaluando los datos antes y después de la intervencion, por lo que se hace

necesario tener en cuenta la metodologia a seguir (Jordan y otros, 2011).

Para la intervencién educativa que se propone en este trabajo, se decidi
implementar un taller. Entre las ventajas y caracteristicas de un taller encontramos
las siguientes (Maya, 2007, p.50-51):

¢ Vincula situaciones reales, acordes a las problematicas y necesidades de los
participantes.

¢ Integra la teoria y la practica.

e Los participantes aprenden al hacer.

e Se presenta tanto el conocimiento cientifico y técnico del tema, como el de
las experiencias de los participantes.

e Fomenta creatividad, iniciativa e investigacion.

e Promueve la reflexion y el trabajo en equipo.

e Fomenta la participacion activa y la responsabilidad de la propia formacion.

El realizar un taller permitira que los pacientes aprendan las principales medidas de
autocuidado de acuerdo a sus principales problematicas y que desarrollen las

habilidades y actitudes para aplicarlas en su vida diaria.

Para la formulacion del taller educativo, si bien es cierto que un pedagogo no tiene
el conocimiento sobre temas de salud, como profesionales de la educacién tenemos

que decidir

(...) si el educando puede aprenderlos; si son coherentes con la representacion
conceptual de la intervencién educativa; si tienen fundamento tedrico,

tecnoldégico y praxico, segun el caso, en el conocimiento de la educacion; qué
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nivel de contenidos es adecuado en un caso concreto, cual es el método de
ensefanza adecuado y qué destrezas, habitos y actitudes, conocimientos y
competencias se pueden desarrollar con la ensefianza de ese conocimiento
(Tourifian, 2011, 297).

Después de analizar la informacion sobre la problematica de salud de estos
pacientes, se ha decidido los contenidos pertinentes, los objetivos a lograr y

las estrategias para lograrlo.

4.1 Antecedentes de intervenciones educativas para pacientes con Lupus

Eritematoso Sistémico.

Antes de mencionar aquellas intervenciones planteadas para los pacientes de esta
enfermedad, es importante senalar que el Centro de Investigacién de Educacion del
Paciente de Stanford (Lorig y Holman, 2003, p. 1), desarrollé6 programas de
automanejo para pacientes con enfermedades cronicas. La evaluacién de su
impacto muestra que mejoraron significativamente los comportamientos, por
ejemplo la realizacion de ejercicio, practica de técnicas de manejo de sintomas y la
relajacion. También reportaron menos fatiga y angustia por su padecimiento, asi

como reduccion del uso de servicios de salud.

Una de las investigaciones sobre este programa mostré que su se debié al
sentimiento de control sobre su enfermedad. Por lo que se tornd importante el
concepto de autoeficacia, es decir, la creencia de poseer las capacidades

necesarias para realizar ciertas acciones.

Uno de estos programas del Centro de Investigacion de Educacion del paciente de
Stanford se titula “Tomando Control de su Salud” (Stanford Patient Education
Research Center, 2014), el cual estd en espanol y es una version similar del
Programa de Autogestién de Enfermedades Croénicas en inglés. Tiene una duracién

de 6 semanas, una sesion semanal de dos horas y media. Es impartido por
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facilitadores capacitados, quienes pueden ser especialistas médicos o pacientes

con enfermedades croénicas.
Esta dirigido a cualquier paciente con enfermedades cronicas y tiene el objetivo de

Potenciar el rol del paciente como principal responsable del cuidado de su salud
y proporcionar habilidades, motivacion y confianza para manejar sintomas de
la enfermedad, adquirir habitos saludables y conseguir una mejor calidad de
vida, siempre en colaboracién con el profesional sanitario. (Universidad de los

Pacientes, s.f.).
Los temas que se abordan son:

¢ Alimentacion saludable.

e Ejercicio adecuado para mantener y mejorar la fuerza, flexibilidad y
resistencia

e Manejo de depresién

e Uso adecuado de medicamentos

e Comunicacion efectiva con familia, amigos y profesionales

e Técnicas de relajacion

e Uso adecuado del sistema de atencion de salud

e Evaluacion de nuevos tratamientos

e Mejor respiracion.

La metodologia consiste en hacer participar al paciente en el cuidado de su salud
por medio de actividades donde experimentan cambios pequefos, lo que aumenta

su confianza (Universidad de los Pacientes, s.f.).

El Centro plantea que quienes recibieron este taller a los cuatro meses mostraron
una mejoraria en el estado de salud, el comportamiento de salud, la autoeficacia y
tuvieron menos visitas a emergencias. También se reflejaron estos resultados a 1

afo de participar.
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Otras investigaciones mostraron que los pacientes que tomaron este taller, mejoran
el manejo de sintomas, incorporan habitos saludables, mejoran la comunicacién, el
cumplimiento de tratamientos y consejos médicos, tienen menos visitas a urgencias,

mejora el numero y duracion en hospitales (Universidad de los Pacientes, s.f.).

Asimismo, se reporto (Drenkard, 2012) la implementacion del The Chronic Disease
Self-Management Program (CDSMP) en una poblacion de mujeres afroamericanas
de Atlanta Georgia. El proceso de ensefianza se basoé en la teoria de autoeficacia
de Bandura y estrategias de autoeficacia, lo que incluye planes de accién semanal,
modelo de comportamiento, técnicas de gestion, resolucion de problemas en grupo

y toma de decisiones por medio de fijacién de metas y apoyo.

Los resultados mostraron una mejoria en el componente sumario fisico y mental del
Cuestionario de Salud SF-36 (cuestionario sobre la calidad de vida y la salud), de la
autoeficacia, gestion cognitiva de sintomas, ejercicio de estiramiento vy
fortalecimiento, ejercicios aerdbicos, comunicacién con médicos y toma de

medicamentos.

En relacién a las intervenciones para pacientes con Lupus, Aberer (2010), después
de realizar una revisién de varios estudios, explica que los aspectos psicologicos
son considerados esenciales para el manejo y cuidado de los pacientes en las
intervenciones conductuales. Plantea que el realizar ejercicios aerdbicos, mejorar el
control del dolor, tratar los brotes del LES y regular los desérdenes del suefio puede

ayudar a manejar y reducir la fatiga.
Menciona que:

Management of JSLE includes not only the challenge of controlling disease
activity, but also the requirement to ensure patient adherence to treatment, and
prevention of medication side effects on growth, puberty, development, and
fertility. (...)

Self-help groups can provide psychological support and practical information on
the disease, e.g. managing exposure to sunlight, fatigue, pain, housework, and

children.
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Coping strategies with behavioral, group psychological and spiritual
interventions, and exercise programs can help to overcome feelings of
helplessness, lessen fatigue, and improve self esteem and well being. (Aberer,
2010).

Zhang y otros (2012), analizaron los resultados de las intervenciones psicolégicas
de pacientes con LES, las cuales en su mayoria son asesoramiento
psicoterapéutico e intervencion psicolégicas, centradas en proveer informacion para
gestionar los sintomas y enfoques terapéuticos o en la respuesta hacia la
enfermedad y la vida diaria. Muestran que los pacientes entendieron mejor su
comorbilidad, por lo que comprendieron la relacidén entre las emociones negativas y
las recaidas, fortaleciendo las estrategias fisicas, psicologicas y sociales de

autocuidado para asi reducir el consumo de medicamentos.

Las intervenciones utilizaron diversas técnicas psicoldgicas, por lo que no es claro
si los resultados se deben a un componente en particular o la combinacion de

modalidades. Ademas faltan mas investigaciones para poder compararlos.

La investigacién llevada a cabo por Sohng (2003), tuvo el propésito de examinar los
efectos de un curso de self-management sobre la fatiga, habilidades de
afrontamiento, autoeficacia, depresion, dolor y actividad de la enfermedad. Este
curso fue desarrollado por el mismo autor basandose en las necesidades de
aprendizaje de los pacientes de Corea, un curso de autogestion de Artritis
Foundation y otros de Korean Rheumatology Health Professionals Society.
Consistio en una sesion de 2 horas semanales por 6 semanas donde se revisaba el
tratamiento farmacolégico, manejo de sintomas, ejercicio, relaciones
interpersonales, afrontamiento a las recaidas, estilos de vida saludables y manejo
de problemas relacionados con la enfermedad. Se compard con un grupo control,

el cual no recibié ninguna intervencion.

Los resultados de esta investigacion cuasi-experimental mostraron que el curso
mejord la autoeficacia y los estilos de afrontamiento para reducir la fatiga y la
depresioén. Pero no hubo diferencia en actividad de la enfermedad y dolor.
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Un estudio de Karlson y otros (2004 ), que consistio en llevar a cabo una intervencion
psicoeducativa con pacientes con LES, tuvo como marco tedrico la teoria de
autoeficacia de Bandura y Ewart y el enfoque de resolucion de problemas de
D Zurilla y Goldfried. Consistioé en una discusion de 30-45 minutos entre el educador
(masters-level nurse), el paciente y su companiero (podia ser su pareja o un familiar
que el selecciond) donde identificaron el problema a trabajar y realizaron sus propios
planes. Primero contestaron un cuestionario sobre las conductas de autocuidado
como el manejo del dolor, fatiga, depresion y adherencia de medicamentos.
Posteriormente se reunieron y discutieron las respuestas para identificar las areas
que son bajas en su autocuidado para ayudarlos a determinar las formas en que
pueden mejorar esas habilidades. Ellos desarrollan sus propias soluciones. El

proceso que siguieron fue el siguiente:

¢ identificar el problema
e desarrollo y evaluacion de soluciones.
e eleccion de solucion

e planeacion de acciones concretas.

También identificaron los pensamientos discordantes sobre las habilidades de

autocuidado.

El resumen de la intervencion se le proporcion6 al médico. Después se realizaron
llamadas telefénicas de entre 10 y 25 minutos cada mes durante 4 meses para
monitorear y animar el progreso en la resolucidon de problemas, comunicacién y si

es necesario, la renegociacion.

En resumen, el propdsito de la intervencion fue proporcionar informacién de
conductas especificas para resolver problemas sobre la gestidén del lupus. Si se

consideraba necesario, se les recomendaba consultar un terapeuta o psiquiatra.

El grupo control (tanto el paciente como su companero) observé durante 45 minutos
una pelicula sobe una paciente hablando sobre lo que significa para ella la
enfermedad. Realizaron preguntas, se les dio un folleto sobre la gestién del LES y
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se les recomendd consultar a sus meédicos. En un mes, se les llamo para saber si
tenian alguna pregunta sobre la informacion recibida y las posteriores llamadas
fueron para saber sobre la actividad de la enfermedad. Duraban entre 3 y 5 minutos

las conversaciones.

Los resultados muestran que la intervencion psicoeducativa mejoré la comunicacion
de pareja y los problemas de afrontamiento al final de la intervencion y seis meses
después de ésta. La mejora de la autoeficacia se vio reflejada 6 y 12 meses
después. Y la mejora de la fatiga y la calidad de vida en términos de estado mental

se vieron reflejadas a los 12 meses.

A continuacion se muestra una tabla comparativa de tres intervenciones educativas
para pacientes con LES (ver tabla 6). Se optd por estas investigaciones debido a

que explicaban claramente la metodologia y los contenidos.

Tabla 6

Contenidos y metodologias de las intervenciones educativas para pacientes

con Lupus Eritematoso Sistémico.
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The Chronic

Disease Self-

Management
Program
(CDSMP)

1. Técnicas para

enfrentar problemas
como frustracion, fatiga,
dolor y aislamiento.

2. Ejercicios para
mantener fuerza,

flexibilidad y resistencia

3. Uso apropiado de

medicamentos

4. Comunicacion
efectiva con familiares,
amigos y profesional de

salud

5. Nutricion

6. Toma de decisiones

Teoria de
autoeficacia de
Bandura y
estrategias de

autoeficacia

6 sesiones de
2:30 horas.

4 grupos de
10a15

personas (45)

2 personas

capacitadas

Mejoria en
componente
sumario fisico
y mental del
SF-36,

gestion
cognitiva de
sintomas,
ejercicios,
comunicacion
con médicos y
toma de

medicamentos.
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7. Como evaluar los

tratamientos.

Systemic

Lupus

Erythematosus
Self-
Management
Course for
Korean
patients por

Kyeong Sohng

Tratamientos
farmacolégico, manejos
de sintomas, ejercicio,
relaciones
interpersonales,
afrontamiento a las
recaidas, estilos de vida
saludables y manejo de
problemas relacionados

con la enfermedad

6 sesiones de
2 hrs

21
participantes
en grupos de

10a15

personas.

2 personas, el
investigador y

el asistente

Mejoro la
autoeficacia y
los estilos de
afrontamiento
para reducir la

fatigay la

depresion
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Karlson

Resolucion de

problemas:
-identificar el problema

-desarrollo de
soluciones y evaluacion

de estas
-eleccion de solucion

-planeacién de acciones

concretas.

-informacion de
conductas especificas
para resolver problemas
sobre la gestion del

lupus.

Teoria de
autoeficacia de
Bandura y
Ewart y el
enfoque de
resolucién de
problemas de
D" Zurilla y
Goldfried.

1 discusion de

30-45 minutos.

1 llamada
telefénica
mensual
durante 5

meses

El paciente y
la pareja. (64

pacientes)

1 educador
“masters-level

nurse”

Mejoré la
comunicacion
de pareja y los
problemas de
afrontamiento,
la autoeficacia,

la fatiga y la
calidad de vida
en términos de

estado mental.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Karlson, 2004; Drankard, 2012; Sohng, 2003
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4.2. Contenidos.

Para determinar los contenidos que se abordaran en la propuesta de intervencion
educativa, se revisaron los estudios que indagaron las necesidades educativas de

los pacientes. Estos fueron los temas mencionados:

e El proceso de la enfermedad y medicamentos.
e Estrategias de autoayuda.
e Manejo de sintomas como dolor y cansancio.

e Puntos de contacto e informacion.

También se revisaron los contenidos de las intervenciones que se han realizado con

los pacientes con lupus. Los temas abordados fueron:

e Tratamientos farmacoldgicos.

e Resolucion de problemas.

e Toma de decisiones

e Manejo de sintomas

e Manejo de frustracion, fatiga, dolor y aislamiento

e Afrontamiento a las recaidas

e Estilos de vida saludables, ejercicios fisicos, nutricion y uso de medicamentos

e Comunicacion con familiares y profesionales/relaciones interpersonales

Por ultimo, se revisaron libros y folletos que médicos y organizaciones han creado
para los pacientes. En ellos estos se explican ciertos aspectos de la enfermedad y
recalcan las medidas generales de tratamiento que deben tener los pacientes, lo

cuales son:

e Conocer la enfermedad.

e Evitar la exposicion a la luz solar.
e Visitar al médico regularmente.

e Reducir el estrés.

e Tomar los medicamentos.

e Descansar
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e Realizar ejercicio.

e Buscar apoyo social.

e Tener una dieta balanceada

e Planificar el embarazo y recibir cuidados gestacionales.
e No fumar.

e Evitar infecciones.
Por tanto, se han elegido los siguientes contenidos:

e Lupus Eritematoso Sistémico: proceso de la enfermedad, sintomas y

tratamiento farmacologico.

El paciente debe conocer en que consiste el lupus, sintomas, pronostico y los
medicamentos que se utilizan para su tratamiento con el fin de que puedan ser parte
de la toma de decisiones relacionadas a su salud, por ejemplo, decidir el tratamiento
y detectar sintomas importantes. Ademas, permitira comprender la magnitud de la

enfermedad y evaluar la necesidad de llevar medidas de autocuidado.
e Resolucién de problemas.

Son distintos los problemas a los que se enfrenta un paciente, por lo que se les

ensefa el proceso de resolverlos.
e Medidas de autocuidado

Estas son las medidas generales que cada uno de los pacientes debe seguir como
parte del tratamiento para evitar recaidas u otros padecimientos: evitar la exposicion
a la luz solar, visitar al médico regularmente, reducir el estrés, tomar los
medicamentos, descansar, realizar ejercicio, buscar el apoyo social, tener una dieta
balanceada, planificar el embarazo y recibir cuidados gestacionales, no fumar, evitar

infecciones.

Por ultimo, la tabla 7 presenta estos contenidos, la sesién del curso en la cual se

abordaran y los objetivos a lograr.
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Tabla 7

Contenidos y objetivos

Caracteristicas de la

-decidira si desea comprometerse con el proceso del
curso.

-describira su experiencia con el LES y reconocera las

Sesioén 1 g . . -
enfermedad "2 3, similitudes y diferencias con sus comparieros.
analizara las caracteristicas de la enfermedad y los
sintomas principales
Sintomas 234 -analizara las caracteristicas del lupus y del tratamiento
Sesién 2 Tratamiento 1.4 ° farmacologico.
Resolucion de -realizara el proceso de resolucién de un problema
problemas © personal relacionado a su enfermedad.
Evitar la exposicion
alaluz solar. 4789
10, 11
Planificar L : .
embarazo’- 8 9. 10.11 | -€xaminara acciones de autocuidado recomendadas para
Sesiones 3 su enfermedad y compartira estrategias para evitar la
Evitar infecciones " exposicién a la luz solar, planificar embarazo, evitar
e, 71 infecciones, no fumar y tomar medicamentos.
Tomar
medicamentos & °
No fumar -9
Dieta balanceada "
4,7,9,10
. -distinguira estrategias para organizar actividades y
Sesién 4 ificacid ; . )
Plar;]fl%a(gon de descansos, asi como para seguir una dieta balanceada.
actividades y
descansos 4 -
Apoyo social 24811, o : : :
12,13 -aplicara estrategias que le permitan ser asertivo en sus
Sesion 5 relaciones interpersonales y con el personal médico.

Visitar al médico
regularmente. 24 11
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Estrés 24 14 o , . :
Sesién 6 -aplicara estrategias para controlar el estrés y para realizar
Ejercicio fisico 4 - ejercicio.
8,9,10
Sesién 7 Metas de -disefiara un plan de accion para realizar ciertas medidas
autocuidado de autocuidado.
Sesi6n 8 Metas de -modificara su plan de accion para mejorar sus medidas de
autocuidado autocuidado.

Fuente: Elaboracion propia

- Ventura R, L. (2010). Lupus Eritematoso Sistémico. Las preguntas mas frecuentes. México:
Editorial Prado.

2 The Patient Education Institute. (2011). Lupus. Recuperado el 23 de septiembre del 2014 de
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/tutorials/lupusspanish/id2091s5.pdf

8 Martinez E, P. (2011). Introduccién a la Reumatologia. México: Colegio Mexicano de
Reumatologia A. C.

4 Instituto Nacional de Artritis y Enfermedades Musculoesqueléticas y de la Piel. (2014). Cémo vivir
con lupus: Informacién basica de salud para usted y su familia. [html]. Recuperado el 3 de
septiembre del 2014 de
http://www.niams.nih.gov/Portal_En_Espanol/Informacion_de_Salud/Lupus/vivir_con_lupus.asp#pr
eventflare

5 Gdémez U D, y otros. (2012) Tratamiento del Lupus Eritematoso Sistémico. Butlleti d informacié
terapéutica. 3(5), 26-316 D'zurilla T y Goldfried M, 1971

" Lavalle, C. (2012). Lupus: informacion basica para pacientes y familiares. México: Alfil

8 Colegio Estadounidense de Reumatologia. (2013). Lupus Eritematoso Sistémico. (Lupus).
Recuperado el 27 de septiembre del 2014 de
https://www.rheumatology.org/practice/clinical/patients/diseases_and_conditions/lupus-esp.asp

9 Molina, J F, y otros. (2000). Lupus eritematoso: manual practico para médicos y pacientes.
Medellin: Corporacidn para investigaciones Biologicas

10 Arthritis Foundation. Lupus. Recuperado el 11 de septiembre del 2014 de
http://espanol.arthritis.org/espanol/disease-center/lupus/

" Seguro Social del Peru. (2011). Guia de practica clinica de Lupus Eritematoso sistémico.
Recuperado el 27 agosto 2012, de
http://essalud.gob.pe/transparencia/pdf/informacion/guia_lupus_eritematoso2011.pdf

2 Flores G M M y Diaz-L R. (2002). Asertividad. Una alternativa para el 6ptimo manejo de las
relaciones interpersonales. México: Universidad Auténoma de Yucatan

13 Castanyer, O. (1997). La asertividad: expresion de una sana autoestima. Bilbao: Desclee de
Brouwer

4 Peralta-Ramirez, M |. y otros. (2004). The Effects of Daily Stress and Stressful Life Events on the
Clinical Symptomatology of Patients With Lupus Erythematosus. Psychosomatic Medicine Vol. 66,
788-794
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http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/tutorials/lupusspanish/id2091s5.pdf
https://www.rheumatology.org/practice/clinical/patients/diseases_and_conditions/lupus-esp.asp
http://espanol.arthritis.org/espanol/disease-center/lupus/
http://essalud.gob.pe/transparencia/pdf/informacion/guia_lupus_eritematoso2011.pdf

4.3 Metodologia.

De acuerdo al modelo que proponen Garcia y Suarez (2001) basado en los
principios de la educacion liberadora de Freire, tanto el ambiente de confianza, las
actividades y las preguntas abiertas, tendran el propdsito de incentivar la
participacion de los pacientes con el fin de que expresen sus conocimientos e ideas.
Es decir, que no solo escucharan, si no que seran escuchados durante la realizacion

de discusiones de los temas.

No se trata de una ensefianza unidireccional, sino que todos comparten sus
conocimientos y experiencias. Las dudas e inquietudes expresadas seran
contestadas por todos los participantes. Esto supone un reto para el facilitador,
quien tendra que estar atento a lo que se exprese para que aclare las interrogantes

por medio de informacién concreta, precisa y clara.

Los participantes y facilitadores decidiran la forma en que se llevara a cabo el
proceso y los contenidos. Con el fin de que los participantes estén motivados a
participar y llevar a cabo las acciones de autocuidado, se partira tanto de sus
intereses como de sus necesidades. Si bien es cierto que la estructuracion de este
taller partié de una investigacién documental, desde el inicio del proceso educativo
se investigaran sus necesidades para realizar los cambios pertinentes. De ahi la
importancia de la primera sesion, donde se realizara un acuerdo de los contenidos
que se abordaran: de lo que los facilitadores saben que es esencial que un paciente

debe saber y de sus necesidades.

Como se explica en la teoria del aprendizaje significativo (Sampascual, 2007), debe
partirse del conocimiento previo que tengan los participantes. El facilitador primero
indagara sus conocimientos sobre la enfermedad y coémo realizar medidas de
autocuidado, después presentara los contenidos relacionandolos con lo que ya
saben. Por tanto, se abordaran los contenidos a partir de las vivencias de los

participantes.

Ademas, tanto la presentacion de los temas como el material deben estar

organizados de forma clara y siguiendo una estructura légica.
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Partiendo de la propuesta de empoderamiento en salud, (Rodriguez, 2009) el
proceso consistira en reflexionar sobre sus problematicas, en analizar y decidir las
posibles soluciones, en actuar conforme a un plan, reflexionar sobre los resultados

y redefinir otro plan si es necesario. Este proceso se muestra en la figura 5.

(Reflexién )
P

N . \

Planificacion

Figura 5. Metodologia de la intervencion educativa
Fuente: Elaboracion propia

Por tanto, seran los participantes quienes decidan cuales acciones de autocuidado
llevaran a cabo y cémo realizarlas, de acuerdo a sus circunstancias e intereses. El

facilitador respetara sus decisiones guiandolos y motivandolos.

De acuerdo al modelaje propuesto por Bandura (Castején y Navas, 2009), para
mostrar comportamientos saludables se guiara a los participantes en la ejecucion
de habilidades por medio de un modelo participante, es decir, que el paciente
observara a una persona realizar una conducta (ej. Ejercicio) y en seguida la

realizara. Esto le permitira experimentar y aumentar su confianza en imitarlo.

De acuerdo a las necesidades del grupo, se contara con el asesoramiento de

profesionales médicos y psicologos durante las sesiones.
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Se respetara el proceso de afrontamiento de la enfermedad, por tanto no se obligara

a ningun participante a participar de las actividades.

4.4. Aprendiendo a controlar al Lobo. Taller de autocuidado para pacientes

con Lupus.

Objetivo general.

El participante analizara las principales caracteristicas del LES y su tratamiento,
ademas practicara el proceso de resolucién de problemas y estrategias de

autocuidado.
Alcances esperados.

e Participar en la toma de decisiones relacionadas a su enfermedad.

e Llevar a cabo estrategias de autocuidado para prevenir complicaciones.
Contenidos.

e Lupus Eritematoso Sistémico: proceso de la enfermedad, sintomas y
tratamiento farmacoldgico.
e Resolucion de problemas.

e Medidas de autocuidado
Ndmero de participantes: De 10-15 por grupo.
Caracteristicas de la poblacion:

e Maximo 2 anos de diagndstico de lupus eritematoso sistémico

e Disponibilidad de tiempo

Perfil del facilitador.
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Los facilitadores de curso pueden ser meédicos, enfermeros, pedagogos, o
trabajadores sociales. En cada una de las sesiones habra por lo menos dos
facilitadores, ademas de los que se recomiendan de acuerdo al tema: nutridlogo y
fisioterapeuta. Cabe mencionar que cada uno de ellos sera capacitado previamente

tanto en el tema de salud como en estrategias didacticas.

Tiempo: 8 sesiones, cada una durara 2:30 hrs. 1 sesion cada semana. 20 hrs

totales.
Evaluacion.

Se evaluara el progreso de cada participante, partiendo de sus necesidades y

circunstancias personales.

Evaluacion diagnoéstica: Durante la primera sesion se llevara a cabo una actividad

que permitira identificar ciertas caracteristicas del participante:
-conocimientos sobre el lupus.
-experiencias con la enfermedad: emociones, sintomas, relaciones interpersonales.

Evaluacién formativa. Durante el desarrollo del curso se podra observar el
cumplimiento de los objetivos por medio de la realizacion de actividades y

participaciones. Ademas se indagara la satisfaccion y expectativas del participante.

Evaluacion sumativa. En las actividades finales se valorara si el participante tiene
los conocimientos, habilidades y actitudes que le permitan realizar acciones de

autocuidado durante el proceso de seleccidon e implementacién de metas.

Planificacion de la propuesta de intervencién educativa.
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Sesién 1
Titulo: Mi taller
Objetivos:

El participante:

e decidira si desea comprometerse con el proceso del curso.
e describird su experiencia con el LES y reconocera las similitudes y
diferencias con sus companeros.

e analizara las caracteristicas de la enfermedad y los sintomas principales.

Carta descriptiva:

Contenido Objetivo Actividades Material.
30 min. Presentacion Se creara un -Aviso
clima de clasificado, o
conflantza Y -presentacion
concentracion con fotografia,
del grupo G
-collage:
¢ Quién soy?
25 min Presentacion de | - expresara lo | -Expectativas | Manual de
objetivos, temas | que espera del | del taller. trabajo
y formas de curso en cuanto
trabajar del = contenidos y
curso ambiente.

- identificara los
objetivos, temas
y formas de

trabajar del
curso

10 min Metas -definira las | -¢Qué quiero Manual de
metas que  lograr? trabajo
tendra durante
el curso
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10 min Descanso

30 min Experiencias - describira | -Nuestras Hojas
ante la | como ha  historias. -
enfermedad. impactado en su Lapices

vida la
enfermedad.

- Conocera la

experiencia
otros
participantes.

45 min Caracteristicas | -distinguira las | -Conociendo Proyector
gengrales Yy caracteristicas | mi lupus. Equipo  de
manifestaciones  generales y las computo
del LES manifestaciones

de la Manual de
enfermedad. trabajo

10 min Cierre **

Estrategias didacticas:
a) Auviso clasificado.

Cada participante escribira una descripcion de si mismo como si se ofreciera para
participar en el taller en un aviso clasificado de un periédico. Debera ser breve,

creativo y espontaneo.

Después, los avisos se colocaran en la pared para que todos puedan leerlos y
conocer a sus compaferos. Si lo desean, pueden hacerse algunas preguntas para

conocerse mejor.
b) Presentacion con fotografia

Se colocaran imagenes de objetos, personas, paisajes, actividades, etc., sobre una
mesa. Y cada participante elegira una, con la que mas se identifiquen, ya sea que
represente su personalidad, estilo de vida, trabajo, pasatiempos, gustos, etc.
Después, cada uno se ira presentando mostrando la fotografia y explicando por qué

la escogio.
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c) Collage: ¢Quién soy?

Esta actividad permitira a los participantes conocerse a si mismos y a sus
companeros de curso. Se le pedira a cada uno de los integrantes que antes de la

primera sesion realicen un collage que responda a la pregunta:  Quién soy?

Al inicio de la sesion se colocaran en la pared con el fin de que todos puedan verlos.

Después cada collage sera presentado por su autor.
d) Expectativas del curso.

Los participantes responderan individualmente las siguientes preguntas en su

manual de trabajo:

e ;Qué espero aprender?
e ;Como quiero trabajar?

e ;Qué me disgusta cuando participo en un taller?

Después, mientras el facilitador propone los objetivos, temas y forma de trabajo, se

les pedira expresar sus respuestas.

Esto permitira recabar informacidén sobre los intereses de los participantes y el

facilitador podra integrarlos y realizar las modificaciones necesarias.
e) ¢Qué quiero lograr?

De acuerdo a lo que se ha realizado durante la sesidn. Se les pedira que realicen
una reflexion individual para decidir si desean participar en el curso. Si su respuesta
es afirmativa, contestaran la siguiente pregunta: ; Qué quiero lograr? Escribiran sus

ideas en el manual de trabajo.
f) Nuestras historias.

La actividad consiste en escribir varios cuentos colaborativos sobre su experiencia
con la enfermedad. Cada uno de los participantes iniciara un cuento y el facilitador
indicara el momento en que intercambiardan de hoja y seguiran escribiendo. La

propuesta de cuento es el siguiente:
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e (Maria) se sentia muy mal, durante algunos meses tuvo malestares como...
e Despuésde............. Le diagnosticaron lupus

e Al escuchar por primera vez esa palabra la relaciono6 con...

e Y esto la hizo sentir...

e Después de algunos comentarios y de investigar, sabe que el lupus es...

e Se ha estado tratando en... y la relacién con su médico es...

e Ella piensa que los medicamentos...

e Ademas siente que su familia

e Sus amigos

e Eltener la enfermedad ha sido una experiencia...

e Y durante los ultimos dias se ha sentido...

Al terminar, se dara la oportunidad de que cada participante lea individualmente
varios de los cuentos y después se comentara en grupo lo que mas le llamo la

atencion, los puntos en comun, etc.
g) Conociendo mi Lupus.

El facilitador expondra caracteristicas generales del LES: qué es la enfermedad,

etiologia, epidemiologia, prondstico, etc.

También explicara los sintomas del lupus vy los ira identificando en una silueta de
acuerdo al érgano que es afectado. Los participantes tendran en su manual de

trabajo una silueta donde también anotaran los sintomas.

El facilitador retomara los comentarios sobre los sintomas que han comentado los

participantes.

Manual de trabajo
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Expectativas del curso

Contesta las siguientes pregunias:

£ Qué espero aprender?

¢ Como quiers trabajar?

£ 0ué me disgusta cuando participo en un taller?

Comenta tus respuestas con el grupo.
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Conociendo mi Lupus

El lupus eritematoso sisiémico &5 una enfermedad autommune v cronica.
Pero, squé guiere decir esto? El sistema immunologioo se encarga de defen-
dernos de agentes extranos como los virus vy bacterias, pero en este caso,
esle sistema esta uera de control v ataca células de nuesiro cuerpo 1o gue

provoca danos en drgancs como el Anon, el corason, el pulmon, ete,

La causa es desconocida, pero se tienen identificados diferentes factores de

riesgo que influyen en el sistema inmunologico;

-Gienética =Virs
-Hormonas. -Medicamentos
-Luz ulitravioleta -Estrés intenso

La enfermedad es diferente en cada uno de los pacicnies, algunos sdle ten-

dran alectaciones en un argano, otros tendran danos en diversos organos.

Habrd periodos de remisidn ¥ activacion, Esto guiere decir que algunos dias

tendras mas sintomas v en ofras ecasiones tendras pocos o nulas.
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Puede ser que esta remision sea completa v perdure por mucho tiempe, pero
no significa que la enfermedad hava desaparecido ya que ésta persistira du-

rante toda tu vida.

Actualmente no hay una cura parm el lupus, pero = Cabe sclarar que no

es controlable al seguir un tratamiento personali- | es hereditaria ni con-
| tagiosa. Tampoco es
[ un tipo de cancer, ni
revmatélogo. Gracias a las investigaciones, en los | como el SIDA,

gado v estar en continua revision médica por un ¢

niltimos anos se ha reducido la mortalidad.

Cualquier persona puede tener lupus, pero predoming entre las mujeres v
suele aparece entre los 20 v 40 anos, Nifos, hombres y personas de la terce-

ra edad tambifn suelen tener esta enfermedad.
Es mas comiin entre las personas de origen afroamericano, asidtioo ameris

cano, latine e indigena de Moreamérica.

En cuanto la prevalencia, en México se ha reportado de 0.06% vy la inciden-

cia s ha estimado de 1.8 a 7.6 cagos por 100,000 personas fafo,
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Sintomas

Alpunos de los sintomas que puedes tener:

iDjo! Esto no quiere decir que vas a tener todos estos sintomas.
Recuerda que la enfermedad es diferente en todos los pacientes.
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Sesion 2
Titulo: Lo que sé del Lupus.

Objetivos:

El participante:

e analizara las caracteristicas del lupus y del tratamiento farmacologico.

e realizara el proceso de resolucion de un problema personal relacionado a su

enfermedad.

Carta descriptiva:

Contenido Objetivo Actividades Material

10 min Apertura Se creara un *
clima de
confianza y
concentracion
del grupo.
15 min Expresara
dudas y
comentarios
sobre los temas
abordados en la
sesion anterior.
30 min Tratamiento -identificara los  -¢Para qué | Proyector
e s e oy Edtipo de
. * | computo
farmacoldégicos.
Manual de
trabajo
40 min Evaluacioén -describira  las | - Entrevistas, o
principales mapa de ideas.
caracteristicas
de la
enfermedad y su
experiencia.
10 min Descanso
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40 min Resolucién de | -identificara y | ¢Qué puedo

problemas. realizara los | hacer?
pasos de
resolucion de
problemas.
10 min Cierre **

Estrategias didacticas:
a) ¢Para qué sirven los medicamentos?

Se presentara los primeros 6 minutos del video Tratamientos del lupus (lupusacleg
2014) y se les pedira completar un cuadro para que expliquen la funcién de cada
uno de los medicamentos. Posteriormente, el facilitador expondra los efectos que
pueden causar y se les pedira a los participantes anotar la informacion mas

importante.
b) Entrevistas

Se organizara al grupo en parejas. Uno de ellos representara a un periodista que
desconoce del tema del lupus, pero se muestra muy interesado en conocer al
paciente con lupus. Se le recomendaran algunas preguntas que puede hacer, pero

la entrevista se basara en los temas que se han desarrollado en el curso:

e ;Qué es el lupus?

e ;Es como el cancer o sida?

e ;Por qué tienes esta enfermedad?

e ;Cuales sintomas has tenido?

e ;Cual poblacién es la mas afectada?
e ;Puedes curarte?

e ,Cual es tu actitud ante tu enfermedad

c) Mapa de ideas.
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Entre todos los participante se desarrollara un mapa mental con los temas que se
han abordado en las dos sesiones. Después se les pedira a algunos participantes

que expliquen las relaciones de conceptos.
d) ¢Qué puedo hacer?

Cada participante expresara un problema que estén enfrentando y que esté
relacionado con su enfermedad. Mientras el facilitador explica el proceso que
pueden seguir para resolverlo, aplicaran cada uno de los pasos a su propio

problema. Finalmente los participantes compartiran sus ideas al grupo.

Manual de trabajo.
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Medicamento £ Cual s su luncion? Algunos efectos gue puede
temer
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¢Que puedo hacer?
EEEEEEEN

Orientzacion General

Definicidn de problema

Generacion de alternativas
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EEEEEENEN

Toma de decisiones

Verificacion,

Reflexiones
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Sesién 3

Titulo: Cuidarme
Objetivos:

El participante:

e examinara acciones de autocuidado recomendadas para su enfermedad y
compartira estrategias para evitar la exposicion a la luz solar, planificar

embarazo, evitar infecciones, no fumar y tomar medicamentos.

Carta descriptiva:

10 min Apertura Se creara un *
clima de
confianza y
concentracion
del grupo.

30 min Autocuidado | -discutira sobre | Autocuidarme.
como debe
actuar ante su
enfermedad.

40 min -reflexionara Cuestionario: mi | Manual de
sobre sus | autocuidado. trabajo
habitos dg salud Eluies
y su ambiente.

10 min Descanso

50 min -reconocera las  ;Qué puedo Manual de
acciones de hacer? trabajo
autocuidado Proyector
recomendadas _
para su Equipo  de
enfermedad. computo
-expondra Carteles. Cartulinas
es_trateglas para Plumones
evitar la .
exposicion a la Cinta
luz solar, adhesiva
planificar
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embarazo,
evitar
infecciones, no
fumar y tomar
medicamentos.

Manual de
trabajo

*%*

10 min Cierre

a) Autocuidarme.

El facilitador propiciara la expresion de ideas y sentimientos de los participantes

respecto a los temas abordados en las sesiones anteriores.

Se realizara una discusion en relacién a la forma en que los participantes han
enfrentado su enfermedad, asi como los pros y contra de autocuidarse. Los

participantes anotaran los puntos mas relevantes en su manual de trabajo.
b) Cuestionario: Mi autocuidado.

El participante respondera individualmente un cuestionario sobre sus acciones de

autocuidado. Al terminar, expresaran sus reflexiones y dudas al grupo.
c) ¢Qué puedo hacer?

El facilitador expondra las principales recomendaciones para el autocuidado en
paciente con LES: evitar la exposicion a la luz solar, descansar, planificar el
embarazo y recibir cuidados gestacionales, evitar infecciones, no fumar, tomar los
medicamentos, tener una dieta balanceada, visitar al médico regularmente, reducir

el estrés, realizar ejercicio y buscar el apoyo social.
d) Carteles.

El facilitador explicara por qué deben evitar la exposicién a la luz solar, planificar
embarazo, evitar infecciones, no fumar, tomar medicamentos. Después, se
colocaran cinco cartulinas con titulos sobre estas medidas. Cada participante

escribira estrategias para seguir estas recomendaciones.
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Se pedira a los participantes expresaran sus dudas y comentarios y escribiran estas

estrategias en sus manuales.

Manual de trabajo.
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Cuestionario: Mis hahitos de salud

Contesta las siguients pregunias.

¢Renlizas ejercicio fisico?
Todos los dias
3 veres & la semana
Munca

AU tipn de ejereicio fisico realizas?

sDurante ¢l dia te sientes cansado?
Slempre
A veces
Munca

sTonnas siestas o descansos entre tus actividades diarias?
Siempre
A veces
HMuarien

ZCuantas horas duermes en la noche?

AFumas?
8i
No

shAntes de salir a la calle te aplicas protector solar?
Siempre
A veces
Muirca

ZUtilizas otro tipo de proteceidn solar, como sombreros o ropa que cubra brazos,
piemes ¥ pecho?
Siempre
A veces
Numnes

2Cudl es la hora en gue maver huz selar?
10 ama 2 pm
12 aim & 4 pm
I pm
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¢Estoy consciente de que soy mas vulnerable a infecciones?
&i
Mo

glommo puedes evitar infecciones?

dhslates a todas tus clias médicas®
Sietmpre
A veoes
Nunca

dhclaras tus dudas con el médioo?
Siempre
& vEDES
Mumneca

¢Le tienes confinneza a tu medico?
Si
Mo

dHablas con algin familiar, amige o médico sobre fus problemas de salud?
Slempre
A veces
MLanca

Cuando necesitag el apoyo de i familia, amigos o médico, ¢es pides ayuda?
Sesrnpre:
A veoes
Nunca

dTomas todos tus medicamentos?
Siempre
A veoes
Munca
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AConoces los beneficios v efectos de los medicamentos que Tomas?
S
Mo

£Babes cudles son los sintomas que alertan sobre un brote? Mencid-
alas.

ZEn tu dieta incluyes los sipuienies tipos de alimentos?
Frutas y verduras:
Cereales:

Leguminesas v alimentos de origen animal:

fComes en exceso alghim tipe de alimentos? ¢ Cudl?

£El estrés afecta tu aalud fisica y emocional?
Siempre
A veoes
Munea

{Qué acciones realizas para controlar tu estrés?

Menciena ejemplos de métodos anticoncepiivos.
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Carteles

:
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Sesion 4

Titulo: Descansar y comer saludablemente.
Objetivo:

El participante:

e distinguira estrategias para organizar actividades y descansos, asi como
para seguir una dieta balanceada.

Carta descriptiva:

Contenido Objetivo Actividad Material

10 min. Apertura. Se crearda un
clima de
confianza y
concentracion
del grupo
60 min Planificar -planificara sus | Planificando mi | Manual de
actividades 'y | actividades semana: ¢Qué | trabajo
descanso semanales de es lo mas
acuerdo a sus importante?
prioridades.
10 min Descanso
60 min Dieta -identificara la Mi plato del Manual de
balanceada cantidad de | bien comer trabajo
c?da ttlpo de Dibujos  de
alimentos — que alimentos
debe consumir _ )
para tener una Pizarron
dieta Plumones
balanceada.
10 min. Cierre
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a) Planificando mi semana: Qué es lo mas importante?

El facilitador explicara la importancia de descansar y de organizar sus actividades

diarias.

Cada participante realizara una lista de las actividades que deben ser su prioridad.
Posteriormente escribira las actividades que realiza diariamente y analizara si

concuerda con su lista de prioridades.

Si no concuerdan, planificara sus actividades nuevamente. Compartira sus ideas y

comentarios.
b) Mi plato del bien comer

Todos los integrantes del grupo participaran en la elaboracion de un plato del bien
comer, al decidir en donde colocar los dibujos de alimentos en un cartel con la

division del plato.

Después, el nutridélogo explicara la importancia de comer alimentos de cada uno de
los grupos y su beneficio asi como las consecuencias negativas si se consumen de

mas.

Al terminar, reflexionaran en torno a la siguiente pregunta: ;cuales seran los

beneficios de realizar cambios en mi dieta diaria?

Manual de trabajo.
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Planificando i semana: Que o mas importane?

—
Mis prioridades

Lunes bates Mitrcokes Jusvas WViemes Sabado Drarriingo
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Lunes blartes Misrcolas Jusves Viemes Sabado Crarmningo

cluAles sardn los beneficios de realizar cambios en mi rutina cotidiana?
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Mi plato del bien comer

fCudles sardn los beneficios de realizar cambios en mi dieta?
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Sesién 5

Titulo: Buscar apoyo.
Objetivo:

El participante:

e aplicara estrategias que le permitan ser asertivo en sus relaciones

interpersonales y con el personal médico.

Carta descriptiva:

Contenido j Actividad Material
10 min Apertura Se creara un
clima de
confianza y
concentracion
del grupo
60 min Apoyo social -dramatizara ‘En el pedir, Manual de
situaciones esta el dar.” trabajo
donde asuma
una actitud
asertiva.
10 min Descanso
25 min Apoyo  social -dramatizara ‘En el pedir, Manual de
(Continuacion)  situaciones esta el dar.” trabajo
donde asuma
una actitud
asertiva
30 min Consultas -identificara ¢ Qué debo Manual de
meédicas como planear hacer en una trabajo
sus consultas cita médica?
médicas
10 min Cierre >
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Estrategias didacticas:
a) “En el pedir, esta el dar.”

El facilitador explicara la importancia de buscar apoyo y de expresar sus
necesidades a los demas. Discutira con los participantes el siguiente refran: “en el
pedir esta el dar.” Después, el facilitador expondra las caracteristicas de una
persona asertiva: componente verbal y no verbal, asi como los distintos tipos de

respuestas asertivas.

Cada participante escenificara una situacion donde tenga que expresar sus

necesidades para practicar las técnicas de asertividad.

Finalmente, el participante escribira en su manual ejemplos de cada uno de los tipos

de respuestas.
b) ¢Qué debo hacer en una cita médica?

Los participantes comentaran sus experiencias sobre sus citas médicas. Después
el facilitador explicara las caracteristicas de una cita médica exitosa y su
responsabilidad como paciente: realizar un seguimiento de los sintomas y

preguntas.

En el manual de trabajo habra un cuadro para realizar un seguimiento de sintomas,
los participantes lo llenaran de acuerdo a su experiencia personal. Después se les

animara a analizar su utilidad y proponer modificaciones.

Manual de trabajo.
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“En el pedir, esta el dar”

Ejemplos de asertividad empatica:

Efemplos de asertividad escalar:

Ejemplos de asertividad confrontativa:
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4Qué debo hacer en una cita medica?

Caracteristicas de una cita médica exitosa,

fComao debo prepararme?

Ejemplo,

Sintoma X cDdnde? | Cudnde ls | Con qud | Fechas re-
aoté por frecuen- cientes
primera cia®

= = e} .
Ejenzplo: X CALRL V- b 2 anes | una o dos 1779, B/ 10,
Erupciones cho veces al 23710,
de la piel mes 15711




Sesién 6
Titulo: jA movernos!
Objetivo:
El participante:
e aplicara estrategias para controlar el estrés y para realizar ejercicio.

Carta descriptiva:

Tiempo Contenido j Actividad Material

10 min Apertura Se creara un
clima de
confianza y
concentracion
del grupo.

15 min Estrés -explicara qué ¢Estresado? Computadora
es el estrés y las
consecuencias
que puede tener
en su vida.

proyector

15 min -identificara El estrés en Manual de
aquellas mi vida. trabajo
situaciones que
le causan estrés
y que
consecuencias
tiene en su vida
diaria

30 min -reconocera Tomando el
acciones control.
generales para
controlar el
estrés

10 min Descanso

50 min Ejercicio -expresara los Elporquédel Manual de
beneficios  de ejercicio trabajo
realizar
actividad fisica.
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-repetira iA movernos!
ejercicios
fisicos.

10 min Cierre

Estrategias didacticas:
a) ¢Estresado?

Se proyectara el video: Comprendiendo Miedos y Tensiones. Se les pedira que
respondan las siguientes preguntas individualmente en su manual y despueés

comentaran sus respuestas:

-¢,Qué es el estrés?

-¢,Cémo afecta al cuerpo?
b) El estrés en mi vida.

Individualmente contestaran la siguiente pregunta en su manual: ;qué me estresa?
Después anotaran en un pedazo de hoja aquella situacion que generalmente les
cause estrés, por ejemplo, trabajo, familia, escuela, etc. Se colocaran la hoja en el
pecho e iran caminando por todo el salén hasta identificar a una persona que tenga

la misma categoria. Hablaran sobre lo que les estresa y como se sienten.
c) Reduce tu estés.

El facilitador expondra ciertas actividades que pueden realizar para reducir su
estrés. Se invitara a los participantes a sugerir otras actividades y compartir sus
experiencias. Se les pedira a los pacientes anotar las ideas principales en su

manual.

d) El por qué del ejercicio.
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El facilitador y los participantes discutiran sobre los beneficios de realizar ejercicio

fisico.
e) jA movernos!

Un fisioterapeuta explicara y guiara a los participantes en la realizacion de ejercicios

fisicos.

Después se reflexionara sobre su experiencia partiendo de la siguiente pregunta:

¢, Como me senti después de realizar los ejercicios fisicos?

Manual de trabajo.
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S FCamt 2Ca 3 Foamt Sea
¢Estresado?

-gué ea el estréa?
-gComo afecta al cuerpo?
-duE me estresa?

£ 0ué puedo hacer para reducir mi estrés?
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iA movernos!

Beneficios de realizar ejercicio,

fComo me senti después de realizar ejercicio?
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Sesién 7

Titulo: Plan de metas
Objetivo:

El participante:

e disefiara un plan de accién para realizar ciertas medidas de autocuidado.

Carta descriptiva:

Tiempo Contenido Objetivo Actividad Material
10 min Apertura. Se creara un *
clima de
confianza y
concentracion
del grupo
60 min Plan de -determinara Metas Manual de
accion de sus metas de trabajo

autocuidado autocuidado vy
plan de accion

10 min Descanso
60 min Plan de -determinara Compartiendo
accion de sus metas de

autocuidado autocuidado vy
plan de accion

10 min Cierre

Estrategias didacticas:
a) Metas.

Con la guia del facilitador y el manual de trabajo, el participante establecera sus
metas de autocuidado.
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b) Compartiendo.

Después de realizar su plan, cada uno de los participantes comentara con el grupo
sus reflexiones y sus metas. Los demas evaluaran si son concretas sus metas y

daran sugerencias.

Para realizar un seguimiento, se les pedira realizar un diario sobre sus metas en la

sSemana.

Manual de trabajo.
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Estableciendo mis metas

A} De acuerdo a lo que se ha discutido, piensa en aquelle que quisieras cam-
biar sohre bus habitos de salud,

Completa el siguicnte cuadro para concretar tus metas.

dfae desco lograr?

B) Ahora reflexiona sobre las siguientes preguntas y comenta tus respuestas
con el grupo:

1. gPor qué o para qué lo quicro?

2. 2En qué me perjudica ahora, ] no tener o hacer...?

3. ¢ En qué va a cambiar mi vida, relacion, persona, ete., cuando logre mi me-
ta?
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] Ahora, conlesta las sipuientes pregunias.

e peciones debo Hevar a cabo para lograr mis metas?

Mera 1

Meta 2

£ recurses ¥ apove necesito para llevar a cabo mis metas?
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cué dificultades enfrentar® ¥ cdme puedo solucionarlas?

Meta 1

Mewa 2

Comparte tus planes con algunﬂﬂ de tus companeros.,
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Diario de metas

£ Realice mus metas? ¢ Por que?

D "
gRealicé mis metas? JPor que?

Dia:

gRealiceé mis metas? ¢ Por qué?
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Sesion 8.

Titulo: jSiguiendo con mis metas!
Objetivo:

El participante:

e modificara su plan de accidn para mejorar sus medidas de autocuidado.

Carta descriptiva:

Tiempo Contenido j Actividad Material
10 min Apertura Se creara un Rompecabezas. 2 o] 3
clima de rompecabezas.
confianza y
concentracion
del grupo.
20 min Plan de accién -relatara su ¢ Como me fue?
de experiencia
autocuidado. con su plan de
metas.
20 min -replanteara su
plan de accion
de
autocuidado.
10 min Descanso
60 min Evaluacion -expresara sus Al final: Diana
final del curso  opiniones del de evaluacion o
Curso. el espacio
catartico.

Estrategias didacticas:

a) Rompecabezas.
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Se prepararan pequefos rompecabezas de acuerdo al numero de equipos que se
quieran formar. Se repartira 1 pieza a cada participante. Quienes completen el

rompecabezas seran un equipo. Las imagenes pueden ser de acuerdo al tema.
b) ¢Coémo me fue?

Cada uno de los integrantes del equipo comentara su experiencia al realizar

medidas de autocuidado durante la semana pasada.
c) Plan de metas

Si el participante lo cree conveniente, modificara su plan de accion de autocuidado.
d) Alfinal: Diana de evaluacion

Sirve para evaluar distintos aspectos: lugar, ritmo, facilitacion, material, lo
aprendido, cumplimiento de expectativas, etc. Se hace un circulo, dividido en 4 0 8
cuadrantes y con circulos concéntricos con el fin de parecer una diana. En cada
cuadrante se pega un punto, mas o menos cerca del centro segun la satisfaccion
con lo que se evalua en cada cuadrante: la valoracion mas positiva da en el centro

de la diana.
e) El espacio catartico.

Se colocaran tres sillas separadas y cada participante se ira sentando en cada una
de ellas. Cuando se siente en la primera expresara “como llegué,” en la segunda

“‘como me senti durante la sesion” y en la tercera “cdmo me voy”
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* Opciones de técnicas de apertura.
El facilitador podra elegir algunas de estas técnicas de apertura.
a) El alambre pelado.

Se pedira a un participante que salga del salén. Todos formaran un circulo y se les
explicara que son un circuito eléctrico, pero uno de ellos es un alambre pelado (se
asignara a uno). Cuando entra el otro participante, se le pedira que busque al
alambre pelado y cuando crea que alguno es, le tocara el hombro. Cuando lo

descubra, todos los demas gritaran.
Se puede repetir varias veces.
b) El cuento vivo.

El facilitador empezara contando un cuento donde intervengan animales y
personajes con ciertas actitudes. A medida que lo vaya contando, sefalara al azar
a un participante para que actue como el animal o personaje que esté mencionando.

Podra darse la palabra a otro participante para que siga contando el cuento.
c) Anécdota.

El facilitador empezara contando algo que le haya pasado en la semana. Cuando
termine su compariero de la izquierda comentara algo que le haya recordado eso,

tendra que ser espontaneo y rapido.
d) Me dejo caer.

Se formaran equipos de tres personas. 1 de ellos se dejara caer de espaldas con

los ojos cerrados, sus otros dos companieros la sostendran.
e) Mundo animal

Todos se sentaran en circulo y se iran aventando un objeto mientras dicen la palabra

mar,” “tierra” o “aire”. Quien reciba el objeto tendra que mencionar algun animal
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que viva en ese medio e inmediatamente pasar el turno a otro compafiero. No se

permitira repetir animales.

**Opciones de técnicas de cierre.
El facilitador podra elegir algunas de estas técnicas de cierre.
a) PIN

Se les pedira a los participantes que reflexionen individualmente aquello que les

resultd positivo, negativo e interesante de la sesion, después podran expresarlo al

grupo.
b) Palabra clave.

Cada participante dira con 1 o 2 palabras lo que siente o piensa de la sesion. Puede
aplicarse algunas variables de esta técnica al actuar la palabra y permitir que los

demas integrantes la adivinen.

c) Completando frases.
Se colocaran en el pizarrén algunas frases como las siguientes:
Hoy:

e me senti

e aprendi

e decidi que

e me gusto

e me interesd

e me disgusto

e me quedé con la pregunta

Se les pedira a los participantes que elijan tres preguntas y las completen en voz

alta.
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Conclusiones.

Se ha presentado las situaciones a las que se enfrenta un paciente con LES, como
son las caracteristicas y complejidad de la enfermedad que padecen, los cambios
de estilos de vida, apariencia, cognicion, emociones, relaciones personales y
actividades sociales. Ademas se ha analizado sus pocas posibilidades de hacer
frente a estas problematicas por no tener el conocimiento y las habilidades

necesarias.

Asimismo se ha visto los alcances de la Educacion para la Salud y por tanto, la
necesidad de ofrecer a la poblacion con LES programas educativos que les permita

autocuidarse y evitar complicaciones.

Por tanto, la intervencion educativa que se ha propuesto en este trabajo pretende
una formacion de conocimientos, habilidades y actitudes que permita a los pacientes
ser activos en relacion a su tratamiento y en aquellas decisiones relacionadas a su
salud. No sélo receptores de informacion y normas, sino verdaderos participantes
del cuidado de su salud con la confianza de actuar para afrontar los desafios y

manejar temas que usualmente pertenecen exclusivamente a los médicos.

Al tratarse de educacion se hace referencia a un proceso durante toda la vida. Al
tener una enfermedad cronica se presentaran continuamente manifestaciones,
consecuencias y retos, por lo que es fundamental proporcionar una adecuada
preparacion para afrontarlos adecuadamente. Por su diversidad, es imposible
abarcarlos todos en un corto periodo de tiempo, en esta ocasion se delimitaron los

contenidos para responder a ciertas problematicas especificas.

Es decir, al realizar esta propuesta educativa no se tenia como objetivo tratar todas
las necesidades de los pacientes, unicamente aquello relacionado al autocuidado.
Se reconoce que hay mas temas que deben ser abordados con mas amplitud en
otros talleres, como por ejemplo el estrés. Diversos estudios que han implementado
técnicas cognitivas conductuales para controlar el estrés han demostrado que

mejora la calidad y la actividad de la enfermedad.
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Por ello, las propuestas educativas no deben estar alejadas de la realidad en que
viven los participantes. Si hay un enfoque en aquello que sea util para su vida diaria,
ya sea para solucionar problemas o evitarlos, podra observarse interés en los temas

asi como mayores resultados a la larga.

En este sentido, al procurar la modificacion de conductas dafinas para la salud,
estas deben contextualizarse comprendiendo que lo politico, econémico y social
estan relacionados e impactan en la vida de los pacientes. Al no considerar esto,

seguramente no se lograra lo esperado.

Es decir, los pacientes tienen que conocerse a si mismos y a su ambiente, en un
estado de continua reflexion y accion para mejorar su vida. Son imprescindibles
tanto los aspectos internos como externos y al enfocarse sé6lo en uno se deja de

lado aspectos esenciales y no se producen los cambios esperados.

Poseer conocimientos médicos no es suficiente para crear este tipo de
intervenciones educativas. Se requiere una planificacion y ejecucién cuidadosa,
comprendiendo que se esta en constante evaluacion y modificacion cuando sea

necesario, tanto de contenidos como de metodologia.

Ciertamente la Educacion para la Salud es multidisciplinar al requerir las

competencias de diversos profesionistas y asi lograr los propésitos planteados:

La salud, considerada como un elemento basico de la calidad de vida y del
bienestar de las personas, es desde este punto de vista un ambito de
intervencion privilegiado para los operadores sociales (psicopedagogos,
psicologos, médico, educadores, trabajadores sociales, etc.). La aceptacién de
la naturaleza biopsicosocial del binomio salud-enfermedad supone Ila
necesidad de integrar las aportaciones que provienen de cada uno de los

campos que componen este modelo (Badia y otros, 2006, p.182).

Tanto los médicos y enfermeros tiene un papel importante en este ambito, ellos
poseen y determinan los conocimientos y habilidades médicas que son esenciales

para el paciente.
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Sin embargo, aunque pueda parecer alejado de nuestro ambito de estudio, como
pedagogos tenemos un papel importante en la planeacion, implementacién y

evaluacion de los programas educativos en esta area.

Como especialista de la educacién, tenemos competencias que nos permiten
comprender y contextualizar hechos educativos. En este caso, analizar las

problematicas y necesidades educativas de pacientes con LES y su autocuidado.

Ademas nos corresponde decidir el nivel de contenidos, los conocimientos
habilidades y actitudes que se desarrollaran asi como el método de ensefianza y

aprendizaje. Todo esto reflejado en una propuesta educativa.

Cabe mencionar que nuestra formacion humanista enmarca estas acciones con
actitudes como compromiso y sensibilidad que nos posibilitan dar prioridad a la

persona y tener un enfoque integral de atencion.

Es decir, al tener las competencias tedricas y practicas para tomar decisiones en
cuanto a como realizar una intervencién y lograr las metas deseadas, nos posibilita

ser participes de un trabajo multidisciplinario en el area de la salud.

La propuesta que se ha presentado en este trabajo debe ser implementada,
evaluada y modificada de acuerdo a las necesidades encontradas en la poblacién
mexicana. Como se ha explicado anteriormente, la mayoria de lo que se ha
realizado en relacion a este tema ha sido en otros paises. Debe realizarse mas
investigaciones en nuestro pais, primero sobre la calidad de vida, necesidades y
después sobre los resultados de las intervenciones que se realicen. Esto porque las
circunstancias sociales, econémicas y culturales son diferentes. Aun asi se marca

la relevancia de esta propuesta como un inicio de estudios formales.

Por ultimo es importante recalcar que este proceso debe ampliarse a otros
padecimientos. Debe pensarse en las dificultades que enfrentan dia a dia otros
pacientes con enfermedades crénicas y reconocer el papel de la educacion en el
tratamiento porque, como dijo Terencio, Homo sum,; humani nihil a me alienum puto

(Hombre soy; pienso que nada de lo humano me es ajeno).
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