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Resumen

Introduccion: El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad
autoinmune, cronica, inflamatoria, que tiene manifestaciones clinicas muy diversas
gue afectan la funcién de distintos 6rganos y sistemas del cuerpo. La Nefritis Lupica
(NL), agueja a la mayoria de pacientes con LES y esta a su vez modifica el estilo de
vida y genera un impacto negativo en la calidad de vida (CV) en los diversos

dominios y dimensiones de la persona.

Objetivo: Determinar la relacion de las Estrategias de Afrontamiento con la Calidad

de Vida en los Pacientes con Nefritis Lupica Barranquilla-Colombia, 2018.

Metodologia: Estudio observacional con fines analiticos. La poblacién objetiva fue
de 65 pacientes; se realizO un muestreo aleatorio simple. Se obtuvo una muestra
por 30 pacientes con diagndstico de NL confirmado por biopsia percutanea. Se
realiz6 un analisis de correspondencia mdltiple y un andlisis jerarquico de

agrupamiento cruzado para evaluar las asociaciones entre ICS y QOL.

Resultados: La poblacion reportdé que el 93% fueron mujeres y 7% hombres. La
edad promedio fue de 31 afios, siendo el 36 % jovenes, el 60% edad adulta y el
3,3% edad de vejez. La edad promedio del diagndstico de la enfermedad fue a los
26 afios. Las estrategias de afrontamiento activas o estrategias orientadas a la
accion fueron las ICS mas utilizadas: resolucion de problemas (14,4%), apoyo social
(14%) y reestructuracién cognitiva (13,5%). los pacientes revelaron una baja calidad
de vida (<59%). El andlisis cruzado entre CV y Estrategias de Afrontamiento sugiere
que existe una asociacién entre estos dos aspectos en pacientes con LN. Asi mismo
que la relacion entre las estrategias y la CV es dinamica.

Conclusiones: Los pacientes con NL exteriorizan una baja calidad de vida (<59%);
las estrategias de afrontamiento tienen una influencia significativa sobre la calidad

de vida en pacientes con nefritis lUpica.

Palabras clave: Nefritis lUpica, estrategias de afrontamiento, calidad de vida, lupus

eritematoso.



Abstract

Introduction: Systemic lupus erythematosus (SLE) is an autoimmune, chronic,
inflammatory disease that has very diverse clinical manifestations that affect the function of
different organs and systems of the body. Lupus Nephritis (NL) afflicts the majority of
patients with SLE and this in turn modifies the lifestyle and generates a negative impact on
the quality of life (CV) in the various domains and dimensions of the person.

Objective: To determine the relationship of Coping Strategies with the Quality of Life in
Patients with Lupus Nephritis Barranquilla-Colombia, 2018.

Methodology: Observational study for analytical purposes. The target population was 65
patients; a simple random sampling was performed. A sample was obtained for 30 patients
with a diagnosis of NL confirmed by percutaneous biopsy. A multiple correspondence
analysis and a hierarchical cross-grouping analysis were performed to evaluate the
associations between ICS and QOL.

Results: The population reported that 93% were women and 7% men. The average age
was 31 years, being 36% young, 60% adult and 3.3% old age. The average age at diagnosis
of the disease was 26 years. The active coping strategies or action-oriented strategies were
the most used ICS: problem solving (14.4%), social support (14%) and cognitive
restructuring (13.5%). the patients revealed a low quality of life (<59%). The cross-analysis
between CV and Coping Strategies suggests that there is an association between these two
aspects in patients with LN. Likewise, the relationship between the strategies and the CV is
dynamic.

Conclusions: Patients with NL show a low quality of life (<59%); Coping strategies have a
significant influence on the quality of life in patients with lupus nephritis.

Keywords: Lupus nephritis, coping strategies, quality of life, lupus erythematosus.



Introduccidn

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune, cronica,
inflamatoria, que tiene manifestaciones clinicas muy diversas que afectan la funcion
de distintos érganos y sistemas del cuerpo [1], cuya prevalencia varia con la edad,
el sexo y la raza; afecta predominantemente a mujeres jévenes en edad fértil,
particularmente de origen afroamericanas [2]. La Nefritis Lapica (NL), aqueja a la
mayoria de pacientes con LES, se presenta cuando los anticuerpos y complementos
se acumulan causando inflamacion y modificaciones de la funcién renal. Una vez
que se complica la enfermedad, se convierte en sindrome nefritico y puede avanzar
rapidamente hasta llegar a la enfermedad renal[3]. La NL es una enfermedad que
debido a su naturaleza multisistémica y cronica modifica el estilo de vida y genera
un impacto negativo en la calidad de vida (CV) en los diversos dominios y
dimensiones de la persona, como la actividad fisica y mental, las relaciones

interpersonales, el trabajo y la actitud en general hacia la vida [4].

Los pacientes con NL son sometidos a muchos estudios y medicamentos que
pueden llegar afectar la parte emocional de ellos. Durante el padecimiento de la
enfermedad se acompafia de estrés y ansiedad que pueden afectar la
adherencia al tratamiento; las personas que experimentan estos estados
emocionales han perdido el interés, llegando a no importarles, pues consideran
que ya se encuentran mal y piensan que el tratamiento médico no cambiara las
cosas [5]. Mientras tanto, la depresion y los trastornos de ansiedad se diagnostican
con relativa frecuencia en pacientes con enfermedades cronicas. Estos trastornos
mentales pueden ser sintomas o manifestaciones de algunas enfermedades

cronicas, o consecuencias del agotamiento psicoldgico de sufrir de ellos[6].

Las estrategias de afrontamiento son entendidas como recursos psicolégicos que el
sujeto pone en marcha para hacer frente a situaciones estresantes. Aunque la
puesta en marcha de estas no siempre garantiza el éxito, sirven para generar, evitar

o disminuir conflictos en los seres humanos, atribuyéndoles beneficios personales



y contribuyendo a su fortalecimiento [7]. El afrontamiento incluye todas las acciones
dirigidas a tolerar, aminorar, aceptar o incluso ignorar aquellos eventos que no se
pueden controlar; el estilo de afrontamiento adoptado dependera de varios factores
entre los que se encuentran la evaluacion que el individuo realiza sobre la situacion

o0 el evento estresante, la disponibilidad de recursos y las experiencias previas [8].

Las estrategias, propuestas por Lazarus y Folkman[10] son conocidas como el
afrontamiento dirigido a la accion, que son actividades o manipulaciones orientadas
a modificar o alterar el problema, y el afrontamiento dirigido a la emocion, que son
las acciones que ayudan a regular las respuestas emocionales a las que el problema
da lugar, “En general, las formas de afrontamiento dirigidas a la emocion tienen mas
probabilidad de aparecer cuando ha habido una evaluacién de que no se puede
hacer nada para modificar las condiciones lesivas, amenazantes o desafiantes del
entorno[9]. Por otro lado la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es
entendida como la evaluacion que realiza cada individuo respecto a la salud fisica,
la percepcion que tiene acerca de su salud psicoldgica y social y el grado de
funcionamiento que tiene para realizar las actividades cotidianas, lo cual incluye

entre otras, la movilidad y el bienestar emocional[10].

Schwartzmann [12] nos habla de calidad de vida, y una de las caracteristicas que
mas emplea es la capacidad del ser humano para satisfacer sus necesidades para
sobrevivir[11]. La percepcion de CVRS en pacientes con enfermedades crénicas
como el LES y las enfermedades reuméticas en edades mas tempranas como la
nifiez y la adolescencia puede vulnerar de manera significativa el desarrollo
psicoevolutivo, afectando la autoimagen y los procesos de socializacion, de

adaptacion y mas adelante la vida laboral y profesional[12].

Cada paciente con NL tiene una percepcion diferente hacia la enfermedad y en
ocasiones se les hace muy dificil afrontarla, esto los lleva a presentar sintomas
psicolégicos como el estrés y ansiedad. Tanto es el estrés y la ansiedad que no

logran mantener una buena adherencia al tratamiento y cuidado de su salud. El



individuo maneja diferentes estilos y recursos para enfrentarse a las situaciones a
que son expuestos debido a la enfermedad, y la manera en que los utilice dependeréa
si puede enfrentar o no la situacion. Por lo que resulta necesario evaluar las
estrategias de afrontamiento de los pacientes con NL, para luego realizar un
adecuado manejo psicoldgico y lograr el mejoramiento y la buena adherencia hacia

la enfermedad.
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1. Problema de investigacion

1.1 Planteamiento del problema

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune multisistémica
que hace parte del grupo de enfermedades cronicas no trasmisibles, puede
aparecer en cualquier etapa de la vida, pero particularmente se manifiesta con mas

frecuencia en las mujeres durante la edad fértil.

A pesar de que la patogénesis de la enfermedad aun no es clara, se considera un
reto para la investigacion por su compleja patologia y su evolucién clinica tan
variada que esta influenciada por factores genéticos, medioambientales,
hormonales, entre otros, que dan lugar a las alteraciones propias de la enfermedad.
Entre las manifestaciones clinicas mas complejas y avanzadas que se presentan
con mayor frecuencia en las personas diagnosticadas con esta enfermedad se
encuentra la nefritis lUpica, ésta suele marcar el prondstico de los pacientes con

lupus eritematoso sistémico [13,14].

La nefritis lupica (NL) se considera como el deterioro continuo de la anatomia y
funcion renal, iniciando desde una etapa asintomatica (proteinuria leve)
progresivamente el desarrollo de una glomerulonefritis hasta llegar a la insuficiencia
renal, la rapidez del desarrollo de esta complicacion dependerd del estado del
paciente. La prevalencia depende del grupo etario y el compromiso de la
enfermedad, siendo mas frecuente en adultos jovenes en un 39% y menos frecuente
en adultos mayores de 50 afios en un 22%, con respecto a la mortalidad en un
estudio europeo con 1000 pacientes, se ha encontrado la diferencia de sobrevida
de 10 afios menores en pacientes que padecen NL que los pacientes que no la
desarrollaron durante el estudio. Del 40 al 75% de los pacientes diagnosticados con

nefritis lipica presentan cambios clinicos significativos que indican la lesion renal,
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mientras que algunos de ellos presentan Unicamente cambios histologicos, a esto

se le denomina nefritis lUpica silente[15].

Los pacientes que presentan enfermedades cronicas como el LES, tienen la
necesidad de generar estrategias que los ayuden a enfrentarse a un complejo grupo
de situaciones que pueden ser muy estresantes para el manejo de su enfermedad
desde visitas médicas, uso y administracion constante de medicamentos no exentos
de toxicidad, dolor y cansancio, la carga de ansiedad, sumado a las propias
manifestaciones de la enfermedad hacen que la calidad de vida tanto fisica como
psicoldgica se vea afectada, lo que conlleva a ocasionar un alto riesgo de generar
alteraciones conductuales y sociales. Estos pacientes que elaboran una
representacion de su enfermedad en base a lo que viven ellos y las experiencias de
terceros ademas de una percepcion basada en la conciencia o no de su enfermedad
que se relaciona directamente con la capacidad que tendra el paciente o no de
realizar cambios positivos [16,17].

Con respecto a las estrategias de afrontamiento, existe una dicotomia donde una
de ellas es que el paciente tome la situacion y la convierta en algo constructivo lo
que favorece a desarrollar habilidades focalizadas en la solucién del problema. Por
otro lado, se encuentran aquellas situaciones donde no es posible hacer nada y se
desarrolla la aceptacion, esta favorece a las habilidades focalizadas en las
emociones. Sin embargo, existen conceptos mas actualizados de esta teoria donde
se anexa una escala mas dinamica planteada por Folkman y Lazarus [10] donde se
evallan 8 aspectos. Dentro de ésta se encuentra la confrontacién, planificacion,
distanciamiento, autocontrol, aceptacion de responsabilidad, escape-evitacion,

reevaluacién positiva y busqueda de apoyo social [18].

Por lo general, las manifestaciones psiquiatricas en los pacientes con LES tales
como los trastornos de la ansiedad y estados confusionales son necesarias de
considerar como factores que afectan directamente la calidad de vida de los

pacientes [19]. A pesar que en los pacientes con LES la salud fisica se ve mas
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vulnerada que la salud emocional, el hecho de que la calidad de vida en relacion
con la enfermedad se encuentre afectada puede ocasionar que quienes padecen
LES tengan dificultad para adherirse a al tratamiento, lo que empeora el pronostico
de enfermedad [20-22].

Las estrategias de afrontamiento son entonces un factor de gran importancia pues
involucra aspectos mentales que desde una vision global del paciente puede ayudar
a una mejor calidad de vida y conciencia de la enfermedad que en conjunto con un
tratamiento médico adecuado, unos manejos psicolégicos bien enfocados
facilitarian los cambios positivos en el desarrollo de la enfermedad.

Por lo anteriormente descrito surgié el siguiente interrogante, al cual se le da
respuesta en la presente investigacion;

¢, Cual es la relacidon de las Estrategias de Afrontamiento con la Calidad de Vida en

los Pacientes con Nefritis Lapica Barranquilla-Colombia, 2018?

1.2 Justificacion

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune que afecta
multiples sistemas del ser humano, manifestandose principalmente a nivel cutaneo,
siendo la afeccién renal quien le confiere un pronéstico especial, tiene una historia
natural impredecible y en ocasiones mortal. Actualmente con el uso de corticoides,
antihipertensivos, antibiéticos e inmunosupresores en el tratamiento se ha
cambiado el curso natural de la enfermedad y se ha logrado disminuir
considerablemente su mortalidad. Cuando los pacientes no responden al
tratamiento farmacoldgico, en casos graves, son sometidos a terapias sustitutivas
de la funcién renal, con posibilidad de ser trasplantado. Esta enfermedad cambia la
calidad de vida del paciente, experimentan cambios fisicos, emocionales,
conductuales entre otros, que los lleva a utilizar estrategias de afrontamiento para
adaptarse a un nuevo estilo de vida con el fin de mejorar o evitar la progresion de la
enfermedad [16].
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El identificar cuales son las estrategias de afrontamiento en pacientes con nefritis
lipica nos lleva a entender las condiciones en que un paciente hace frente de forma
funcional o no la enfermedad, ya que el adecuado manejo y control de un estimulo
generador de estrés, disminuye signos emocionales negativos como la ansiedad o
la depresion, entre otros; en este sentido, estrategias de tipo activo promueven un
alto bienestar psicoldgico [23]. Por tanto, el proposito del estudio es identificar la
existencia 0 no de la relacion entre las estrategias de afrontamiento utilizadas por
los pacientes y su bienestar psicologico, lo que, en principio, proporcionara
informacion acerca de la manera como esta poblacion afronta tanto la enfermedad

como las dificultades a las que esta expuesta [24].

Por consiguiente, el generar conocimiento al respecto puede ser util como
herramienta para elaborar programas de apoyo para todos los pacientes que sean
diagnosticados con nefritis lUpica, dicho programa estaria dirigido a desarrollar y
fortalecer la utilizacién de estrategias de afrontamiento que tienen relacion con altos
niveles de bienestar psicolégico. Todo con el fin de que los pacientes se adapten de

manera adecuada a la enfermedad.

Segun los miembros del Subcomité de Enfermedades Renales del ACR, los
pacientes con nefritis lUpica, presentan una pobre calidad de vida. El valor promedio
total no excede de 59% donde los puntajes mas altos estan asociados a relaciones

interpersonales (66.7%), autodeterminacion (69%) e inclusion social (64.3%) [4].

Por otro lado, Inmaculada Sanchez y cols et al [16]. del Departamento de Anatomia
Patolégica de la Clinica Puerta de Hierro Madrid revela que a pesar del
reconocimiento del LES como una enfermedad grave con un importante impacto en
la vida, los pacientes presentan trastorno depresivo hasta en el 39% y la ansiedad
como reaccion al diagndstico en el 24% de los casos [16]. Asi mismo fue evaluado
en la revista cubana de medicina militar, que estudié una poblacion de adultos

mayores con terapia de remplazo renal; donde se hall6 porcentaje de depresion
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bastante alto (23 pacientes= 76,6 % del total de pacientes) en que poco mas del 50

% tenian una pobre calidad de vida [24].

La universidad Austral de Chile comprobd que los pacientes con enfermedades
cronicas en un 54,5% tienen una dimension del rol emocional calificado como
regular por interferencia a realizar sus trabajos u otras actividades, ademas del

rendimiento menor y diminucion de esmero a las actividades cotidianas [25].

Entonces, se demuestra asi que la enfermedad renal por lupus ha tenido un
importante incremento en la estadistica mundial de morbilidad, lo cual se convierte
en una amenaza, condicibn que hace vulnerable al paciente a experimentar a
diferentes fendbmenos psicologicos y/o psiquiatrico, tales como el estrés y la
depresion debido a la disminucién en la sensacion de control personal; que hace
que durante el curso de la enfermedad afloren en sentimientos de culpa, negacion,
rabia, depresion y frustracion que son dificilmente comprendidos y aceptados tanto
por el paciente como por sus familiares. Tal es asi que es importante el
afrontamiento que utiliza este para anticipar el impacto que pueda ocasionar en la
persona, algunas de estas aceptan el hecho de que tienen una enfermedad terminal
y necesitaran tratamiento para el resto de sus vidas; otras, en cambio, pueden tener

problemas para adaptarse a los desafios de esta [26].

La investigacién se llevara a cabo con pacientes que se encuentren hospitalizados
en la clinica de la costa lo que aportara informacion acerca de los procesos que
subyacen a la hora de afrontar una enfermedad generadora de estrés; y cOmo estos
procesos estan implicados en la utilizacién de una serie de recursos cognitivos que
se reflejan en el uso de una determinada estrategia de afrontamiento, la cual puede
tener relacion con el bienestar psicolégico. Esta informacion puede permitir una
comprension del comportamiento del paciente al abordar los problemas y
situaciones subyacentes a la enfermedad, y servir de herramienta para
complementar intervenciones individuales. De esta manera, la investigacion deriva

en conocimiento para la disciplina médica y su ejercicio.
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2.0Dbjetivos

2.1 Objetivo General

Determinar la relacion de las Estrategias de Afrontamiento con la Calidad de Vida

en los Pacientes con Nefritis Lupica Barranquilla-Colombia, 2018.
2.2 Objetivos especificos

e Caracterizar la poblacion objeto de estudio con nefritis IUpica.
e Describir el inventario de las estrategias de afrontamiento que utilizan los

pacientes con NL.

e Describir los aspectos relacionados con la Percepcién de la Calidad de Vida

en los pacientes que sufren NL
o Establecer la relacion entre las Estrategias de Afrontamientos y la percepcion
de Calidad de Vida en los pacientes con NL.
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3. Marco Teoérico

3.1 Evaluacion de las estrategias de afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento hacen referencia a los esfuerzos, mediante
conducta manifiesta o interna, para hacer frente a las demandas internas y
ambientales, y los conflictos entre ellas, que exceden los recursos de la persona.
Estos procesos entran en funcionamiento en todos aquellos casos en que se

desequilibra la transaccion individuo-ambiente.

Las estrategias de afrontamiento se describen en el Inventario hecho por Cano y
cols. (2007), tiene una estructura jerarquica compuesta por ocho estrategias. En
estas el paciente describe de manera detallada la situacién estresante; después,
contesta cada item segun una escala tipo Likert de cinco puntos que define la
frecuencia de lo que hizo en la situacion descrita. Al final de la escala contesta un

item adicional acerca de la autoeficacia percibida del afrontamiento.

Las ocho escalas primarias son las siguientes [27]:

1) Resolucion de problemas estrategias cognitivas y conductuales
encaminadas a eliminar el estrés modificando la situacion que lo produce

2) Reestructuracion cognitiva estrategias cognitivas que modifican el
significado de la situacion estresante

3) Apoyo social estrategias referidas a la busqueda de apoyo emocional

4) Expresion emocional estrategias encaminadas a liberar las emociones
gue acontecen en el proceso de estrés

5) Evitacion de problemas estrategias que incluyen la negacion y evitacion
de pensamientos o0 actos relacionados con el acontecimiento estresante

6) Pensamiento desiderativo estrategias cognitivas que reflejan el deseo de
que la realidad no fuera estresante

7) Retirada social estrategias de retirada de amigos, familiares, compafieros

y personas significativas asociadas con la reaccidn emocional en el
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proceso estresante.
8) Autocritica estrategias basadas en la autoinculpacion y la auto critica por

la ocurrencia de la situacion estresante o su inadecuado manejo

3.2 Evaluacion de la calidad de vida

Es un concepto que hace alusion a varios niveles de generalizacion pasando por
sociedad, comunidad, hasta el aspecto fisico y mental, por lo tanto, el significado
de calidad de vida es complejo, ya que cuenta con definiciones que van desde la

sociologia, a las ciencias, politica, medicina, estudios del desarrollo, entre otros.

Hay mas tipos de condiciones de vida:

e Condiciones econémicas

e Condiciones sociales

e Condiciones politicas

e Condiciones de salud

e Condiciones naturales
La calidad de vida se evalla analizando cinco areas diferentes. Bienestar fisico
(con conceptos como la salud, seguridad, bienestar material (haciendo alusion a
ingresos, pertenencias, vivienda, transporte, etc.), bienestar social (relaciones
personales, amistades, familia, comunidad), desarrollo (productividad,
contribucion, educaciéon) y bienestar emocional (autoestima, mentalidad,

inteligencia emocional, religion, espiritualidad).

Un indicador comtinmente usado para medir la calidad de vida es el indice de
Desarrollo Humano (IDH), establecido por las Naciones Unidas para medir el grado
de desarrollo de los paises a través del Programa de las Naciones Unidas para el

Desarrollo (PNUD), cuyo calculo se realiza a partir de las siguientes variables

La calidad de vida la definimos de acuerdo a Verdugo y col (2009) [28]. Este disefio
un instrumento multidimensional centrado en el contexto y se evaldan ocho

aspectos:
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Bienestar Emocional (BE) hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin
agobios, no estar nervioso. Se evalla mediante los indicadores: Satisfaccion,
Autoconcepto y Ausencia de estrés o sentimientos negativos.

Relaciones Interpersonales (RI) relacionarse con distintas personas, tener
amigos y llevarse bien con la gente (vecinos, compafieros, etc.). Se mide con
los siguientes indicadores: Relaciones sociales, Tener amigos claramente
identificados, Relaciones familiares, Contactos sociales positivos Yy
gratificantes, Relaciones de pareja y Sexualidad.

Bienestar Material (BM) tener suficiente dinero para comprar lo que se
necesita y se desea tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados.
Los indicadores evaluados son: Vivienda, Lugar de trabajo, Salario (pension,
ingresos), Posesiones (bienes materiales), Ahorros (o posibilidad de acceder
a caprichos).

Desarrollo Personal (DP) se refiere a la posibilidad de aprender distintas
cosas, tener conocimientos y realizarse personalmente. Se mide con los
indicadores: Limitaciones/Capacidades, Acceso a nuevas tecnologias,
Oportunidades de aprendizaje, Habilidades relacionadas con el trabajo (u
otras actividades) y Habilidades funcionales (competencia personal,
conducta adaptativa, comunicacion).

Bienestar Fisico (BF) tener buena salud, sentirse en buena forma fisica,
tener habitos de alimentacion saludables. Incluye los indicadores: Atencion
Sanitaria, Suefio, Salud y sus alteraciones, Actividades de la vida diaria,
Acceso a ayudas técnicas y Alimentacion.

Autodeterminacién (AD) decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir
las cosas que quiere, cOmo quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo
libre, el lugar donde vive, las personas con las que esta. Los indicadores con
los que se evalla son: Metas y preferencias personales, Decisiones,
Autonomia y Elecciones.

Inclusion Social (IS) ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras
personas y participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro

de la sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo de otras personas.
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Evaluado por los indicadores: Integracion, Participacion, Accesibilidad y
Apoyos.

Derechos (DE) ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten
igual, que respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad, derechos.
Los indicadores utilizados para evaluar esta dimension son: Intimidad,

Respeto, Conocimiento y Ejercicio de derechos.
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4.Diseio Metodologico

4.1 Tipo de estudio

El presente estudio es Observacional con fines analiticos, la seleccion de la
poblacién estuvo conformada por todos los pacientes con diagnéstico de LES con
compromiso renal, bajo seguimiento por el Servicio de Nefrologia de la institucion.
El diagndstico de LES, se realiz6 de acuerdo a los criterios diagndsticos del ACR
(American College of Rheumatology)[29]. Los pacientes debian estar registrados
en el Registro de Nefropatia de Colombia (NEFRORED ©)[30]. No se incluyeron
pacientes en terapia dialitica o con informacion de registro y seguimiento
incompleta; la poblacion objetiva fue de 65 pacientes. Para seleccionar el tamafio
de muestra se realizé un muestreo aleatorio simple. Finalmente, se obtuvo una
muestra compuesta por 30 pacientes con diagnéstico de NL confirmado por
biopsia percutanea. Se indico biopsia renal segun los criterios establecidos en el
consenso de grupo de enfermedades autoinmunes sistémicas (GEAS) de la
Sociedad Espafiola de Nefrologia (SEN)[31]. Todos los pacientes firmaron su

consentimiento informado para aportar la informacioén en la investigacion.

4.2 Areade estudio

Barranquilla, es la capital del departamento del Atlantico, Colombia. Esta ubicada
sobre la margen occidental del rio Magdalena a 7,5 km de su desembocadura en el
mar Caribe. La poblacion de Barranquilla es de 1 228 621 personas, lo que la
convierte en la cuarta ciudad mas poblada del pais detras de Bogota, Medellin y
Cali. La ciudad es el nacleo del Area Metropolitana de Barranquilla, la cual esta
constituida ademas por los municipios de Soledad, Malambo, Galapa y Puerto
Colombia. El conglomerado alberga a 2050127 habitantes, y ocupa también la

cuarta posicion entre las conurbaciones del pais.

La salud en Barranquilla, al igual que en toda Colombia se rige por la legislacion

vigente (Ley 100 de 1993) y es regulada por el Ministerio de la Proteccién Social.
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En el ambito local, estd a cargo de dos instituciones estatales, la Secretaria de
Salud, que depende de la Alcaldia Distrital y, desde el 13 de diciembre de 2012,
MiRed IPS asumid la operacién de la red publica de hospitales.

Otras instituciones son la Cruz Roja Colombiana, la Defensa Civil Colombiana, que
se encarga de emergencias, calamidades y desastres de origen natural, y el Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF), encargado de la proteccion integral de la

familia y la nifiez.

El distrito cuenta con 4 hospitales (General de Barranquilla, Nazareth, La Manga y
Camino Adelita de Char), 6 unidades materno-infantiles, 19 centros de salud y 28
puestos de salud. En cada localidad de la ciudad existe un centro o puesto de salud.
Estas instituciones pueden prestar servicios de primer y segundo nivel de atencion,
a excepcion del Hospital Pediatrico, que presta servicios de tercer nivel parcial.
Ademas, en la ciudad funcionan clinicas privadas que atienden altos niveles de

complejidad (3 y 4) y multiples especialidades médicas.

4.3 Poblacién y Muestra
La poblacién estuvo conformada por todos los pacientes con diagnéstico de LES
con compromiso renal, bajo seguimiento por el Servicio de Nefrologia de la
institucion.
El diagndstico de LES, se realiz6 de acuerdo a los criterios diagnésticos del ACR

(American College of Rheumatology)[29]. Los pacientes debian estar registrados en
el Registro de Nefropatia de Colombia (NEFRORED ©)[30].

No se incluyeron pacientes en terapia dialitica o con informaciéon de registro y
seguimiento incompleta; la poblacion objetiva fue de 65 pacientes. Para seleccionar

el tamafio de muestra se realiz6 un muestreo aleatorio simple.

Finalmente, se obtuvo una muestra compuesta por 30 pacientes con diagndéstico de

NL confirmado por biopsia percutanea. La biopsia renal fue indicada segun los
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criterios establecidos en el consenso de grupo de enfermedades autoinmunes
sistémicas (GEAS) de la Sociedad Espafiola de Nefrologia (SEN)[31].

Todos los pacientes firmaron su consentimiento informado para aportar la

informacion en la investigacion.

4.4 Fase de captura de datos

El inventario de estrategias de afrontamiento (CSI) se utilizé para evaluar ICS en
pacientes con LN. Un instrumento disefiado a partir del inventario de Folkman y
Lazarus (1980) [32] y adaptado por Cano et al (2006) [33]. EI CSI tiene una
estructura jerarquica compuesta por ocho estrategias principales distribuidas en 40
items que mide el grado de uso de ICS y permite evaluar dos tipos de ICS:

(a) Estrategias de afrontamiento activas o estrategias orientadas a la accion:
resolucion de problemas (PS), expresar emociones (EE), reestructuracion
cognitiva (CR) y apoyo social (SS). Y (b) estrategias de afrontamiento pasivas o no
orientadas a la accion: autocritica (SC), ilusiones (WT), evitacion de problemas
(PA) y retraimiento social (SW). Las ocho estrategias principales representan el

61% de la varianza con coeficientes alfa entre 0.63 y 0.89[33].

La persona comienza describiendo la situacién estresante en detalle. A medida
gue avanzamos en la introduccién, se pueden aplicar procedimientos cualitativos
severos de analisis a la descripcion. Luego, el sujeto responde 40 items, de
acuerdo con una escala de tipo Likert de cinco puntos (de "nunca usado" a
"siempre usado"), con respecto a la frecuencia que tenian en la situacion descrita

en cada item (Tabla 1).

Tabla 1 Inventario de Estrategias de Afrontamiento
Estrategia de
Afrontamiento Individua

Estrategia de Resolucién de Problemas 01+09+17+25+33

Tipo de Estrategias ftems
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Afrontamiento Expresién de emociones 03+11+19+27+35

Activo . "
Reestructuracion Cognitiva 06+14+22+30+38
Soporte Social 05+13+21+29+37
Autocritica 02+10+18+26+34
Estrategia de Pensamiento Desiderativo 04+12+20+28+36
Afrontamiento —
Pasiva Evitacion de Problemas 07+15+23+31+39
Alejamiento Social 08+16+24+32+40

Para evaluar la CV en este estudio se utilizo la escala GENCAT, la escala GENCAT
se utiliz6 para evaluar la CV[34]. Esta escala tiene valores de confiabilidad
apropiados en términos de consistencia interna (a = .91 + 6.92) para la escala total.
Se compone de 69 elementos distribuidos en ocho dominios e indicadores
centrales que definen operacionalmente cada dominio de calidad de vida: bienestar
emocional (BE), relaciones interpersonales (RI), bienestar material (BM),
desarrollo personal (DP), bienestar fisico (BF), autodeterminacién (AD), inclusion
social (1S) y derechos (RI) [34,35].

Se obtiene una puntuaciéon directa total para cada dimension. Para obtener este
puntaje directo total, se deben sumar todas las respuestas (1-2-3-4) para los items
que corresponden a cada una de las ocho dimensiones. Se utiliza una tabla de
indice segun el grupo al que pertenece la persona que se estd analizando para
obtener la puntuacién estandar y el percentil. La suma de los puntajes estandar para
las ocho dimensiones da como resultado el indice de calidad de vida (o puntaje

estandar compuesto) y el percentil[34,35] (tabla 2).

Table 2 Medida de los scores de Calidad de Vida

Score Directo Percentile Cualitativa
0.00-1.99 00 — 59% Pobre CV
2.00-25 60 — 69% Aceptable CV
2.51-3.00 70 — 79% Buena CV
3.01-3.50 80 — 95% Muy Buena CV
3.51-4.00 96 — 100% Excelente CV

CV Calidad de Vida
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4.5 Fase de Analisis de datos

Las variables categoricas se analizaron a través de frecuencias absolutas y
relativas. El rango, la media y la moda se usaron para analizar las variables
continuas. Se utilizaron un andlisis de correspondencia multiple y un analisis
jerarquico de agrupamiento cruzado para evaluar las asociaciones entre ICS y QOL.
Los datos se almacenaron en una base de datos MySQL® y se exportaron al

software estadistico R-CRAN[36], en el que se realiz6 el andlisis.
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5. Resultados

5.1 Caracterizacion de la Poblacidon

La poblacion de estudio fue de 30 pacientes con nefritis lUpica; 28 (93.3%) mujeres
y 2 (6.7) hombres, como se observa en la tabla 1. La edad promedio fue de 31 afios,
siendo el 36 % jovenes (14-26 afos), el 60% pertenecen a la edad adulta (27 - 59
afnos) y el 3,3% en edad de vejez (60- afios) como se puede observar en la tabla 2.
En general, la enfermedad de estos pacientes comienza desde muy temprana edad.
Al 30 % de los participantes se les diagnosticé en la adolescencia, al 23,3% en la
juventud y al 46,7 % en la edad adulta como se muestra en la tabla 3, por lo cual es
importante resaltar que es una enfermedad que puede ser diagnosticada a

temprana edad.

La edad promedio del diagnéstico de la enfermedad es a los 26 afios. En cuanto a
sus profesiones los jovenes se encuentran estudiando en la universidad, los
hombres adultos trabajan de manera independiente, y entre las mujeres adultas

algunas trabajan y otras son ama de casa.

Tabla 3 Caracteristicas de los pacientes con NL asociados al estudio

Edad, Media y Desviacion estandar (afios) 31+11
Edad promedio de diagnéstico, media, desviacion estandar 26 +11
Mujeres, (%) 28 (93%)
Hombres, (%) 2 (7%)
Distribucion por clases de Nefritis [Upica

I, (%) 3 (10%)
IV, (%) 27 (90%)
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5.2 Estrategias de afrontamiento individuales

El examen de las frecuencias para cada estrategia de afrontamiento (Tabla 4)
sugiere que las ocho estrategias identificadas por el grupo total de pacientes son
probablemente representativas de lo que los individuos con LN hacen comiunmente
para hacer frente a las reacciones negativas de otros a su enfermedad. La

resolucién de problemas, el ICS mas utilizado, fue utilizado por

Las estrategias de afrontamiento activas o las estrategias orientadas a la accion
fueron las ICS mas utilizadas: resolucion de problemas (14,4%), apoyo social (14%)

y reestructuracion cognitiva (13,5%).

Tabla 4 Resultado del Inventario de Estrategias de Afrontamiento

Tipo de Estrategia de : 0
Estrategias Afrontamiento Individua Media + SD 1C95%
Resolucién de Problemas 14,43+4,01 1,50
Estrategiade  Expresion de emociones 12,77+£3,90 1,46
Afrontamiento  Reestructuracion
Soporte Social 13,53+4,67 1,75
Autocritica 6,9315,46 2,04
Estrategiade  pepsamiento Desiderativo 12,93+4,33 1,62
Afrontamiento S
Pasiva Evitacion de Problemas 9,60£3,53 1,32
Alejamiento Social 6,93%4,44 1,66

5.3 Evaluacidén de la calidad de vida

La Tabla 5 muestra las puntuaciones directas medias en los ocho dominios de la
escala CV GENCAT para el grupo total de pacientes. En general, los pacientes

revelaron una baja calidad de vida (<59%).
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Tabla 5 Scores de Calidad de Vida en los pacientes con NL

Dominios de la Calidad de Vida

Scores Directos

Promedio (SD) I.C. 95%
Bienestar Emocional 26,77+3,78 1,41
Relaciones Interpersonales 31,83+3,89 1,45
Bienestar Material 25,07+4,86 1,81
Desarrollo Personal 25,60+4,42 1,65
Bienestar Fisico 25,77+3,22 1,20
Autodeterminacion 31,10+4,95 1,85
Inclusién Social 25,87+4,35 1,63
Derechos 34,23+6,30 2,35

Los pacientes tenian las percepciones mas fuertes sobre los derechos (x = 34.23)

y las relaciones interpersonales (x = 31.83). Los puntajes mas bajos fueron los

siguientes: bienestar material (x = 25), desarrollo personal (x = 25.6) y bienestar

fisico (x = 25.7).

5.4 Relacion entre las estrategias de afrontamiento y la

calidad de vida

To obtain a clearer sense of how ICS and QOL relate to one another,

A

Coping strategies
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Figure 1 (A) Analisis de Correspondencias entre los Aspectos de Calidad de Vida'y
Estrategias de Afrontamiento. (B) Mapa de asociacidon cruzada entre los
conglomerados de la Calidad de Vida y los de Estrategias de Afrontamiento. RP:
Resoluciéon de Problemas, AU: Autocritica, EE: Expresion Emocional, PD:
Pensamiento Desiderativo, AS: Apoyo Social, RC: Reestructuraciéon Cognitiva, EP:
Evitacion de Problema, RS: Retirada Social, BE: Bienestar Emocional, RI:
Relaciones Interpersonales, BM: Bienestar Material, DP: Desarrollo Personal, BF:
Bienestar fisico, AU: Autodeterminacion, IS: Inclusion Social, DE: Derechos.

El resultado del andlisis cruzado entre CV y Estrategias de Afrontamiento sugiere
que existe una asociacion entre estos dos aspectos en pacientes con LN. Asi mismo
que la relacién entre las estrategias y la CV es dinamica y que existe un
agrupamiento evidenciable entre subgrupos de aspectos de la calidad de vida y

subgrupos de las estrategias de afrontamiento.
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6. Discusion

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES), como se ha descrito, es una enfermedad de
causa desconocida, inflamatoria, crénica, autoinmune, caracterizada por
autoanticuerpos. Su poblacién objeto es aquella entre los 20 y 40 afios con
predominio del sexo femenino. En cuanto a la Nefritis Lapica (NL), Leonardo
Curbelo en su estudio caracterizé6 a los pacientes con NL pertenecientes a un
hospital universitario en el periodo comprendido entre el 2012 y 2017. Reportaron
que el 61,3% de los pacientes son femeninos y su edad promedio fue entre 30y 44
afos (edad media entre 37 y 42 afios) [37]. En nuestra caracterizacion demogréfica,

el 93% (28 pacientes) fueron mujeres con una edad promedio de 31 afos.

Por otra parte, Mariana Torres et al, en su estudio evalu6 14 pacientes con
diagnostico de NL donde el 85% fueron mujeres y su edad promedio oscilo en los
36 afios [38]. En la presente investigacion las pacientes también son caracterizadas
como mujeres jovenes teniendo en cuenta su edad promedio, el 36% son las mas
jovenes (14-26 afos) y el 60% pertenecen a la edad adulta (27-59 afos). Esto es
sugestivo, que cada vez la NL se desarrolla a una edad mas corta, afectando asi la

calidad de vida de las pacientes en forma negativa.

Respecto a la calidad de vida de estos pacientes, para muchos de ellos el
padecimiento de una enfermedad crénica a temprana edad es devastador y esto
hace que la adherencia al tratamiento no sea tan efectiva, por lo que contar con
ayuda de especialistas y manejo integral médico es de gran ayuda y sea posible
que desarrollen estrategias para afrontar la enfermedad que se les ha
diagnosticado, en especial cuando se hace presente una complicacion de esta como
lo es la nefritis lapica. Algunos pacientes, toman estrategias de forma activa y otros

de forma pasiva.
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En nuestro estudio, se examind la frecuencia con la que los pacientes se adaptaban
a estrategias de afrontamiento pasivas y activas, es decir lo que probablemente los
pacientes diagnosticados con nefritis IUpica hacen respecto a las reacciones
negativas de otros hacia la enfermedad. Encontramos que las principales
estrategias de afrontamiento activas fueron la resolucion de problemas (14,4%),
seguido del apoyo social (14%) y la reestructuracion cognitiva (13,5%). De igual
manera, Gladys Gaviria reportd en su estudio presentado en el afio 2015 afirma que
la teoria cognitiva, la cual se basa en principios de aprendizaje que subyacen a
modelos conductuales que ademas incluyen pensamientos automaticos, creencias
irracionales acerca de la enfermedad aportan técnicas como la reestructuracion
cognitiva destinada a modificar el modo de interpretacion y valoracidén subjetiva de

la persona utilizando la practica de habitos cognitivos nuevos [39].

Conforme a las estrategias de afrontamiento pasivas, se encuentran la autocritica,
pensamiento desiderativo, evitacion de problemas y alejamiento social. Nuestro
estudio, mostro que el pensamiento desiderativo fue la estrategia pasiva mayor
utilizada por los pacientes (12,9%). Desde una perspectiva psicoanalitica, el
pensamiento desiderativo actia como una realidad donde los deseos tienen un gran
peso, cuando se desea tanto una situacién, se envia una sefial al cerebro indicando
gue hace falta algo. Ana pascual, afirma que el uso de este tipo de estrategia supone
el esfuerzo por parte del paciente por tratar de llevar una vida activa y continuar con

sus actividades diarias a pesar de la enfermedad [40].

Dicho todo lo anterior, la calidad de vida en pacientes con enfermedades crénicas
a temprana edad es desafortunadamente baja, trayendo consigo multitud de
complicaciones para el paciente como lo es la falta de adherencia al tratamiento,
conductas agresivas o depresivas, entre otras. La escala GENCAT de calidad de
vida, es un cuestionario compuesto por 69 items relacionados con la calidad de vida
individual, los cuales son repartidos en 8 subescalas (bienestar fisico, bienestar

emocional, relaciones interpersonales, inclusion social, desarrollo personal,
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bienestar material, autodeterminacion y derechos.) correspondientes a cada

dimension del modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo [41].

Los resultados de este estudio demostraron que la calidad de vida de estos
pacientes esta por debajo del 59%, distribuidos de la siguiente manera: bienestar
emocional 26,7%, relaciones interpersonales 31,8%, bienestar material 25%,
desarrollo personal 25,6%, bienestar fisico 25,7%, autodeterminacion 31,1%,
inclusion social 25,8%, derechos 34,2%. Lo que quiere decir que, los pacientes
tenian percepciéon mas fuerte sobre los derechos y las relaciones interpersonales.
La menor percepcion lo tuvieron el bienestar material, desarrollo personal y

bienestar fisico.

Finalmente, en el presente estudio se llevdo a cabo una correlacion entre las
estrategias de afrontamiento y la calidad de vida de los pacientes con nefritis lUpica.
Demostrando que la relacion entre ellas es dindmica ademas de existir un
agrupamiento evidenciable entre subgrupos de aspectos de la primera y los
subgrupos de la segunda. Kristel Hilasaca, realiz6 una investigacion acerca de la
relacion entre las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida en pacientes con
enfermedad renal crénica. Describiendo que si existe una correlacion directa entre
estas con resultados significativos, lo que en otras palabras podria afirmar que las
enfermedades crénicas tienen un gran impacto a nivel psicolégico desencadenando

mecanismos de defensa para afrontar y tratar la enfermedad [42].
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7. Conclusiones

Descritos los resultados del presente trabajo, es posible llegar a las siguientes

conclusiones:

» Actualmente las complicaciones del LES, méas especificamente la NL han
tenido mayor cabida en pacientes jovenes (14 a 26 afios), sin embargo, su
pico maximo se encuentra en la edad adulta (27 a 59 afios)

» Las estrategias de afrontamiento principalmente utilizadas son la resolucion
de problemas, el apoyo social y la reestructuracion cognitiva.

» Pacientes con NL exteriorizan una baja calidad de vida (<59%)

» Las estrategias de afrontamiento si tienen una influencia significativa sobre

la calidad de vida en pacientes con nefritis lUpica
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