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Introduccion.

La familia, un sistema cuya estructura no esta formada por la suma de los individuos,
sino que estos integran un sistema interaccional que incluye a todos los que viven en la
misma casa Yy sin distingo generacional. Este sistema en su funcionamiento se parece a
un organismo Vvivo, que si algo se altera en uno de sus miembros afecta a todo el
organismo o es representativo del mismo, es decir, que cuando algo no esta bien en

uno de los miembros, el sistema no esta funcionando correctamente. (1)

Cada uno de los miembros del sistema familiar debe cumplir con diversas funciones,
tarea, roles (las cuales conforman la estructura base de la familia) que son establecidas
de acuerdo a las necesidades manifestadas dentro de ese sistema, esto mediante la
comunicacién. Cuando existe un nivel de comunicacién inadecuado las funciones en la
familia se encuentran enmarcadas dentro de pautas culturales y de comportamiento

altamente represivo que van dejando huellas en cada uno de sus integrantes. (12)

El Lupus Eritematoso Sistémico es un desorden del sistema inmunitario, producen
importantes cantidades de anticuerpos anormales que reaccionan con los tejidos del
propio paciente. Su causa exacta es desconocida; pero la herencia, el entorno en el que
se desenvuelve el individuo y los cambios hormonales juegan un papel importante.
Origina un amplio espectro de problemas y puede simular diversos procesos en el
transcurso del tiempo, en el mismo paciente. Puede originar diversas erupciones
cutaneas, artritis, anemias, convulsiones, problemas psiquiatricos, afecta el rifién, los
pulmones y el corazén. Ademas puede presentar afectaciones del sistema nervioso,
incluyendo convulsiones, desordenes mentales, a menudo pueden verse fiebres,
adelgazamiento, pérdida del cabello, problemas circulatorios en los dedos de las manos
y de los pies, dolor en el pecho al caminar o con dolor abdominal, provoca eritema o

enrojecimiento en la cara en forma de alas de mariposas. (6)



A causa de la amplia variedad de sintomas, el diagnostico es dificil, requiere la
perspicacia del médico que ve inicialmente al paciente. También el diagnéstico se

retrasa porque la enfermedad puede evolucionar gradualmente. (3)

El primer hallazgo de Lupus Eritematoso Sistémico data en el afio 890 d. C., cuando
una momia de la cultura Huari de Peru se consideré como el primer caso en el mundo.
Los restos de una nifla de aproximadamente 14 afios de edad y 130 cm de estatura;
“con huella de alopecia, pericarditis, restos de glébulos rojos en la pelvis renal; piel
gruesa entre otras evidencias”. Dicho hallazgo data antes de que las ciencias medicas
describieran esta enfermedad de mdultiples manifestaciones clinicas y cuyo itinerario de
identidad debi6 pasar desde quienes la catalogaron como: Alteraciones destructivas de
la piel, sifilis cutanea, ulcera facial, por cierto denominada hacia 1230 con la frase “no

me toques”, hasta calificada como lepra o cancer de piel. (3)

La prevalencia del Lupus Eritematoso Sistémico, varia en los distintos grupos de
poblacion, oscilando entre 300 y 400 pacientes por cada 100,000 habitantes, es mas
comun en ciertos grupos étnicos, especialmente en los negros y mas del 90% de los

pacientes son mujeres. (6)

En nuestro pais Nicaragua el 29 de septiembre del afio 2003 en la ciudad de Ledn, un
grupo de mujeres con Lupus Eritematoso Sistémico empez6 a organizarse para luchar,
enfrentar su enfermedad y conseguir el apoyo de la sociedad. Esta organizacion hoy es
conocida como la fundacion FLESNIC, la cual inicio con 10 pacientes y actualmente
cuenta con 203 de todas partes del pais. ElI Lupus “es una enfermedad cara que
requiere examenes especializados y medicamentos de por vida para mantener
controlada la enfermedad, el no tener los recursos econdémicos para lo dicho

anteriormente los deprime y los hace mas vulnerables”. (13)



Muchos pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico no pueden seguir trabajando dada
la inestabilidad de su salud, a veces hay crisis médicas y deben incluso internarse. La
angustia por ingerir gran cantidad de medicamentos, los altos costos y la falta de
comprension de sus familiares repercuten en su estado emocional, muchas mujeres
que padecen de esta enfermedad son abandonadas por sus parejas y a veces por sus

familiares. Provocando cambios en la funcionalidad familiar de los pacientes.

Todas las personas necesitamos el apoyo de la familia y amigos; pero en especial las
personas que conviven con Lupus Eritematoso Sistémico por lo que es bueno tener a
los familiares informados de como va la enfermedad, para que puedan ser de ayuda a

los pacientes y exista entre ellos una posible relacién funcional.

Ante la necesidad de apoyar a los miembros de la fundacion FLESNIC y su entorno
familiar se realiza este trabajo investigativo con el propésito de enfocarnos a conocer
las formas de relaciones familiares y la estructura familiar mas frecuente que se puedan
encontrar en las personas que conviven con el Lupus Eritematoso Sistémico de tal
manera que se pueda sugerir el desarrollo de un trabajo desde la psicologia para

mejorar su calidad de vida.



Planteamiento del problema.

¢, Cual es la situacion de la funcionalidad familiar de las personas que conviven con el

Lupus Eritematoso Sistémico y son miembros de la fundacion FLESNIC?



Objetivos

Objetivo general.

Valorar el estado de la funcionalidad familiar de las personas que conviven con el Lupus

Eritematoso Sistémico, miembros de la fundacion FLESNIC en el periodo Enero-
Octubre 2007.

Objetivos especificos.

Caracterizar socio demograficamente a las personas que conviven con el Lupus

Eritematoso Sistémico que participan de este estudio.

Determinar la estructura familiar de las personas que conviven con el Lupus

Eritematoso Sistémico.

Describir las distintas formas de relaciones familiares de las personas que

conviven con el Lupus Eritematoso Sistémico.

Valorar el estado de la funcionalidad de las familias de las personas que

conviven con el Lupus Eritematoso Sistémico.



Marco tedrico:

La familia es un grupo natural o sistema sui generis como tal, tiene historia propia un
pasado y un futuro a describir. Para llegar a ese futuro el sistema familiar va creando
normas nuevas con las que pueda adaptarse a los cambios que produce la interaccion,
a la vez que mantiene algunas de las reglas que lo caracterizan como tal, a fin de que

tengan resultados positivos y pueda ser funcional.

Las familias con un adecuado funcionamiento cumplen con unas determinadas
caracteristicas:
- Control: el modo de mantener el orden, cada familia establece sus reglas para
gue los miembros que la componen colabore en el desarrollo familiar.
- Roles: cada miembro del grupo familiar tiene un papel que cumplir algunos son
especificos mientras que otros pueden ser compartidos.
- Conflictos: pueden surgir por diferentes actitudes en cuanto a valores, reglas o
normas introyectados por cada miembro de la pareja desde su familia de origen,
asi como por la comunicacion inadecuada discrepancia en los objetivos e
intereses.
- Desarrollo personal: cada miembro de la familia necesita que esta le proporcione
las posibilidades para desarrollarse individualmente. La experiencia vivida en la
familia de origen sirven al individuo como pautas para la informacion de nuevas

unidades familiares. (11)

Estructura familiar: es el conjunto de demandas funcionales encargadas de organizar
los modos en que interactian los miembros del sistema. Para esta organizacion se

crean pautas, reglas, mitos y patrones.

La estructura es la que da identidad y la que la distingue de otra y no es una unidad

observable. (10)



Partes de la estructura familiar: La estructura familiar es un sistema, formado por

subsistemas en constante interaccion.

1-

Subsistema individual: este subsistema esta formado por cada uno de los
miembros de la familia en el se incluye el concepto que tiene cada uno de si
mismo en relacion con cada miembro del sistema familiar y con la familia como
totalidad.

Subsistema conyugal: cada sistema individual se une a otro para formar una
diada o pareja. Cada uno trae al nuevo sistema parte de su independencia a la
vez todas las normas, valores y reglas. Un sistema conyugal claro y preciso es
imprescindible para el desarrollo integral de los hijos, puesto que aportan valores
para ellos mismos y sus relaciones externas.

Subsistema parental: tiene patrones como crianza, culturalizacion, alimentacion
de los hijos, dependiendo de la claridad y limites del subsistema anterior, este
tendra mas o menos éxito en cuanto a la delimitacién se refiere. Las tareas y las
funciones iran cambiando de forma acordada.

Subsistema fraterno: es donde aprenden los miembros menores, el sentido de
pertenencia al grupo y obtener la posibilidad de pertenecer a otros sistemas
externos a la familia, en donde empiezan a socializar pautas como individuos

independientes.

Patrones de comportamiento: Los patrones de comportamiento define tanto los

limites como la estructura familiar estos son repetitivos y estables, es parte de las

interacciones y subsistemas familiares y de estos con el medio. Los patrones de

comportamiento ofrecen una visibn estable de la realidad, proporcionando un

sentimiento confortable como miembro de una familia. Los patrones de comportamiento

estan sostenidos por las creencias, mitos y reglas familiares. (10)



Familias disfuncionales: Se define como aquellas en que la comunicacion intrafamiliar

se realiza en un lenguaje traducido en sintomas; es decir, no hay mensajes verbales,

existe un “ego manipulativo” mediante la utilizacibn de emociones provocadas por la

presentacion de sintomas creados por la familia y mantenidos de forma persistente.

Este tipo de familia presenta rasgos caracteristicos mas o menos comunes:

1-

Fracaso en los papeles parentales y confusién de roles, debido a la ausencia de
reglas y de roles definidos de acuerdo con la edad y el papel de cada miembro
de la familia.

Conflictos continuos y crisis ciclicas: estos conflictos pueden deberse tanto a lo
provocado por las presiones del medio sociocultural, como las inadecuadas
relaciones entre los miembros.

Resistencia al cambio: es una barrera que oculta actitudes hiperprotectoras,
dificultades de adaptacion, inmadurez personal de los padres, defensas ante las
agresiones del mundo exterior y constituyendo de esta forma una fuente
inagotable de mecanismos de racionalizacion.

La presencia, en su interior de un chivo expiatorio: son familias que tienden a
proyectar sus problemas.

Amenazas continuas de separacion por parte de uno u otro miembro de la
familia.

Son familias que continuamente recurren a involucrar a otros en el sistema

interno de la familia. (11)

La comunicacién familiar: Es la encargada del reparto de funciones, tareas y roles

conformando la estructura base de las familias con respecto a los patrones sociales

actuales.

Niveles de comunicacion:

Nivel minimo: Son las familias que no se cuentan nada intimo, son como

extrafos.



¢ Nivel medio: Solo se tocan temas superficiales (los sucesos del dia, anécdotas
que hayan ocurrido; pero no se va mas alla.

e Nivel profundo: se escucha a todos en sus preocupaciones personales. Se
aconseja, se acepta y se ayuda, se comparte la vida y los proyectos o ilusiones,
se aceptan otros puntos de vista, se dan opiniones en un clima de carifio y
sosiego. La comunicacion se vuelve una necesidad y todos estan deseosos de

llegar a casa para escuchar. (9)

Lupus Eritematoso Sistémico: es una enfermedad cronica e inflamatoria que puede
afectar varias partes del cuerpo, especialmente la piel, las articulaciones, la sangre y los
rifones. El sistema inmune del cuerpo normalmente fabrica proteinas, llamadas
anticuerpos, que protegen al organismo contra los virus, las bacterias y otros materiales
extrafios. Estos materiales extrafios al cuerpo se llaman “antigenos”. En una
enfermedad autoinmune como el Lupus, el sistema inmune pierde su habilidad de
distinguir entre las sustancias extrafias (antigenos) y sus propias células y tejidos. Por
lo tanto, el sistema inmune fabrica anticuerpos dirigidos contra el propio cuerpo. Estos
autoanticuerpos, reaccionan con los autoantigenos para formar los complejos inmunes.
Estos se acumulan en los tejidos y pueden causar inflamacion, dafos a los tejidos y
dolor. En 1851, Sir William Osler, considerado el padre de la medicina moderna, decidio
agregar la palabra "Sistémico" para distinguir entre este tipo de enfermedad y el Lupus
Discoide. Sistémico significa que puede afectar cualquier parte del cuerpo, suele ser
mas complejo y serio que el Lupus discoide. Esta clase puede ser leve o seria. Si no es

tratado puede causar dafio a los 6rganos internos.

No se sabe a ciencia cierta que lo causa y afecta el sistema inmune. En algunas
personas el lupus se activa después de estar expuesto a la luz solar, a infecciones, a
ciertos medicamentos u otros elementos, también reacciona ante cambios hormonales
y a presiones de tipo psicoldgico, hay muchos disparadores de los periodos de
actividad de la enfermedad. (3)



Muchas veces se llama al Lupus “una enfermedad de mujeres”, aunque hay muchos
hombres afectados por la enfermedad. El Lupus puede ocurrir a cualquier edad y en
ambos sexos, pero sucede de 10 a 15 veces mas frecuentemente entre las mujeres
adultas que entre los hombres después de la pubertad o madurez sexual. Los sintomas

de la enfermedad son los mismos en hombres que en mujeres. (3)

Los Sintomas: Son diferentes de una persona a otra. Algunas presentan una
sintomatologia leve y otros en cambio se ven mas. Esta es una enfermedad dificil de
diagnosticar. Muy a menudo es confundida con otras patologias. Por esa razon el lupus

ha sido llamado frecuentemente “el gran imitador”.

Los sintomas mas comunes y que mas dan indicios de la enfermedad son:

e Erupcion roja o cambio en el color de la cara, con forma de mariposa, a lo largo
de las mejillas y del puente de la nariz.

e Articulaciones muy dolorosas e inflamadas.

e Fiebre inexplicable por encima de los 38 grados.

e Dolor en el pecho al respirar.

e Pérdida extrafia del cabello.

e Dedos de las manos y los pies, palidos o morados debido al frio o la tension.

e Sensibilidad al sol.

e Baja suma de glébulos rojos o blancos.

e Sensacion de fatiga y cansancio permanentes.

Otros sintomas pueden incluir: llagas en la boca y en las mucosas, depresion, abortos

repetidos, problemas en los rifiones frecuentes, problemas éseos, en realidad es una
enfermedad dolorosa, tanto en los huesos como en los muasculos, (lo que se llama
mialgia). Estos sintomas son de mayor importancia cuando se dan todos juntos.
Muchas personas con lupus lucen saludables, en realidad no es una enfermedad que

se “vea” por fuera, sino mas bien es silenciosa. (6)
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El diagndstico: Como muchos de los sintomas del Lupus imitan los de otras
enfermedades, a veces no son muy especificos y pueden aparecer y desaparecer, el
Lupus puede ser muy dificil de diagnosticar.

Cuando una persona tiene muchos sintomas y signos de Lupus Yy tiene resultados
positivos en los exdmenes, el médico no tiene dificultad en llegar al diagndstico correcto
y empezar el tratamiento apropiado. Pero un problema mas comdn ocurre cuando un
individuo tiene sintomas muy vagos de dolores articulare, fiebre, fatiga y dolores
musculares. Algunos meédicos pueden creer que tal paciente es neurotico. Otros

pueden probar varios medicamentos en la esperanza de suprimir los sintomas.

Aspectos psicologicos.
Lupus y cerebro: Los sintomas del sistema nervioso pueden aparecer en mdultiples
formas, inclusive como anormalidades puramente psicologicas. Se pueden presentar
convulsiones localizadas y generalizadas, paralisis total o parcial, cuyos sintomas mas
importantes son:
1-Debilidad y entumecimiento de los brazos y piernas de uno y ambos lados del
cuerpo.
Anormalidades de los nervios sensoriales causando adormecimiento y picazon.
2- Anormalidades en los nervios motores produciendo debilidad y disminucion en la
capacidad del movimiento.
Los sintomas psiquiatricos pueden simular otras enfermedades tales como la
enfermedad maniaco-depresiva, esquizofrenia, sindrome organico cerebral y los
sintomas incluyen:

e Alucinacion visual auditiva.

e Depresion severa con pérdida de la autoestima.

e La pérdida de la memoria o la orientacion.
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Disparador psicolégico: El stress, los disgustos., las emociones fuertes, los
problemas cotidianos, pueden influir de tal manera que llegan a disparar un rebrote en
este tipo de enfermedades ya que cualquier enfermedad hace replantear el estilo de
vida mas aun una cronica en la cual el diagndéstico produce sentimientos de desamparo,
bronca, temor desolacion, sentimientos de impotencia de resolver esta situacion en
algunos casos hay una absoluta imposibilidad de aceptar y admitir que se ha perdido la
tan preciada salud. Si la enfermedad es cronica la fantasia de autosuficiencia,
independencia e indestructibilidad se desmoronan con lo cual es dificil aceptar que

somos falibles.

Perfil de personalidad: No se puede decir que existe un perfil especifico de
personalidad ya que esta enfermedad como se sabe ataca de forma distinta a cada
paciente y se comporta de maneras diferentes con cada uno ademas es bueno aclarar

que por lo general afecta mas a las mujeres que a los hombres.

La depresion: Si es sabido que una de las consecuencias mas predominantes
psicolégicamente hablando de este tipo de enfermedades es la Depresion un 40% de
pacientes con Lupus la padecen. El 35% de pacientes presentan como trastornos de
base duelos inhibidos y las manifestaciones traen aparejados sintomas somaticos, de
identificacion (confusion de roles etc.) cierta hostilidad embotamientos afectivos, auto
reproches y conductas autodestructivas, hiperreaccion de aislamiento social o
conductas de cuidados excesivos a los otros., y por lo general manifiestan sentir fatiga y

alteraciones del sueiio. (8)

Informacién que es recomendable compartir con familiares, amigos y el resto del
mundo: Es muy importante que tanto el paciente como su familia estén informados
sobre todas la variables de la enfermedad, su prondstico, diagndstico, los efectos de la
medicacion, saber reconocer los rebrotes, comenten con sus allegados cuando se
sienten mal pidan ayuda la contencion de nuestros afectos son un gran paliativas
nuestros afectos son un gran paliativo a nuestras dolencias.
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Es muy recomendable también que los familiares mas cercanos (esposo, hijos, padres)
los acompafien en las consultas al médico y demas especialistas, juntamente con el
psicélogo, esto los va a ayudar a ellos a comprenderlos y atenderlos mejor, a su vez a
eliminar sus dudas y sus miedos, no olvidemos que esto compromete a toda una familia

ya que cambia radicalmente su ritmo de vida. (8)

Fundacion de Lupus Eritematoso Sistémico de Nicaragua (FLESNIC): Esta
fundacién nace el 29 de septiembre del afio 2003 en la ciudad de Ledn, un grupo de
mujeres con Lupus Eritematoso Sistémico empez6 a organizarse para luchar y
enfrentar su enfermedad y conseguir el apoyo de la sociedad. Esta organizacion hoy es
conocida como la fundacion FLESNIC. Estuvo ubicada en el Il piso de la Casa de
cultura Antenor Sandino H, en la ciudad de Leén, en la actualidad esta ubicada y de
manera permanente en el reparto Brisas de Acosasco, de la Casona Edad de oro 75 vrs

arriba en la primer calle.

La fundacion FLESNIC, cada afio realiza un Hablaton con el objetivo de recaudar
fondos para medicamentos, consultas con especialistas, exdmenes de laboratorio y
apoyo econdmico para sus pacientes, FLESNIC necesita del apoyo de sus amigos,
profesionales y organizaciones de buen corazén para que esta pueda funcionar y
ayudar asi a los pacientes que con mucha urgencia estan necesitando de los puntos
antes mencionados, en este afio 2007, han fallecidos 2 jovencitas; pero desde que se
fundo FLESNIC se han registrado un total de 21 fallecidos; desde que se fundo se
realizan reuniones junto a pacientes, familiares y amigos de la fundacion los segundos
Sabados de cada mes para informar acerca de las actividades programadas,
proporcionar medicamentos, citas para asistencia medica y psicolégica. De esta
manera el estar organizado permite a los pacientes y a la fundacion obtener beneficios

humanos y posibles para su bienestar.
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Disefio metodoldgico.

Tipo de estudio: Descriptivo de corte transversal.

Area de estudio: Fundacion de Lupus Eritematoso Sistémico (FLESNIC). En la
actualidad est4 ubicada y de manera permanente en el reparto Brisas de Acosasco, de
la Casona Edad de oro 75 vrs arriba en la primera calle, en la ciudad de Ledn en

Nicaragua.

Universo: Los 203 pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico, miembros de la
Fundacién FLESNIC.

Muestra: Fue conformada por 31 pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico
miembros de la Fundacion FLESNIC que decidieron participar en el estudio, estimada
utilizando el paquete estadistico Epi-Info 6.04d. Usando los siguientes parametros:
Universo N=203.

- Prevalencia esperada= 50%(valor utilizado en la demanda de la Prevalencia real

de la que se estudia).

- Peor resultado esperado (error)= 16.2%.

- Nivel de confianza=95%.
Muestreo: seleccion, Se definié por conveniencia debido a la dificultad propia del Azar

ya que la participacion fue voluntaria y se traté de cumplir con la muestra.

Criterios de inclusién:
- Que fueran pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico, miembros de la
fundacion FLESNIC.
- Que estuvieran dispuestos a participar en el estudio.
Criterios de exclusion:
- Que no fueran miembros de la Fundacién FLESNIC.
- Que tuvieran alguna dificultad para brindar informacion de forma objetiva.
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Tipo de fuente de informacién: Primaria mediante entrevista y observacion.

Procedimiento paralarecoleccion de lainformacién:

1) Se solicitd la autorizacion de la direccidon de la fundaciéon FLESNIC, luego se visito
en algunas reuniones y hogares a pacientes con el propésito de dar a conocer los
objetivos de estudio.

2) Una vez seleccionados los individuos que decidieron participar se les explicé los
objetivos del estudio y se solicitdé su consentimiento informado.

3) Se aplicd una entrevista con preguntas estructuradas y semi estructurada a los

pacientes voluntarios.

Instrumentos: Para la recopilacion de datos el instrumento fue una entrevista dirigida
al paciente con Lupus Eritematoso Sistémico que recogio informacidon que nos
habiamos planteado en los objetivos, esta contaba de preguntas estructuradas y
semiestructuradas, se recopilaron datos personales, para determinar la estructura
familiar se hicieron dos preguntas y el uso del familiograma, para describir las
relaciones familiares si hicieron cuatro preguntas y para establecer la funcionalidad
familiar se utilizaron tres preguntas entre estructuradas y semiestructuradas,. Se
dirigirié un formulario que recoge la informacién que nos habiamos planteado en los

objetivos

El instrumento se validé mediante una prueba piloto para hacer correccién al mismo en

cuanto a redaccioén e informacion.

Procedimiento de anédlisis de datos: En el andlisis de la informacion obtenida se hizo
uso del paquete estadistico de Ciencias Sociales (SSPS version 11), se presentan los
resultados de caracteristicas sociodemograficas, la estructura familiar, relaciones
familiares y funcionalidad familiar més frecuentes a través de tablas de frecuencias y

gréficas de barra multiple.
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Consideraciones éticas:
e Se solicitd el consentimiento de la direccion de FLESNIC, a los pacientes y

familiares miembros de esta fundacion.

e Se solicité al comité de ética de la escuela de psicologia de la facultad de Ciencias
Médicas UNAN-Leon la evaluacion del protocolo para recibir y aplicar sus

recomendaciones.

e Se explic6 de manera general a los participantes y miembros en general en que

consiste el trabajo investigativo.

e Toda la informacion recopilada fue Unica y exclusivamente con fines investigativos.

e En busqueda del bienestar de la fundacién, pacientes y familiares se brindé:

- La informacioén de resultados obtenidos en una de las reuniones mensuales.

- La aplicacion de técnicas psicoterapéuticas por parte de los investigadores como
compromiso voluntario a todos aquellos pacientes con Lupus Eritematoso
Sistémico, miembros de la Fundacion FLESNIC que seran parte de este estudio
siempre y cuando el paciente esté de acuerdo en recibirla.

- Después del consentimiento explicito de la fundacion FLESNIC, pacientes y
familiares que asisten a dicha fundacién se publicaron los resultados obtenidos a
través de la defensa de tesis para optar al titulo de Licenciados en Psicologia
General de la escuela de psicologia de la facultad de ciencias médicas UNAN-
Ledn.
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Variables.

Datos
sociodemograficos.

Operacionalizacion de variables.
Definicidn. Dimension.
Se refiere a la posicion - Edad.
estandar ya sea fisica,
econOmica, social de una
persona lugar o estado,
estas a traves de los datos
generales de las mismas.

- Sexo.

- Estado civil.

- Escolaridad.

- Profesion.

Indicadores.
- Menores de 20.
- 20 - 29.

- 30 - 39.

- 40 — 49.

- 50 — més.

- Masculino.

- Femenino.

- Soltero.
- Unién libre.
- Casado.

- Divorciado.

- Primaria.
- Secundaria.
- Técnico.
- Universidad.
- Profesional.

- Estudiante.

- Ama de casa.
- Comerciante.
- Sector salud.

- Otros.



Estructura familiar

Relaciones

familiares

Funcionalidad

familiar

Lupus Eritematoso

Sistémico

Conjunto de demandas
funcionales encargadas de
organizar los modos en que
interactian los miembros
del

organizacion  se

sistema. Para esta
crean
pautas, reglas, mitos vy
patrones

Interaccién entre dos o mas
miembros de un nulcleo
familiar.

Depende del adecuado o
inadecuado funcionamiento
familiar

con respecto a

normas que se rigen en la

familia.
Enfermedad cronica e
inflamatoria que puede

afectar varias partes del
cuerpo, especialmente la
piel, las articulaciones, la

sangre y los rifiones.
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Subsistemas.
1-Individual.
2-Conyugal.
3-Parental.
4-Fraterno.

Tipo de familia

-Niveles de

Comunicacion.

-Funcional.

-Disfuncional

-Signos.

-Sintomas.

-Roles.
-Jerarquia.

-Tareas.

- De origen.

- Mdltiple.

- Actual.
-Minimo.
-Medio.
-Profundo.
-Control.
-Roles.
-Desarrollo

personal.

-Conflictos
continuos y crisis.
-Confusion de
roles.
-Resistencia  al
cambio.

- Manchas, caida
del pelo, temblor,
sudoracion.
-Llantos, ofensas,
tristeza, sentido

de rechazo.



Resultados.

Tomando en cuenta los resultados de la informacién obtenida a través de la entrevista
aplicada y haciendo los respectivos analisis de este, utilizando el paquete estadistico

SSPS Version 11, los resultados més significativos encontrados son los siguientes:

En la caracterizacion socio demografica de los pacientes que conviven con el Lupus
Eritematoso Sistémico se encontré que 4 son menores de 20 afios de edad que
corresponden al 12.9%, 8 pacientes de 20-29 afios de edad corresponden al 25.8%, 9
pacientes de 30-39 afios de edad corresponden al 29%, 6 pacientes de 40-49 afos de
edad corresponden al 19.3% y 4 pacientes de 50 - mas afios de edad corresponde al
12.9%; En cuanto al sexo se encontrd que 30 pacientes son del sexo femenino que
corresponden al 96.78%, 1 paciente es del sexo masculino que corresponde al 3.22%;
En relacién al estado civil se encontré que 12 pacientes son solteros que corresponden
al 38.7%, 2 pacientes estan en union libre que corresponden al 6.5%, 12 pacientes son
casados que corresponden al 38.7% y 5 pacientes son divorciados que corresponden al
16.1%; En cuanto a la ocupacién se encontrd6 que 5 pacientes son estudiantes que
corresponden al 16.1%, 20 pacientes son amas de casa que corresponde al 64.5%, 2
pacientes son comerciantes que corresponden al 6.5%, 3 pacientes pertenecen al
sector salud que corresponden al 9.7% y 1 paciente pertenece a otros que corresponde
al 3.2%; En cuanto al nivel de escolaridad se encontrd que 6 pacientes con estudios de
primaria que corresponden al 19.3%, 5 pacientes con estudios de secundaria que
corresponden al 16.1%, 7 pacientes con estudios técnicos que corresponden al 22.5%,
4 pacientes con estudios universitarios que corresponden al 13% y 9 pacientes son

profesionales que corresponden al 29%.
Al determinar la estructura familiar de los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico
se encontré6 que 12 pacientes viven con su familia de origen que corresponden al

38.7%, 11 viven con su familia actual que corresponden al 35.5% y 8 pacientes viven en
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familias maltiples que corresponden al 25.8%. Con respecto a la percepcién que tienen
los pacientes sobre la distribucidn correcta de las tareas en el hogar se encontrd que 8
pacientes respondieron que si es correcta la distribucién de las tareas en el hogar que
corresponden al 25.8%, 19 pacientes respondieron que no existe una correcta
distribucion de las tareas en el hogar que corresponden al 61.3% y 4 pacientes

respondieron que a veces se distribuyen correctamente las tareas del hogar.

Al describir las distintas formas de relaciones familiares se encontré6 que; en cuanto al
comportamiento propio del paciente dentro del nucleo familiar 2 pacientes respondieron
que su comportamiento dentro del seno familiar era muy bueno que corresponden al
6.5%, 11 pacientes respondieron que su comportamiento dentro del seno familiar era
bueno que corresponden al 35.5%, 15 pacientes respondieron que su comportamiento
dentro del seno familiar era regular que corresponden al 48.3% y 3 pacientes
respondieron que su comportamiento dentro del seno familiar era malo que
corresponden al 9.7%; En cuanto a la relacion existente entre los miembros del nucleo
familiar 3 pacientes respondieron que son muy buenas que corresponden al 9.7%, 8
pacientes respondieron que son buenas que corresponden al 25.8%, 12 pacientes
respondieron que son regulares que corresponden al 38.7% y 8 pacientes respondieron
gue son malas que corresponden al 25.8%; Al indagar las respuestas de los pacientes
con respecto al nivel de comunicacion entre los miembros de su ndcleo familiar se
encontré que 8 pacientes respondieron tener un nivel de comunicacion profundo que
corresponden al 25.8%, 13 pacientes respondieron tener un nivel de comunicacién
medio que corresponden al 41.9% y 10 pacientes respondieron tener un nivel de
comunicacién minimo que corresponden al 32.2%; En cuanto a los gestos, conductas y
actitudes que los pacientes han observado dentro de su nucleo familiar se encontro que
5 pacientes contestaron que habian gritos y ofensas que corresponden al 16.1%, 6
pacientes contestaron que arrugan la cara que corresponden al 19.4%, 8 pacientes
contestaron que se hablan mal los de los otros que corresponden al 25.8%, 5 pacientes
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contestaron que existia desinterés que corresponden al 16.1% y 7 pacientes
contestaron que no han observado en su ndcleo familiar ningn gesto, conducta y
actitudes que corresponden al 22.5%; Con respecto a las afectaciones de estos gestos
conductas y actitudes en el paciente con Lupus Eritematoso Sistémico, 10 pacientes
respondieron presentar dolores de cabeza, preocupacidon e insomnio que corresponden
al 32.3%, 14 pacientes presentaron sintomas de depresién que corresponden al 45.2%
y 7 pacientes respondieron no presentar ninguna afectacion que corresponden al
22.5%.

Al establecer la funcionalidad familiar de los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico
se encontré que 14 pacientes respondieron que cuando presentaban algun signo o
sintoma del Lupus Eritematoso Sistémico el comportamiento de los miembro del ntcleo
familiar era comprensivo que corresponden al 45.2% y 17 pacientes respondieron que
cuando presentaban algin signo o sintoma del Lupus Eritematoso Sistémico el
comportamiento de los miembro del ndcleo familiar era incomprensivo que
corresponden al 54.8%; En cuanto a los familiares que mas apoyan para el bienestar
del paciente, se encontré6 que 13 pacientes respondieron que sus padres que
corresponden al 41.9%, 1 paciente respondié que sus hermanos que corresponde al
3.22%, 8 pacientes respondieron que sus cényuges que corresponden al 25.8%, 2
pacientes respondieron que sus hijos que corresponden al 6.5%, 2 pacientes
respondieron que todos les apoyan que corresponden al 6.5% y 5 pacientes
respondieron que ningun familiar les apoya que corresponden al 16.11%; Con respecto
al tipo de apoyo que le brindan sus familiares, 16 pacientes respondieron que el tipo de
apoyo que recibian era econdémico que corresponden al 51.6%, 10 pacientes
respondieron que el tipo de apoyo que recibian era emocional y fisico que
corresponden al 32.3% y 5 pacientes respondieron que no recibian ningun tipo de
apoyo que corresponden al 16.11%; En cuanto a la pregunta de que si sentia que su
nucleo familiar le ha ayudado a su desarrollo personal, 10 pacientes respondieron que
si lo que corresponden al 32.2%, 14 pacientes respondieron que no lo que
corresponden al 45.2% y 7 pacientes no respondieron lo que corresponden al 22.5%.
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Discusion de resultados.

En los resultados encontrados a nivel sociodemografico podemos notar que en las
personas que conviven con el Lupus Eritematoso Sistémico existe un predominio del
sexo femenino, de las edades entre 30 — 39 afos, con respecto al estado civil se
encontraron igual porcentajes entre solteras y casadas, en cuanto a la ocupacion su
mayoria son amas de casa y en la escolaridad encontramos que su mayoria son
profesionales; muchas veces se llama al Lupus “una enfermedad de mujeres”, aunque
también existen hombres afectados por la enfermedad. El Lupus puede ocurrir a
cualquier edad y en ambos sexos, pero sucede de 10 a 15 veces mas frecuentemente
entre las mujeres que entre los hombres después de la pubertad o madurez sexual, es
por esto que en la fundacion FLESNIC es mas frecuente el grupo femenino que el
masculino, la mayoria son amas de casa a pesar de ser profesionales, lo que en parte

se debe a un estado de salud inestable por su enfermedad.

Al determinar la estructura familiar de las personas que conviven con Lupus
Eritematoso Sistémico encontramos que la mayoria de los pacientes viven con sus
familias de origen, es decir, que viven con sus padres y hermanos, considerado también
como nucleo familiar donde existen patrones de crianza y culturalizacion, basados en
normas y reglas establecidas, en estos casos no se observa el cumplimiento adecuado
de las normas y reglas establecidas ya que no se distribuyen correctamente las tareas
en el hogar, lo que provoca insatisfaccion en los miembros del ndcleo familiar y

paciente.

Describiendo las distintas formas de relaciones familiares de las personas que conviven
con Lupus Eritematoso Sistémico se encontré6 que la mayoria de los pacientes se
comportan de una manera regular debido a los sintomas de esta enfermedad los

pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico experimentan distintos cambios de animo y

22



no siempre estan a la orden de un comportamiento adecuado ante sus familiares, la
relacion mas frecuente entre los miembros del nucleo familiar de las personas que
conviven con Lupus Eritematoso Sistémico es regular, es decir, no siempre se
comportan de manera adecuada, cuando deberian de hacerlo ante alguna determinada
situacion y otras veces si lo hacen; En cuanto a los niveles de comunicacion entre los
miembros del nucleo familiar de las personas que conviven con Lupus Eritematoso
Sistémico predomina el nivel medio, es decir, muchas veces o casi siempre en estas
familias no existe una comunicacion aceptable o adecuada ya que solo tocan temas
superficiales, no existe una comunicaciéon mas intima entre los miembros de la familia,
lo que conlleva a que sus relaciones no sean adecuadas (no se aceptan otros puntos
de vista, hay poca confianza y comunicarse entre ellos no es considerada una
necesidad). Se encontré que en los gestos conductas y actitudes que mas se presentan
dentro del nucleo familiar de los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico es el
hablar mal los unos de los otros y la afectacibn méas frecuentes de estos gestos,
conductas y actitudes en el paciente es la depresion, manifestando llantos, irritacion,
inactividad o decaimiento, pensando que los problemas del hogar ya no se pueden
resolver, se sienten abatidos, se autocompadesen, haciendo mucho mas dificil
mantener una actitud positiva y emprendedora para salir adelante y vencer las

dificultades que esta presentando su familia.

Al establecer la forma de funcionalidad familiar mas frecuente encontrada en las
personas que conviven con Lupus Eritematoso Sistémico, se observa que cuando el
paciente presenta algun signo o sintoma propio de su enfermedad la mayoria de sus
familiares tienen un comportamiento incomprensivo, es decir, que no lo atienden, en
ocasiones creen gue los pacientes mienten sobre los sintomas y su gravedad, hacen
malos gestos y no le ayudan a sobrellevar la enfermedad, esto puede deberse a que
muchas veces los familiares desconocen de la enfermedad y como deben de cuidar al
paciente. Los familiares que mas apoyan a los pacientes son sus padres, esto coincide

con los familiares que mas viven con el paciente y el tipo de apoyo que mas le brindan
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para su bienestar es el econdmico, ya que los padres estan considerando que este es
el apoyo que mas necesitan los pacientes (sus hijos) y no le estan dando la debida
importancia al apoyo emocional por lo que el mayor porcentaje de los pacientes con
Lupus Eritematoso Sistémico siente que su nucleo familiar no les ha ayudado a su
desarrollo personal, es decir, no ha existido por parte de los miembros del nucleo
familiar la motivacién y respeto a las decisiones propias del paciente. Esto muchas
veces no ocurre solamente en familias de origen, sino también se observa en las

familias multiples y en familias actuales de los pacientes.
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Conclusiones.

El finalizar nuestro trabajo investigativo nos permitié obtener conocimientos acerca de la
situacién de la funcionalidad familiar de las personas que conviven con el Lupus
Eritematoso Sistémico, miembros de la fundacion FLESNIC, siendo estos significativos

lo que nos permite concluir que:

Las personas que conviven con Lupus Eritematoso Sistémico en su mayoria son
mujeres, mayores de edad, igual porcentaje entre solteras y casadas, las mayoria con
la ocupacion amas de casa y algunas profesionales. La enfermedad influye mas en

mujeres que en varones y por su estado de salud deben estar en sus casas.

La estructura familiar de las personas que conviven con Lupus Eritematoso Sistémico
esta formada por la familia de origen (padres y hermanos) de los pacientes, tienen
patrones como crianza y culturalizacion donde no se distribuyen correctamente las
tareas del hogar lo que provoca insatisfaccion en los miembros del nucleo familiar y

dificultad para organizar pautas, reglas y normas que se cumplan en el nucleo familiar.

Las relaciones familiares de las personas que conviven con Lupus Eritematoso
Sistémico dentro del nucleo familiar es regular, es decir, no siempre se comportan de
manera adecuada, cuando deberian de hacerlo ante alguna determinada situacion y
otras veces si lo hacen, generando un nivel de comunicacion medio en el que
solamente se tocan temas superficiales, presentandose gestos, actitudes vy
comportamientos como el hablar mal los unos de los otros, provocando afectaciones
como depresién e intensas preocupaciones en las personas que conviven con Lupus
Eritematoso Sistémico que no permiten tener las fuerzas y la voluntad necesaria para
relacionarse adecuadamente, desarrollarse y enfrentar las dificultades que se presentan

dentro del nucleo familiar.
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La forma de funcionalidad familiar mas frecuente encontrada es la disfuncional, ya que
predomina la incomprension por parte de los familiares del paciente, el mayor apoyo
solo es econdmico y no existe apoyo integral (emocional, fisico, econémico y social), la
mayoria de los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico no son ayudados por su
nacleo familiar en cuanto a su desarrollo personal; es por esto que concluimos que el
estado de la funcionalidad familiar de las personas que conviven con Lupus Eritematoso
Sistémico miembros de la fundacion FLESNIC es disfuncional.
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Recomendaciones

Al paciente con Lupus Eritematoso Sistémico:

Asistir a las reuniones que realiza la fundacion FLESNIC.

Buscar apoyo psicolégico, brindado por cualquier especialista de la salud mental.
Trate de mantener un comportamiento familiar adecuado, mediante un nivel de
comunicacion mas amplio.

Recuerde que muchas dificultades dentro del ambito familiar pueden ser
aliviadas a través de la fe puesta en Dios, una ayuda profesional y una actitud

positiva y emprendedora.

A los familiares:

Acompafie a su familiar con Lupus Eritematoso Sistémico a las reuniones de la
fundacion FLESNIC.

Busque apoyo psicolégico para mejorar las relaciones familiares.

Aprenda a conocer la enfermedad de su familiar para saber como ayudarle y
brindarle un apoyo integral.

Trate de mantener un comportamiento familiar adecuado, mediante un nivel de
comunicacion mas amplio.

Establecer normas y reglas que contribuyan a una correcta distribucion de las

tareas en el hogar.
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A fundacion FLESNIC:

Instar a los familiares de los pacientes a conocer la fundacion FLESNIC y por
ende la enfermedad de Lupus Eritematoso Sistémico.

Promover actividades que involucren a los familiares de los pacientes, para
mejorar las relaciones entre estos.

Brindar capacitaciones a los familiares de los pacientes para que estos
aprendan de la enfermedad (psicoeducarlos).

Segquir trabajando y promoviendo actividades para el bienestar de la fundacion,
pacientes y familiares asociados.

Que se contine dando espacios para la realizacion de estudios cientificos para
asi dar a conocer esta enfermedad, las dificultades que presentan y posibles

maneras de tratamientos en cada una de las areas afectadas.

A la UNAN-LeOnN:

Asignar a estudiantes de diferentes carreras que puedan desde su perfil realizar
sus practicas profesionales e investigaciones, para contribuir de esta manera en
la noble causa de apoyar a las personas que conviven con el Lupus Eritematoso
Sistémico que necesiten de un apoyo integral, a sus familiares y a la fundacién
FLESNIC.
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Consentimiento informado

Yo declaro que voluntariamente he

decidido participar en la investigacion: Analisis situacional de la funcionalidad familiar de
las personas que conviven con el lupus Eritematoso Sistémico, que estan realizando los
investigadores Maria Guadalupe Caceres Balladares y Mario Antonio Alegria Madrigal,
me han sido explicado los aspectos cientificos y técnicos de manera clara y sencilla, he
comprendido sus objetivos y limitaciones, asi como que dichos investigadores
conservaran con el mayor sigilo mis nombres y apellidos, que en caso de necesitar
ayuda puedo contactarme con los investigadores, cuyos nombres y niameros de celular
me han dado a conocer y de retirarme cuando asi lo desee aun durante el estudio, lo
cual no se me negara. Que en caso de requerir mayor informacién autorizo que se
visite y entreviste a algun miembro de mi familia y que dicha informacién sera utilizada

solo para fines de este estudio cientifico.

Nota: en caso de pacientes entre 12 y 19 afios debera obtenerse la autorizacion y firma

del padre, madre o custodia legal con dos testigos. (14)

Firma del testigo

Firma del investigado Firma de los investigadores

Fecha:




Analisis situacional de la funcionalidad familiar de las personas que conviven con
el Lupus Eritematoso Sistémico, miembros de la fundacion FLESNIC periodo
Enero — Octubre 2007.

Estimados(as) amigos(as), somos egresados de la escuela de Psicologia y estamos realizando
un estudio de tesis sobre la funcionalidad de las relaciones familiares de las personas que
conviven con el Lupus Eritematoso Sistémico. Por lo que solicitamos su amable colaboracién y
les pedimos nos respondan las siguientes preguntas lo mas sinceramente posible. La
informacién que nos brinden ser4 completamente confidencial.

|. Datos personales:

Nombres y apellidos:

Edad:/ [/ |/ Estado civil: Escolaridad:
Profesion u oficio: Numero de hijos:/_ [/
Direccion: teléfono:

[l. Estructura familiar:

Mencione el numero y parentesco de las personas con las que vive: De ellos ¢Quiénes
considera usted que forman parte de su nucleo familiar?

¢,Considera usted que las tareas de su hogar se distribuyen correctamente?

Familiograma:




[1l. Relaciones familiares:

1) ¢ Cémo es su comportamiento dentro del seno familiar?

2) ¢ Describa como es su relacién con los miembros de su nucleo familiar?

3) ¢Cuales son los gestos, conductas, actitudes o comportamientos que usted ha
observado dentro de su nucleo familiar, que estén afectdndole a usted y sus relaciones

familiares?

4) ¢De qué manera le afectan estos gestos, conductas, actitudes o comportamientos?




V. Funcionalidad familiar:

¢Describa como se comportan los miembros de su familia cuando usted presenta
algun signo o sintoma (cansancio, fatiga, irritabilidad, etc.) propios del lupus

eritematoso sistémico?

lI-¢ De quién o quienes recibe mas apoyo para su bienestar? y ¢Que tipo de apoyo

recibe de parte de ellos?

lll- ¢Siente que su nucleo familiar le ha ayudado a su desarrollo personal (metas-

aspiraciones)?

iDIOS LES BENDIGA!...

Agradecemos infinitamente su colaboracién.




I- Generalidades:

Cuadro 1. Caracteristicas sociodemograficas de las personas que conviven con el
Lupus Eritematoso Sistémico, miembros de la Fundacion FLESNIC,
estudiadas para conocer la situacion de funcionalidad familiar.

Variable Numero Porcentaje
Edades

v" Menores de 20 4 12.9
v 20-29 8 25.8
v 30-39 9 29
v 40-49 6 19.3
v' 50 — més 4 12.9
Sexo

v" Femenino 30 96.78
v" Masculino 1 3.22
Estado Civil

v’ Soltero 12 38.7
v Union libre 2 6.5
v' Casado 12 38.7
v' Divorciado 5 16.1
Ocupacion

v’ Estudiante 5 16.1
v' Ama de casa 20 64.5
v' Comerciante 2 6.5
v’ Sector salud 3 9.7
v Otros 1 3.2
Escolaridad

v" Primaria 6 19.3
v Secundaria 5 16.1
v' Técnico 7 22.5
v Universidad 4 13
v Profesional 9 29

Total 31 100




II- Estructura familiar.

Gréfico 1. Parentesco de las personas con quienes viven los pacientes con Lupus
Eritematoso Sistémico, miembros de la Fundacién FLESNIC.
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Grafico 2. Percepcion que tienen los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico sobre
la distribucion correcta de las tareas en el hogar.
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lll- Relaciones familiares.

Grafico 3. Valoracidon que hacen los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico sobre
su comportamiento dentro del seno familiar.
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Cuadro 2. Relacion y nivel de comunicacion entre los miembros del nucleo familiar del
paciente con Lupus Eritematoso Sistémico.

Variables Numero Porcentaje
Relaciones
v" Muy buenas 3 9.7
v' Buenas 8 25.8
v' Regulares 12 38.7
v' Malas 8 25.8

Niveles de comunicacion

v Nivel profundo 8 25.8
v" Nivel medio 13 41.9
v" Nivel minimo 10 32.2

Total 31 100




Cuadro 3. Gestos, conductas o actitudes dentro del nucleo familiar y afectaciones de
estos en el paciente con Lupus Eritematoso Sistémico.

Variable Numero Porcentaje

Gestos, conductas, actitudes

v Gritos y ofensas 5 16.1
v Arrugan la cara 6 19.4
v Hablan mal de los otros 8 25.8
v' Desinterés 5 16.1
v" Ninguno 7 22.5

Afectaciones de estos

v" Dolores de cabeza,

Preocupacion e Insomnio 10 32.3
v Depresion 14 45.2
v" Ninguno 7 22.5

Total 31 100




IV- Funcionalidad familiar.

Gréfico 4. Percepcion que tienen los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico sobre
el comportamiento de los miembros del ndcleo familiar cuando éste
presenta algun signo o sintoma propio de la enfermedad.
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Cuadro 4. Familiares que mas apoyan al paciente y tipo de apoyo que le brindan.

Variable Numero Porcentaje

Familiar que mas apoya

v Padres 13 41.93
v Hermanos 1 3.22
v' Cényuges 8 25.8
v Hijos 2 6.5
v" Todos 2 6.5
v" Ninguno 5 16.1

Apoyo que le brindan

v' Econdmico 16 51.6
v" Emocional y Fisico 10 32.3
v" Ninguno 5 16.1

Total 31 100




Grafico 5. Percepcion que tienen los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico sobre
si siente que su nucleo familiar le ha ayudado a su desarrollo personal.
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Salmos: Cap.:127, Vers: 1- 3.

1- Si Jehova no edificare la casa, en vano trabajan los que la

edifican; si Jehova no guardare la ciudad, en vano vela la guardia.

(Jehova es el anico protector y salvaguardador de tu hogar, si en

el confiares tu casa siempre sera doblemente edificada).
2- Por demas es que os levantéis de madrugada y vayais tarde a
reposar, y que comais pan de dolores; pues que a su amado dara
Dios el suefio.

(El que en Jehova confia reposa tranquilo noche a noche).

3- He aqui herencia de Jehova son los hijos; cosa de estima el

fruto del vientre.

(Agradecer a Dios cada dia por la herencia de los hijos).



