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SINTESIS
Se confecciond un Modelo de Atencion Psicoldgica al nifio y al adolescente con Retinosis
Pigmentaria, a partir de los resultados obtenidos en el estudio psicolégico y de la familia,
que contempla desde una perspectiva sistémica el disefio de una metodologia para este fin,
la construccion y primera validacion de un instrumento especifico para evaluar su calidad
de vida y la creacion de una intervencioén psicologica para el enfermo, su familia, los
proveedores de salud y la institucion. Para ello, se realizd una investigacion
cuanticualitativa segun la naturaleza de las variables, se operé con muestras intencionales,
se utilizaron métodos tedricos, empiricos y se puntualizaron otros resultados a partir de los
estadisticos. La novedad cientifica estd dada por la sistematizacion del tema y la
integracion de las acciones. Se logré una contribucion a la Psicologia de la Salud al
establecer la atencién de pacientes con esta enfermedad en la etapa de la nifiez y
adolescencia. Se concluyé el modelo de actuacion del psicologo de la salud detallando sus
estrategias. En Anexos se ofrecen los ajustes metodoldgicos de las pruebas psicoldgicas,
las acciones que forman parte del sistema interventivo a todos los grupos implicados, se
precisan los detalles para explicitar las técnicas e instrumentos aplicados en las
intervenciones, se expresan los estadigrafos utilizados y se presentan tablas. Se
recomienda incluirlo en el Programa Nacional de Atencidn a estos pacientes y realizar un

estudio multicéntrico para perfeccionar el instrumento que evalua la calidad de vida.
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INTRODUCCION

El enfoque social sobre la salud y la enfermedad exige la incorporacion de las Ciencias
Psicolégicas y Sociales, en general y su aplicacion profesional al conjunto de disciplinas
que se integran a la concepcion y la practica de la Salud Publica. La Psicologia de la Salud
es la disciplina de las Ciencias Psicologicas que se adapta a esos requerimientos, su campo
de estudio esté constituido por los componentes subjetivos del proceso salud enfermedad y
de la gestion en salud, es decir, todas las variables psicoldgicas involucradas en ambos
procesos.

Dentro de la Psicologia de la Salud un pilar importante lo constituye el estudio, la
investigacion y la atencion al enfermo cronico. (Grau, 1996; Hernandez y Grau, 2005;
Quifones, 2005a). En el campo de la enfermedad cronica, el psicologo profundiza su
trabajo en las manifestaciones psicologicas y sociales del estilo de vida, asi educa a los
pacientes en los saludables o modifica los insanos. También puntualiza en elevar la
calidad de vida del enfermo, crear instrumentos para evaluarla y organizar intervenciones
para incrementar los factores psicoldgicos asociados con la adaptacion del paciente a su
enfermedad, ademas utiliza herramientas psicologicas para minimizar o paliar los efectos
que el distrés provoca, facilitar la adherencia terapéutica y orientar al paciente en su rol de
enfermo. El psicologo de la salud también implementa tecnologias que hacen posible
elevar la calidad y efectividad de los proveedores de salud. (Grau y Hernandez, 2005;
Quifiones, 2005a). Es muy amplio el campo de esta disciplina que tributa directamente a
las Ciencias de la Salud y que incursiona en todos los niveles de atencion a la comunidad.
(Morales, 1998)

En Cuba la historia de la labor del psicélogo de la salud es muy amplia en la atencion a
adultos en las instituciones, no ocurre asi en el caso de los nifios y adolescentes (Lorenzo,
Alba y Rodriguez, 2005). Precisamente por ello, la investigacion de la enfermedad cronica
en la infancia constituye un reto indiscutible para la Psicologia de la Salud que debe
profundizar la labor en este campo e ir formulando un discurso cientifico en la medida que

se conforma en la practica. Asi la investigacion y la teoria surgen del accionar cotidiano



del profesional de la Psicologia que se mueve en el campo de la salud y la enfermedad en
la etapa infanto-juvenil.

El nifio vive su proceso de crecimiento, desarrollo y maduracién acompanado por una
enfermedad que lo entorpece y desestabiliza. La familia encargada de su socializacion, le
impone limitaciones a su vida diaria, que unidas a las dificultades que presenta para un
desempeno escolar adecuado, le marcan una vivencia de ser diferente. De esta forma
aparece el nifio afectado por la enfermedad en si y todo aquello que concomita con esta, de
manera objetiva y subjetiva, lo cual constituye una carga muy pesada por su escasa
madurez, influyendo de forma negativa en la conformacion de su estilo de afrontamiento.
Para atender al nifio con enfermedad crénica es necesario concebir el sistema nifio y
familia, que interactia y establece relaciones reciprocas, adicionandole otros factores,
tales como: el tipo de enfermedad, los servicios de salud, la escuela y la comunidad.
(Martinez, 2001)

Una de las enfermedades cronicas que afecta el desarrollo infantil y constituye un desafio
para la Psicologia de la Salud, es la retinosis pigmentaria. Esta se incluye dentro de las
distrofias retinianas primitivas periféricas. Es un proceso bilateral, caracterizado
genéticamente por un patrén de herencia autosémica recesiva, aunque puede presentarse
como autosdmica dominante o ligada al sexo. (Gil, 1982).

Peldez (1997) la define como una enfermedad cronica, correspondiente a las distrofias
retinianas, de ahi su caracter hereditario, lento y progresivo que afecta primaria y
difusamente la funcidon de los fotorreceptores y el epitelio pigmentario. Subjetivamente,
las primeras manifestaciones clinicas que expresan los enfermos son la mala vision
nocturna (nictalopia), los trastornos de la vision en los cambios de iluminacion, asi como
el tropiezo con objetos, la fotofobia y alteraciones de la vision. Los pacientes suelen
conservar buena agudeza visual mientras persiste la indemnidad macular (conos), pero
tardiamente se presentan alteraciones maculares que llevan a la ceguera en la mayoria de
los casos.

La retinosis pigmentaria, en su triple papel de enfermedad cronica, hereditaria y
discapacitante, acompanada de sintomas molestos para el nifio como la nictalopia (ceguera
nocturna), que le dificulta el deambular de noche, o la amenaza de la pérdida de vision que

vivencia en familiares cercanos, hace que esta entidad constituya un acontecimiento



significativo de su vida, que le provoca un impacto emocional y que indiscutiblemente
requiere de un esfuerzo adaptativo.

La familia, impactada por la enfermedad y frecuentemente azotada por esta en mas de un
miembro, necesita orientacion y ayuda para vencer este reto que les impone modificarse y
adaptarse, para afrontar la enfermedad de uno de sus miembros mas jovenes.

La implantacion del Programa Nacional de Atencién a pacientes con Retinosis
Pigmentaria, requiri6 la presencia de un equipo multidisciplinario, dada la heterogeneidad
clinica y genética de esta enfermedad y su repercusion psicosocial; esto cre6 la necesidad
de perfeccionar el trabajo de cada una de esas disciplinas. Desde sus inicios junto a otras
especialidades médicas se incluye la Psicologia de la Salud y la presencia del psicélogo.
Este Programa Nacional se extiende por Cuba desde inicios de la década de los 90, se crea
una red de centros asistenciales en cada provincia y 2 en Ciudad de La Habana. Estos
centros utilizan un modelo de atencion, pautado a nivel nacional, que les confiere el
encargo de efectuar una deteccion sistematica en busqueda de enfermos, incluyendo en
ese pesquisaje a los miembros de la familia con riesgo de padecer la enfermedad. El
modelo plantea la ejecuciéon de acciones para confirmar el diagndstico, esquemas
terapéuticos individualizados, hospitalizaciones, estudios y asesoramientos genéticos a la
familia e identificacion de los factores psicoldgicos influyentes en el caso. (Pelaez, 1997)
A diferencia de otras especialidades, en Psicologia no se establecié un modelo de atencion
ni del rol del psicologo en el equipo de salud, tampoco quedaron definidos los pardmetros
de su trabajo. Asi, el psicologo de la salud, que atiende al Programa de Retinosis
Pigmentaria, vivencia el reto de crear un sistema de acciones especializadas y ajustadas al
problema y el contexto, para la atencion psicoldgica del paciente y su familia. Este hecho
abri6 nuevas perspectivas para la investigacion, asi surge la necesidad de elaborar un
modelo de accion, de conducta profesional a seguir en estos casos, de forma tal que se
ofrezca un tratamiento adecuado a este tipo de paciente. No se trata de un modelo tedrico,
acerca de la enfermedad y la intervencion psicologica, tampoco de un modelo iconico que
reproduzca el fendomeno a determinada escala, sino de una modelacion de acciones de
diagnostico, caracterizacion, intervencion, construccién de instrumentos, alcance de la

intervencion y muestra de alternativas para el tratamiento psicolégico.



Desde la incorporacion de la autora al Centro Provincial de Retinosis Pigmentaria de
Camagiiey, comienzan sus inquietudes investigativas con vistas a modelar un sistema de
trabajo para el psicologo, de forma tal que pueda satisfacer las necesidades del Centro,
sistematizar la atencion a estos pacientes y ofrecerlo a otras instituciones del pais. Se
contd para ello, con el apoyo del resto del equipo multidisciplinario de Camagiiey y la
direccion del Programa Nacional de Retinosis Pigmentaria. Para la generalizacion de las
acciones modeladas, se han organizado dos talleres nacionales, con el objetivo de unificar
criterios y generalizar un grupo de acciones acometidas en la provincia para insertar la
especialidad Psicologia de la Salud en el Programa Nacional de Retinosis Pigmentaria.

Se inici6 el trabajo en el Centro Provincial de Camagiiey desde su propia creacion en el
afio 1992, y logicamente, por estar diagnosticados y con un desarrollo progresivo de la
enfermedad, esta autora comenz6 el estudio psicologico de la poblacion adulta que la
padece. Al conocer las dificultades de estos pacientes, surge entonces su inquietud por
evitar los conflictos y problemadticas que presentan, de ahi se deriva que lo fundamental
sea prevenir las dificultades que padecen los adultos tratados, por lo que se debe dirigir el
accionar psicologico hacia la intervencion en los inicios del desarrollo de la personalidad,
a su infancia. Es necesario ayudarlos a que se adapten al entorno, esto sera mucho mejor
que readaptarlos, o rehabilitarlos, siendo fundamental que se trabaje desde que son
pequefios en la consecucion de su realizacion sociopsicologica. Teniendo en cuenta que
como sefialara Palomares, citado por Hernandez y Grau (2005), es necesario que las
actividades promocionales de salud se realicen a temprana edad, precisamente por la falta
de historia de conductas contrarias y porque los comportamientos que se arraigan de
forma mas duradera son los que se instalan en las primeras etapas de la vida. De esta
forma se determind que la poblacion diana, debian ser los nifios diagnosticados con
retinosis pigmentaria.

No aparecen antecedentes de este trabajo en la bibliografia consultada, no se encuentran
investigaciones que aporten al tema de la Psicologia del paciente con retinosis
pigmentaria, si se le pudiera llamar asi, y en Cuba solo aparecen dos referencias
publicadas, una de ellas: Valoracion psicologica del paciente, que trata sobre algunas
caracteristicas del adulto con la enfermedad, escrito por Mendoza, en el libro Retinosis

Pigmentaria. Experiencia Cubana (1997) del profesor Peldez y un colectivo de autores, y



el articulo, Caracteristicas psicologicas del nifio con Retinosis Pigmentaria, de Pérez y
Ravelo (1993). Ambos articulos se quedan en el nivel de caracterizacion del adulto y el
nifio con retinosis pigmentaria, es decir, aportaron la descripcion de algunos aspectos
psicoldgicos, sin ofrecer modelos ni programas de intervencion que especificaran la
conducta a seguir. Estos trabajos coinciden con las investigaciones realizadas por esta
autora (I. Quifiones) y publicadas a partir de 1993, las cuales se centraron en la aplicacion
de un programa de intervencion psicologica al paciente adulto con retinosis pigmentaria,
durante su estadia hospitalaria y las modificaciones efectuadas al conjunto de acciones del
proceso de enfermeria para que se inserten tareas especificas del Programa de Atencion
Psicologica al paciente adulto.
Si como puede apreciarse, no existen antecedentes de publicaciones que ayuden a orientar
codmo hacer el trabajo y tampoco se encuentra sistematizacion en el quehacer psicoldgico
con estos pacientes, surge entonces la necesidad de modelar un accionar profesional, crear
sistemas para la intervencion y sistematizar lo efectuado, es decir, modelar lo que es
necesario hacer y la metodologia para el hacer. Ante esta situacion la respuesta es
investigar, ofrecer resultados ya logrados, buscar y proponer alternativas. Esto es ya un
problema para la investigacion:

e /Cuadles serian las dimensiones que conformarian un modelo de atencion sistémica al
nifio y el adolescente con retinosis pigmentaria, desde la perspectiva de la Psicologia
de la Salud?

Como atencion sistémica desde la perspectiva de la Psicologia de la Salud, se define al

sistema de intervencion que concibe: la identificacion de las caracteristicas psicoldgicas de

la personalidad en formacion del nifio o adolescente enfermo, la caracterizacion a su
familia, la interpretacion de la construccion individual y subjetiva que de su vida han
elaborado a partir de la accidn de la enfermedad, la caracterizacion de la funcionalidad en
los contextos escolar, personal y social, y la intervencion psicoldgica en todos esos
niveles. Es la atencién integral al sistema que constituye el nifio o adolescente, su familia,
sus contextos inmediatos de vida y la dinamica relacional con los mismos. Ademas se
incorpora, como un aspecto esencial, la atencion al equipo de proveedores de salud de la

institucion.



El eje central del trabajo es la modelacion de la atencion psicoldgica, con caracter

sistémico, al nifio y el adolescente con retinosis pigmentaria y su familia, mostrando

resultados empiricos obtenidos por esta autora. Para su presentacion, la modelacion se ha

organizado en las siguientes dimensiones o direcciones de la atencion psicologica

e Disefio de una metodologia para el estudio psicoldgico, ajustada al contexto
sociocultural cubano y a las exigencias de este tipo de paciente.

e Identificacion de las caracteristicas psicologicas especificas del nifio y el adolescente
enfermo y su familia.

e El estudio de aspectos psicoldgicos determinantes en la futura integracion social del
nifio y el adolescente como es el caso de la valoracion de la calidad de la vida.

e La modelacion de una intervencion psicologica en la infancia y adolescencia que
facilite la adaptacion social de este paciente.

e La creacion de un sistema facilitador que mejore la eficiencia de los proveedores de
salud elevando la calidad de los servicios ofertados.

Estas dimensiones o direcciones se orientan hacia un punto comun, que es la atencion

sistémica del nifio y el adolescente enfermo con retinosis pigmentaria y los subsistemas

psicologicos sociales involucrados y creados por ellos y su familia. Ademads constituyen

direcciones de trabajo del psicologo de la salud, que modelan su accionar profesional en

este campo.

El trabajo unifica los resultados y propuestas metodoldgicas de 15 afios de experiencia en

la asistencia, la docencia y la investigacion con estos nifios y fundamenta la necesidad de

abordarlo de esta manera.

A partir del problema planteado, el trabajo se propone como objetivo general:

e Modelar el accionar del psicologo de la salud en la atencion sistémica a nifios y
adolescentes con retinosis pigmentaria.

En lo especifico se propone:

e Caracterizar desde el punto de vista psicoldgico al nifio y el adolescente con retinosis

pigmentaria y a su familia.



e Evaluar la efectividad de las propuestas metodologicas e instrumentales para la
investigacion, el diagnéstico y la intervencion psicologica en el nifio y el adolescente
con retinosis pigmentaria y su familia.

e Identificar la percepcion de la calidad de vida en el nifio y el adolescente con retinosis
pigmentaria.

e (Confeccionar un programa participativo para lograr mejorar la calidad de los servicios
ofertados y aliviar el desgaste emocional de los proveedores de salud.

Es un trabajo de corte cuanticualitativo, seglin la naturaleza de las variables en estudio en

cada momento, opera con muestras intencionales y utiliza métodos tedricos y empiricos.

Entre los primeros se sefialan: el andlisis historico 16gico, método analitico sintético, la

modelacion y el enfoque de sistema. De los empiricos se utilizan: la observacion,

entrevistas y analisis de los productos de la actividad. Utiliza técnicas estadisticas para
mostrar algunos resultados. De forma general se basa en los resultados empiricos de la
autora y sus reflexiones explicativas al respecto.

Constituye un estudio explicativo, establecido a partir de estudios descriptivos y

correlacionales concebidos como fases de este y aplicados segun el problema o la fase del

estudio en cuestion. (Hernandez, 2003)

La novedad cientifica del trabajo estd dada en que constituye una sistematizacion en la

informacion de este tema, asociado a las caracteristicas fundamentales de la enfermedad

cronica en el nifio y el adolescente, ya que se carece del aporte bibliografico suficiente, y

no se encuentran otros autores que hayan tratado este tema con profundidad. No aparecen

estudios sistematizados acerca de la retinosis pigmentaria y su repercusion psicoldgica en

el nifo, adolescente y su familia, ni el espacio necesario al estudio psicologico a

profundidad del paciente con esta enfermedad que lo acompafia en su crecimiento y

desarrollo. A partir de esta modelacion, se hace necesaria su consulta para abundar acerca

de las caracteristicas psicologicas del nifio y el adolescente con retinosis pigmentaria y su
familia, para conocer la percepcion de la calidad de vida, y lograr con mayor facilidad su
evaluacion y tratamiento. Ademas es el registro de la experiencia y los resultados de la
autora, después de 15 afios de trabajo en el tema, consciente de que el modelo tradicional

de atencion individual centrado en el paciente no responde a las necesidades de este.



Aporta a la practica, una forma de afrontar y tratar esta enfermedad por parte de
psicologos, médicos y otros profesionales, los cuales se informaran de como perciben esta
enfermedad los pacientes y su familia, como la vivencian, es decir, la construccion
subjetiva individual de la enfermedad y la mejor forma de tratarlos para que aprendan a
vivir con ella, logrando mejorar su bienestar psicolégico. También les facilitara la
comunicacion con estos pacientes y sus familias, lo que logrard una mejor relacion
profesional de la salud - paciente, favoreciendo la adherencia terapéutica y por supuesto,
afiadido a esto, el logro de la meta de optimizar los servicios de salud cada dia més. Para
los psicologos quedaria establecido qué tipo de estudio psicolégico debe realizarse en
estos pacientes, como evaluar su percepcion de la calidad de vida, asi como efectuar su
tratamiento. Resultan novedosas las variaciones metodologicas de pruebas psicologicas
que facilitan su calificacion y las hacen mas ajustables al contexto en el que se aplicaran.
Se ofrece ademas la creacion y primera validacion de un instrumento especifico para
evaluar la calidad de vida del paciente con esta enfermedad, el cual esclarece las variables
necesarias a medir para establecer el bienestar subjetivo de este paciente.

El impacto social de esta investigacion estd dado por su propia meta, si se modelan un
grupo de acciones para lograr el desarrollo de una personalidad adaptada a su entorno, con
una escolaridad ajustada a sus posibilidades reales, con una funcionalidad familiar y social
aceptable, con una autoestima que permita su realizacion sociopsicoldgica y un proyecto
de vida equivalente a su realidad, es indudable que se esta ayudando a la formacion de una
personalidad realizada, util a si misma y a los demas, que sea autosuficiente en el sentido
justo del término, autoeficaz y sin minusvalias que la hagan apartarse del medio social.
Secundario a esto se reduciria el costo de la Seguridad Social, que en estos momentos
tiene que pensionar a muchos adultos con esta enfermedad, quienes por su bajo nivel de
escolarizacion, no pueden insertarse a una labor social activa, recibiendo una pension para
satisfacer sus necesidades de vida.

Una vez mas la ciencia surge de la tecnologia que se implementa como respuesta a una
necesidad social, dentro del marco de un sector que se preocupa por encontrar soluciones
ético humanistas a los problemas de salud y sobre todo en cuanto al mejoramiento de la
calidad de vida del ser humano. La enfermedad, la discapacidad, la invalidez, son

problemas serios que requieren una respuesta eficaz para solucionarlos o cuando no se



puedan resolver del todo minimizar sus consecuencias, encontrando las respuestas dentro
del contexto sociocultural cubano, la formula hay que buscarla aqui y ahora. Con esta
investigacion se hace una contribucion a la Psicologia de la Salud, especificamente en la
atencion a enfermos cronicos en la etapa de la nifiez y de la adolescencia, teniendo en
cuenta una vez mas que esta disciplina psicologica se ha ido configurando en la medida
que las propias necesidades de la profesion lo ha demandado.

Este trabajo se presenta con la organizacion que se describe a continuacion, el primer
capitulo, cuyo objetivo es fundamentar teéricamente el problema, aborda sus antecedentes
y construye el marco teodrico sobre la base de las necesidades que dan origen a esta
investigacion y los problemas psicosociales que acompaian esta enfermedad, siendo estos
los dos pilares basicos para la construccion del fundamento teérico. El mismo cuenta con
epigrafes tales como: El nifio y el adolescente con enfermedad crénica, el cual tiene como
objetivo recoger criterios de autores clasicos y contemporaneos acerca de los factores
psicologicos y sociales que repercuten en estos niflos, ademas de resultados de
investigaciones realizadas que ratifican la necesidad de la intervencion psicologica
sistémica. El epigrafe dedicado al Estudio de la calidad de vida en el nifio y el adolescente
con enfermedad cronica se propone referir un breve estudio acerca de este tema, valorar
como la enfermedad cronica afecta la calidad de vida del nifio, resumir los principales
problemas de esta categoria, su conceptualizacion, sus problemas metodoldgicos y los
criterios que para definirla y evaluarla ofrece la autora del presente trabajo. Se incluye un
epigrafe sobre La familia del nifio y del adolescente con enfermedad crénica, cuyo
objetivo es analizar la enfermedad no transmisible como agente provocador de crisis no
normativa en la familia, creando un desequilibrio que debe ser resuelto, para que armonice
como sistema cuyo funcionamiento ayude al crecimiento personal de sus miembros. A
continuacion se abordan los Modelos de Intervencion Psicologica en nifios y adolescentes
con enfermedades cronicas, en este se efectiia una revision de diversas intervenciones
psicologicas en diferentes enfermedades cronicas, su objetivo es apreciar cuanto se ha
hecho en Psicologia para aliviar las consecuencias en el niflo que vive con una enfermedad
de este tipo. Por ultimo, se anade un epigrafe en el que se plantean cuestiones generales

acerca de la problematica de los proveedores de salud en su labor con pacientes que
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padecen enfermedades no transmisibles y la necesidad de tener en cuenta estos aspectos
para optimizar la calidad de los servicios de salud ofertados.

El segundo capitulo resume los principales resultados investigativos obtenidos por esta
autora. Se distribuyen en cuatro epigrafes. En el primero de ellos: Caracteristicas del nifio
y del adolescente con retinosis pigmentaria y su familia, se ofrecen los resultados de un
estudio descriptivo y correlacional que caracteriza psicologicamente al nifio y adolescente
con esa enfermedad y su familia. Se ofrece el disefio de una metodologia para el estudio
psicoldgico ajustada al contexto sociocultural cubano y a las exigencias de este tipo de
paciente. El segundo epigrafe trata de la determinacion de la calidad de vida del nifio y
adolescente con retinosis pigmentaria, en ¢l se muestra la creacion y primera validacion de
un instrumento especifico para evaluarla. De esta forma se realiza el estudio de aspectos
psicoldgicos determinantes en la futura integracion social del nifio, como es el caso del
bienestar subjetivo del paciente y la posibilidad de desarrollo total de su personalidad. El
tercer epigrafe: Programa de Intervencion Psicoldgica al nifio y adolescente con retinosis
pigmentaria ofrece un sistema de intervencion psicologica creado especificamente para el
nifio y adolescente con esta enfermedad. Se describen las técnicas utilizadas, algunas de
ellas creadas por esta investigadora. Se realiza un estudio cualitativo de su aceptacion y se
presentan sus resultados hasta estos momentos, aunque se encuentra en plena ejecucion.
Se efectta una evaluacion de resultado parcial.

Y un tultimo epigrafe en el que se describe la intervencion realizada con el personal
asistencial, (proveedores de salud) para mejorar su comunicacidon con los pacientes, su
familia y entre los miembros del equipo multidisciplinario, asi como para establecer
sistemas de autoayuda. Se ofrece ademas la aplicacion de un sistema social participativo
que trabaja aspectos organizacionales del Centro. De esta forma se busca el incremento de
la calidad en los servicios ofertados y se minimiza el riesgo de desgaste profesional.
Presenta conclusiones, recomendaciones y se incluyen anexos, ademas de las referencias

bibliograficas y la bibliografia consultada.



Capitulo 1. La enfermedad cronica como problema para la

psicologia y la sociedad. Reflexiones al respecto.
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CAPITULO 1. LA ENFERMEDAD CRONICA COMO PROBLEMA PARA LA
PSICOLOGIA Y LA SOCIEDAD. REFLEXIONES AL RESPECTO.

1.1.  El niiio y el adolescente con enfermedad cronica

La retinosis pigmentaria es una enfermedad crénica, hereditaria y discapacitante. Las
primeras manifestaciones clinicas expresadas por los pacientes son la mala vision nocturna
(nictalopia), los trastornos de la vision en los cambios de iluminacion, asi como el tropiezo
con objetos, la fotofobia y las alteraciones en la vision. (Pelaez, 1997).

En el Programa Nacional de Atencién al paciente con Retinosis Pigmentaria los enfermos
son evaluados segun diferentes parametros, entre ellos las caracteristicas clinicas, la edad
de comienzo, el tipo de herencia y el estadio clinico en que se encuentran. La clasificacion
segun la edad en que aparece, establece un comienzo precoz, antes de los 10 afios, una
juvenil en la etapa entre 10 a 20 afios y un inicio tardio a partir de esta edad limite. La
clasificacion por estadio tiene un objetivo evolutivo-pronostico que determina la conducta
a seguir y se especifica en estadio I, II, III o IV seglin el grado de afeccion de las
diferentes estructuras oculares, el campo y la agudeza visual, tomdndose como variable
fundamental o criterio mayor el campo visual del ojo mejor para enmarcarlo en un estadio
clinico. (Herrera, 1997).

La retinosis pigmentaria constituye un problema de salud mundial y también para Cuba
donde ha sido determinada una tasa de prevalencia de 2,45 enfermos x 10 000 habitantes
de todas las edades. (Sarmiento, 1997).Ya en el Simposio del Taller Nacional “Orfilio
Peléez in memoriam” efectuado en noviembre del 2007 se plantea una tasa general de 4,8
enfermos x 10 000 habitantes (Garcia, 2007)

Como toda enfermedad cronica, la retinosis pigmentaria una vez diagnosticada necesita un
control médico periddico y un tratamiento que oscila desde el mdas inocuo, la
vitaminoterapia, hasta el quirurgico, percibido por el nifio como agresivo y generador de
un fuerte estrés. (Quifiones, 2005a)

La enfermedad crénica genera en los pacientes tensiones y exigencias suplementarias, que
los nifios de apariencia sana no tienen que afrontar, quizas esta sea la razon de que los

problemas psicologicos o de conducta sean dos veces mas frecuentes en los enfermos
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pediatricos que en los nifios sanos, y en los que presentan déficit sensoriales o trastornos
neurolégicos, cinco veces mas (Behrsman, Kliegman y Nelson, 1992)

La UNICEF (2004) establece que de 10% al 15 % de las personas menores de 18 afios de
edad de la poblacion mundial padecen de una o mas enfermedades cronicas.

Meyers y Weitzman (1991) advierten que el nifio con una enfermedad crénica presenta de
1.5 a 3 veces mayor probabilidad que los sanos de presentar problemas emocionales,
conductuales y educativos. Estos problemas son consecuencia de la reaccion del nifio con
su enfermedad crénica y también de la influencia que ejercen sobre ellos sus padres, sus
contemporaneos, los profesionales que lo contactan y la sociedad en general. Lo que si es
evidente, es que la enfermedad cronica se acompafia de posibilidades de alteraciones
psiquicas en el nifio que se deben prevenir o minimizar.

Galdo (2000) hace referencia a que la enfermedad crénica afecta directamente al nifio,
repercute en la familia y el ambiente proximo alterando en mayor o menor grado su vida
social. Distingue y clasifica las enfermedades cronicas en los nifios como: enfermedad
cronica no invalidante, con minusvalia (especialmente con trastornos psicomotores) y
enfermedad fatal.

Autores como Prugh y Lloyd (1984) sefialan que los nifios con enfermedades cronicas o
incapacidades logran una adaptacion o compensacion asombrosa. Consideran que las
variables relativas a la previa capacidad adaptativa del nifio y el balance entre los padres,
el nifio y la familia parecen ser mas importantes que la propia naturaleza de la enfermedad.
La incomodidad y la debilidad que producen ciertas enfermedades tienen légicamente sus
efectos en el desarrollo social y escolar del nifio, como también en la respuesta de los
padres, pero esto no tiene que ver con la enfermedad en si, sino en lo que la familia y el
nifio logran de ella.

Los investigadores cubanos Lorenzo, Alba y Rodriguez (2005) también consideran muy
importante la atencidon psicoldgica de nifios y adolescentes con enfermedades cronicas en
funcion de como percibe e interpreta ese desafio, puntualizan que para estudiar este
desequilibrio del proceso salud-enfermedad debe analizarse todo un sistema compuesto
por varios elementos: el nifio, la familia, el tipo de enfermedad y los servicios de salud.
Otra autora contemporanea, Hernandez Roque (2006) resume las consecuencias de la

enfermedad crénica en el nifio como efectos directos y reactivos. Los directos son aquellos
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que provocan dolores generalizados, malestar, inquietud, irritabilidad, trastornos del
apetito y suefio, y los reactivos consisten en regresion emocional y conductual, depresion,
interpretaciones erradas de la realidad, fantasias sobre cambios en su imagen corporal y
alteraciones en la adaptacion social.

Meéndez, Orgilés, Lopez-Roig y Espada (2004) definen que la enfermedad cronica en el
nifio determina un impacto emocional en dependencia de su nivel de desarrollo, para ello
realizaron un estudio prospectivo en pacientes pediatricos diagnosticados de céancer y
describieron presencia de ansiedad, dependencia, llantos y problemas con el suefio en
general; especificaron que los nifilos mas pequenios definieron temor al dolor, la separacion
de su familia y su entorno, en tanto los mayores hicieron explicitos sentimientos de
soledad si la enfermedad los aleja de sus actividades diarias, los adolescentes exhibieron
miedo a la muerte y estrés emocional intenso.

Coincidiendo con los autores, esta investigadora (Quifiones, 1997) en su tesis de
especialista, encontr6 que las respuestas de los nifios a las enfermedades no son uniformes,
por lo tanto no se puede establecer un patron para clasificar los tipos de respuestas
especificas a una determinada enfermedad; pero si se pueden identificar algunas
caracteristicas psicologicas semejantes en los nifios que padecen una misma enfermedad,
debido a las respuestas individuales a los sintomas o las limitaciones que estos le imponen.
Por ejemplo, si los nifios presentan mala visidbn nocturna, en la mayoria de los casos
responden con miedo a la oscuridad por la inseguridad que esta le genera. Esta autora
considera que el tipo de respuesta a la enfermedad depende de las caracteristicas de la
personalidad en formacion del nifio, de su capacidad de adaptacion, del tipo de
limitaciones a que lo someta la enfermedad en si y sobre todo del manejo que haga la
familia de este niflo enfermo.

Galdo (2000) seniala que el nifio con discapacidad puede exacerbar en su personalidad
rasgos positivos o negativos, se puede sentir ignorado o desvalorizado, lo que produce
actitudes negativas de pasividad o rechazo, dando lugar a una minusvalia comportamental
afiadida. Concluye que el nifio debe hacer una vida estable, lo méas normal posible
mientras su estado general lo permita

Refiriéndose al nifio con cancer, Munoz (2000) puntualiza que va a reaccionar a la

enfermedad de acuerdo con la edad y su nivel de maduracion. En el més pequeiio
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interrumpe su vinculacion familiar y sus actividades cognoscitivas, en el nifio mayor le
hace sentir diferente al resto de sus contemporaneos y en el adolescente, el cancer, causa
una interrupcién de sus sentimientos de autonomia e independencia familiar y mira su
enfermedad como un castigo.

En clésicos de la Pediatria como Behrsman, Kliegman y Nelson (1992), se reporta que en
un nifio con enfermedad cronica resulta importante evaluar dos aspectos fundamentales: la
comprension de los mecanismos de la enfermedad por el paciente y la influencia de esta
en las distintas fases del desarrollo infantil. Refieren que siempre es necesario conocer
como vivencia el nifio su enfermedad, y explicarle, porque los mas pequefios tienden a
interpretarla como un castigo por su mala conducta o trasgresion de normas. Aclaran que
la explicacidon que se le dé al nifio de su enfermedad depende de su desarrollo cognitivo,
en los preescolares y escolares debe darse una explicacion sencilla a un nivel concreto, a
los escolares mayores se les debe ampliar, porque su desarrollo del pensamiento ya
comienza a tomar indices logico-formales. A diferencia de Galdo6 (2000), sugieren que los
nifios deben ser informados acerca de su enfermedad por sus padres y no por un miembro
del equipo de salud.

Estos pediatras analizan detalladamente las interferencias que logran las enfermedades
cronicas en las adquisiciones del desarrollo del nifio, precisamente en su autonomia,
socializacion, aprendizaje, independencia y en su autoimagen con el consiguiente dafio a
la formaciéon de su autoestima. Puntualizan que todo aquel que maneje a un nifio con
enfermedad cronica debe conocer las caracteristicas psicologicas de la etapa por la que
transita el paciente. Consideran que el nifio debe asumir una responsabilidad cada vez
mayor en el control y tratamiento de su enfermedad en correspondencia con su nivel de
madurez, su grado de desarrollo y su comprension de la dolencia. (Behrsman, Kliegman y
Nelson, 1992)

Roca (1994) estudia al nifio con céncer y establece que en este paciente la conciencia de
enfermedad se va profundizando y ampliando con la edad, al ser capaz de percibir las
consecuencias de su dolencia y el tratamiento sobre su ser fisico, su independencia o
validismo, su autoimagen corporal, sus capacidades funcionales y las relaciones con

familiares y coetaneos. Los pacientes pueden llegar a manejar el término muerte, como
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posibilidad real; aunque no comprendan su magnitud y distorsionen su significado
utilizando mecanismos de defensa.

Meyers y Weitzman (1991) describen que el nifio con una enfermedad crénica tiene una
experiencia duradera de su rol de enfermo, puede ser influenciado por los adultos con
mensajes abiertos o subliminales de que sufre una alteracion y que se espera menos de él
que de los nifios sanos. Al interiorizar esta imagen de si mismos, surgen problemas
conductuales, emocionales y funcionales. Manifiestan que se ha corroborado una mayor
prevalencia de problemas psicosociales en nifios con enfermedades cronicas, pero no hay
correspondencia entre el problema especifico o la intensidad de la enfermedad y el tipo de
prevalencia o gravedad del trastorno concomitante (emocional o de conducta). Estos
planteamientos coinciden con los realizados por Prugh y Lloyd (1984). Esta investigadora
también concuerda con los criterios de estos autores.

Como un elemento comin a las enfermedades cronicas, aparece la restriccion de
actividades, la privacion o la alteracion de la interaccion social y el impacto que impone la
reaccion de otras personas en el nino. (Perrin y Gerrity, 1984; Prugh y Lloyd, 1984;
Meyers y Weitzman, 1991; Quifiones, Sifontes, Amil y Napoles, 2007).

Perrin y Gerrity (1984) dedican su estudio a la descripcion detallada de la repercusion de
la enfermedad cronica en el proceso de desarrollo del nifio, por ello consideran importante
darle seguimiento al enfermo por etapas evolutivas para de esta forma evitar en lo posible
consecuencias negativas para ¢l. Concluyen que cuando la enfermedad y los cuidados que
implica imponen restricciones en las habilidades fisicas y cognitivas de los nifios, cuando
interrumpe la asistencia escolar reduciendo la oportunidad de éxito en su trabajo en las
aulas, el nifio se siente por debajo de ¢l mismo y sus compaiieros, sufriendo sensiblemente
su autoestima.

Los investigadores Prugh y Lloyd (1984) sefialan que el nifio ante la enfermedad cronica
va a sufrir un impacto que va a depender del nivel de su desarrollo, de su capacidad
adaptativa, de la relacion con sus padres y del equilibrio familiar, de la naturaleza de la
enfermedad, del 6rgano que afecta, del grado de postracion y dolor, de la edad que tiene
el nifio al enfermar, de los acontecimientos que le anteceden y su conexién real o
imaginaria, y de las consecuencias que trae la enfermedad del nifio sobre su socializacion,

funcionamiento escolar y su rendimiento deportivo. También precisan sobre la
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hospitalizacion y el tipo de tratamiento destacando su nivel de agresividad y concluyen
con el analisis de las repercusiones que trae toda esta situacion sobre sus hermanos.

Un clasico de la Psicopatologia Infantil, Ajuriaguerra (1987), plantea que no hay un perfil
propio de personalidad para cada tipo de enfermedad crénica, aunque por su naturaleza y
los cuidados que precisa, algunas afecciones suscitan cambios o vivencias particulares
(diabetes insulino-dependientes, insuficiencia renal crénica, entre otras). Explica que el
nivel intelectual de estos niflos es habitualmente igual al del sano; sin embargo este autor
encontr6 un coeficiente intelectual algo mas bajo en el cardidpata y en el diabético, cuando
la enfermedad se ha iniciado antes de los 5 afios, considerando como responsables de esta
situacion la hospitalizacion prolongada, la hipoxia y la existencia del coma diabético.
Leventhal (1984) considera que vivir con una enfermedad cronica, adaptado a ella, puede
ocasionar un problema muy serio para el nifio y su familia. Puntualiza que es necesario al
realizar la evaluacion del paciente tener en cuenta: la importancia de la enfermedad y sus
complicaciones, las consecuencias fisicas y psiquicas de esta, las alteraciones en su
crecimiento o su imagen corporal, las repercusiones de la enfermedad sobre la conducta
del nifio en su casa, con sus amigos, en la escuela y la adaptacion que ha hecho a su
enfermedad, su nivel de comprension y su autovaloracion.

Steinhauer en 1974, profundiza en los aspectos psicoldgicos de la enfermedad cronica,
expresa que se hace necesario conocer la percepcion que tiene el paciente de su
enfermedad y tratamiento, las caracteristicas de esta y sus efectos posibles en el nifio y su
familia, es fundamental ademads identificar los rasgos de su personalidad en formacion y
las necesidades del pequefio antes de enfermar. Dedica una especial atencién a la
hospitalizacion y a las complicaciones que esto puede traer para la esfera afectiva del nifio,
lo califica como un factor que puede producir ansiedad elevada e ira irracional en el
pequenio.

Entre otros factores a considerar, incluye la limitacion en los juegos que lleva a la pérdida
de una valvula de seguridad que necesita el nifio para canalizar la ansiedad y emociones
desagradables como miedo e ira. Coincide con otros autores ya mencionados en que la
restriccion fisica lo lleva a disminuir sus interacciones con el medio, lo que afecta su

desarrollo cognitivo. Otro factor seria la dependencia que el adulto intensifica sobre todo
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cuando “la culpa” los desorganiza, ya que si bien es cierto que el nifio enfermo necesita
apoyo y ayuda, el exceso provoca una carga abrumadora que limita su desarrollo.

Expresa ademas la importancia del temor a la cirugia, el miedo a la mutilacion, al dafio de
su imagen corporal, afiadido a esto el temor a la muerte del cual Kluber-Ross (citada por
Steinhauer, 1974) ha resefiado, que solo después de los 9 o 10 afios se comprendera bien
su significado como un hecho permanente. Se incluye otro elemento en la dinamica del
desarrollo infantil, las frecuentes ausencias a la escuela, lo cual no solo repercute en el
aprendizaje escolar sino que provoca dificultades en las relaciones interpersonales con
adultos y coetaneos. En la revision efectuada se ha constatado que autores
contemporaneos como Méndez, Orgilés, Lopez-Roig y Espada (2004) coinciden con estos
planteamientos realizados por Steinhauer hace varias décadas.

Roca (1994) analiza que la enfermedad y la hospitalizacion del nifio le provocan una
vivencia de desarraigo, lo aleja de su actividad escolar, infundiéndole temor por una
posible repeticion de grado. En el paciente con cancer la reinsercion en el mundo se
acompaia de inseguridad por los cambios en su imagen corporal, alopecia, mutilaciones,
adelgazamiento, vulnerabilidad psicoldgica hacia las opiniones de los demas, el estado de
sus relaciones interpersonales y las limitaciones de su actividad ludica

Lorenzo, Rodriguez y Alba (2005) coinciden en que los nifios y adolescentes con
enfermedades cronicas atraviesan diferentes etapas donde la representacion de la
enfermedad y la satisfaccion de necesidades no es la misma. Es fundamental recordar que
tienen necesidades de amor, atencion y disciplina a la vez que su problema de salud
origina cargas de tipo fisico psicologico y social. Se hace necesario considerar la actitud
del nifio ante su enfermedad ya que es un elemento decisivo para el tratamiento y la
conservacion de su salud, para su ajuste emocional y psicoldgico, y todo esto va a estar
muy relacionado con la actitud que asuma la familia. Reflexionan acerca de los factores
que inciden en el impacto de la enfermedad, entre los cuales destacan: la etapa de
desarrollo en que se encuentra el nifio, las experiencias previas, el apoyo que reciba, su
capacidad intelectual y por ultimo la calidad de los agentes estresantes y su duracion
(hospitalizacion, cantidad y calidad del proceder médico).

Como dato interesante estos autores expresan que existe un consenso en los ultimos

tiempos acerca de que muchos de estos nifios son psicolégicamente normales y pueden
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adaptarse al estrés que significa una enfermedad, aunque son percibidos con un
temperamento mas dificil.

Las investigadoras cubanas Pérez y Ravelo (1993) han encontrado en los pacientes con
retinosis pigmentaria importantes trastornos afectivos, ansiedad en el 94% de los pacientes
y miedo en el 70%, destacandose el miedo a estar solo, a la oscuridad, a quedarse ciego, a
situaciones de peligro y a no poder leer, escribir y jugar. Sefialaron que entre los conflictos
presentes en estos pacientes predominan las dificultades sociales para poder relacionarse
con los demads y sentimientos de minusvalia. En el area escolar encontraron dificultades
para la lectura y la escritura. La importancia de los planteamientos de estas autoras esta
dada no sélo por sus hallazgos, sino porque en la revision bibliografica del tema abordado
es el unico articulo publicado que trata sobre el nifio con retinosis pigmentaria, aunque el
analisis queda a un nivel descriptivo.

En la investigacion Alteraciones Psiquicas en nifios con Retinosis Pigmentaria, esta autora
(Quinones, 1999a) ha confirmado que los nifios de la muestra estudiada hicieron una
buena adaptacion escolar, solo pocos asistian a la ensefianza especializada,
fundamentalmente por trastornos visuales. Se registro en estos pacientes, como principales
alteraciones psiquicas, el miedo a la oscuridad y a los animales, la onicofagia y trastornos
del sueno tales como pesadillas e insomnio. También como rasgos de personalidad en
formacion aparecen la dependencia, la inseguridad, la timidez, acompafiados por llanto
frecuente y rabietas fuertes.

Vieira y Garcia (2002) realizaron un estudio exploratorio descriptivo utilizando
metodologia cualitativa con el objetivo de conocer la experiencia del nifio y adolescente
con enfermedad crénica. Los resultados demuestran que los nifios y adolescentes han
modificado su vida por las frecuentes hospitalizaciones, por los limites dictados por la
enfermedad y su tratamiento, ocasionando cambios especialmente en el proceso de
escolarizacion. Consideran que es importante que los profesionales de la salud conozcan
sus demandas y las incorporen al plan de cuidados, realizando una intervencion efectiva
para promover salud en su crecimiento y desarrollo. Refieren ademas que la enfermedad
cronica lleva al nifio a cambiar sus hébitos de vida, porque debe aprender a cdbmo hacer su
tratamiento y a vivir con los sintomas. Se sienten amenazados por la enfermedad y sus

vidas pasan a ser dirigidas por ella. El primer impacto es conocer que esta enfermo y luego
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aparece tristeza, angustia, al mismo tiempo que comienza para €l una peregrinacion de un
centro de salud a otro en busca de la confirmacion del diagndstico. Rechaza la
hospitalizacion, aunque el nifio de un medio socioecondmico pobre lo ve como un lugar
donde puede lograr algunas distracciones. Consideran que la enfermedad cronica significa
restricciones, limitaciones fisicas, alimenticias y sociales. Refieren estas autoras que deben
crearse estrategias que minimicen el estrés que provoca una enfermedad cronica. Los
nifios sienten la enfermedad cronica en un sentido negativo, debido a que los aparta de su
rutina diaria, les trae desajustes escolares por sus frecuentes ausencias a clases y las
diferencias con otros alumnos dafian su autoestima. Refiriéndose especificamente a los
adolescentes, expresan que este grupo da mucha importancia a todo lo que pueda
modificar su autoimagen, no les agradan los comentarios de que estan enfermos y esto
disminuye su autovaloracion. Estas autoras hacen una revision exhaustiva sobre el tema
que resume casi todo lo investigado en las tres tltimas décadas del pasado siglo.

La investigadora Rodriguez (2003) estudia los conceptos y actitudes del nifio asmatico y
su familia, considera que el nifio asmatico percibe su vida como normal y inicamente se
siente enfermo cuando aparecen los sintomas; es por ello que no se aprecia el concepto de
cronicidad claramente definido, ya que vivencia la crisis como un estado episodico que le
provoca angustia, sensacion de riesgo o cercania a la muerte y necesidad de buscar ayuda
por sentirse desvalido. En esos momentos la madre ocupa un lugar muy importante por ser
quien toma las decisiones correspondientes. La percepcion del nifio de los farmacos
depende basicamente de la actitud del maestro, si asume la medicaciéon como algo normal,
¢l la ve de igual forma, si asume una actitud negativa, el nifio se esconde para medicarse y
lo ve como algo bochornoso que lo hace diferente a los demas. Algo muy importante es
que el pequeio va integrando los llamados controles ambientales a su vida diaria y solo los
percibe como limitaciones si interfieren sus actividades sociales. Esta autora puntualiza
que los elementos que integran el concepto de enfermedad créonica en el nifio son: la
frecuencia de los sintomas, las limitaciones, las conductas de evitacion y las visitas al
médico. No incluye la necesidad de medicacion.

En la literatura pediatrica y psicologica se reflejan las consecuencias fisicas, psicologicas y
sociales que tiene para el nifio y su familia una enfermedad crénica. En la bibliografia se

aprecia carestia de autores que abordan los aspectos psicologicos del nifio y adolescente
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con retinosis pigmentaria. Hay que tener en cuenta que con respecto a otras enfermedades
crénicas como el asma; por ejemplo, este paciente tiene una caracteristica que lo distingue
y es que los sintomas no son episodicos, sino que lo acompafnan siempre y son estos los
responsables de su comportamiento. La nictalopia es un sintoma muy molesto y siempre
estd presente, por lo tanto, el tropezar con objetos, el no ver de noche, la inseguridad de
jugar en la calle con otros nifios cuando el sol se esconde, es algo con lo que debe aprender
a convivir desde pequeiio y que lo lleva muchas veces a una conducta de evitacion, no
juega con otros, no sale de su hogar.

Como se ha podido apreciar, los planteamientos que hacen los primeros autores
consultados, mantienen su vigencia en los actuales acerca de las caracteristicas
fundamentales de los nifios con enfermedades crénicas. Los criterios de pediatras y
psicologos confluyen en muchos aspectos, el contenido del analisis siempre esta matizado
por la escuela psicologica que sustenta las bases tedricas de quien lo efectua, pero los
problemas del paciente siempre son los mismos.

Para concluir lo revisado en este epigrafe, se afirma que la enfermedad cronica en la
infancia genera en el paciente un estrés que se expresa en su vulnerabilidad psicologica,
algunos pueden limitarse a una crisis de la cual saldran fortalecidos, ganando madurez y
crecimiento personal o convirtiéndose en un desequilibrio permanente cuyas
consecuencias pueden ser las alteraciones emocionales que indiquen un atascamiento en
su desarrollo. Surgen asi sintomas de alteraciones psiquicas o anomalias en la formacion
de su personalidad.

Intervienen en esta situacion las caracteristicas propias de la enfermedad, las limitaciones
que impone, los sintomas, las vivencias subjetivas que ella genera, los rasgos de la
personalidad en formacion del paciente, su capacidad adaptativa, el tipo de tratamiento
que se le impone, la hospitalizacion, las ausencias a clases y el manejo que hacen las
familias, los contemporaneos, los profesores y la comunidad donde se desarrolla el
pequefio, en fin se puede plantear una influencia del entorno sociocultural en la reaccion y
la adaptacion a la enfermedad.

La enfermedad provoca en la mayoria de los pacientes una vivencia de ser diferente del
resto de sus contemporaneos. El nifio y el adolescente deben conocer bien su enfermedad

y ser activos en su tratamiento.
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Las formaciones psicologicas mas dafiadas en el enfermo son la autoestima, la
autovaloracion y su proyecto de vida, se aprecia sobre todo la sensacion de que la
enfermedad comienza a controlar su vida, con la considerable implicacion del dafio a su
autonomia, a su autoeficacia. En la esfera afectiva se aprecian desajustes emocionales
importantes: aparecen las vivencias de miedo, ansiedad e irritabilidad. Algunas
enfermedades por las implicaciones y las limitaciones que imponen provocan alteraciones
en su desarrollo cognitivo e inciden negativamente en la ampliacion de su esfera de
intereses. En su desarrollo personal, la enfermedad puede implicar un dafio para la
formacion de sus cualidades volitivas como la independencia y la autonomia.

Es muy frecuente que el nifio pregunte constantemente cuanto durara, hasta cuando sera,
ya que el concepto de la permanencia, de cronicidad de la enfermedad, le es dificil de

interiorizar y aceptar.

1.2.  El estudio de la calidad de vida en nifios con enfermedades cronicas. Aspectos
metodologicos.
La calidad de vida aparece como término en el contexto investigativo y practica de la
salud en la década de los 70 del siglo pasado, su expansion es en los 80 y se emplearon
para determinarla los términos bienestar, salud y felicidad aportados por la Filosofia y la
Etica. En 1977 aparece como categoria de busqueda en el Index Medicus y como palabra
clave en el sistema Medline. Hoy dia es contemplada por algunos autores como la
valoracion de las condiciones de vida y el estilo de vida en funcidon de un consenso. Es un
concepto valorativo y quien lo define impone sus valores, ademas en ¢l estd implicito el
relativismo cultural. Para conceptualizar la calidad de vida se valora el criterio de Sicinski,
(citado por Quifiones, 2000) el cual la considera como el nivel o la interrelaciéon de dos
aspectos de la existencia humana: la posibilidad del desarrollo social de la personalidad
(total) y de la satisfaccion con la vida, interrelacionando asi lo objetivo con lo subjetivo.
Definicién que la autora de esta investigacion considera muy exacta porque realmente
como categoria, la calidad de vida debe entrelazar elementos objetivos y subjetivos, no
puede existir satisfaccion con su propia vida (bienestar psicoldgico) si el individuo como
personalidad no se siente realizado sociopsicologicamente. Su falta de realizacion personal

le hace sentir frustracion y este estado psicologico siempre se acompaifia de afectividad
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negativa, por lo que el individuo vivencia displacer, manifestando insatisfaccion con su
vida.

En el mundo y en Cuba en particular, la investigacion de la calidad de vida referida a la
salud es un tema de mucho interés y se observa un incremento de estudios dedicados a
ella, consolidandose en el terreno de las enfermedades cronicas para implantar programas
de intervencion dirigidos a lograr el ajuste 6ptimo con la enfermedad.

En 1966 la OMS definio la calidad de vida en funcién de la manera en que el individuo
percibe el lugar que ocupa en el entorno cultural y en el sistema de valores en que vive, asi
como en la relacion con sus objetivos, expectativas, criterios y preocupaciones. Todo esto
estda matizado por su salud fisica, su estado psicoldgico, su grado de independencia, sus
relaciones sociales, los factores ambientales y sus creencias personales.

El investigador cubano Grau (1996) ha resumido estas ideas al expresar que en la calidad
de vida se insertan areas objetivas y subjetivas, por lo que resulta imposible evaluarlas a
partir de la absolutizacién de uno de estos polos. No obstante, destaca el papel de los
factores psicologicos como condicionantes del grado de bienestar o satisfaccion que
alcanza el individuo.

Existe una interrelacion indiscutible entre el proceso salud —enfermedad y la categoria
calidad de vida. El constructo salud ha sido mas dificil de enunciar que el propio concepto
de enfermedad, y ha recibido modificaciones tedricas constantes, considerandole desde
la ausencia total de enfermedad o incapacidad, hasta la unién de conceptos objetivos y
subjetivos que constituyen el mas alto nivel de bienestar fisico, mental y social con
capacidad de funcionamiento que pueda alcanzarse (propuesto por la OMS en 1948 y
perfeccionado por Terris en 1980). Se ha afiadido que la salud es el maximo desarrollo de
las potencialidades para alcanzar una alta capacidad de funciones que permita al individuo
adaptarse al medio (Dotres, 1999) o que la salud es un producto social y es construida por
la actividad humana, por tanto el quehacer del hombre y la sociedad son capaces de
modificarla (Macias, 2001). Esto pone en evidencia la relacion existente entre bienestar,
satisfaccion, realizacion y salud.

Profundizando atin mas en este tema se debe apuntar que Aldereguia (1997) relaciona la
salud directamente con la calidad de vida, sefialandola como una dimension esencial de

esta, subrayando que es un recurso que proporciona la oportunidad de elegir, manejar e
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incluso modificar el entorno. Teniendo en cuenta todos estos aspectos podria derivarse
inicialmente el concepto de calidad de vida relacionada con la salud, que aparece en un
momento en el que predomina la conviccién de que el papel de la medicina no debe ser
unicamente el de proporcionar muchos afios de vida, sino sobre todo el de aportar una
mejora en la calidad de los afios vividos. No existe una definicion universal del concepto
Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) y en las definiciones operativas no se
tiene en cuenta su caracter multidimensional, que incluye el estado funcional, fisico,
psicoldgico y social orientado al paciente. Es esencial que el investigador, al establecer su
definicion de calidad de vida, tenga presentes todos estos factores objetivos y subjetivos
que integran el concepto.

El concepto de calidad de vida es multidimensional. Su introduccion creciente en el
proceso de salud-enfermedad como CVRS, representa un gran reto en el orden
metodologico, ademas puede ser descrito como un aspecto psicoldgico y social de la salud
en los pacientes. (Del Rosario, 1996; Varni y Katz, 1998; Sherboume y Hays, 2000;
Quifones, 20005b)

Verdugo y Sabeth (2005) ofrecen una conceptualizacion de calidad de vida en el nifio que
definen como la satisfaccion percibida por ellos en diferentes dmbitos de su vida y
comprende tanto aspectos objetivos como subjetivos influidos por los valores personales
de cada nifo y el contexto social en que vive.

Moreno-Jiménez y Kern (2005) expresan la necesidad de incrementar los estudios
referidos con la calidad de vida en nifios y especifican la importancia de tener en cuenta su
nivel de desarrollo para identificar los dominios de la misma.

El estudio de la calidad de vida, independientemente de la edad (adultos o nifios) y estado
de salud (sanos o enfermos), se estd convirtiendo en un area de emergente interés en el
actual contexto de la asistencia sanitaria, de forma que las publicaciones biomédicas sobre
la calidad de vida han aumentado en los ultimos afios; es por ello que su medicion ha
cobrado un interés creciente entre todo tipo de decisores ya sean autoridades, profesionales
de la salud o pacientes, utilizandose como una informacién complementaria en cuanto a
tomar decisiones en la asignaciéon de recursos, en la asistencia al paciente o en la
planificacion sanitaria. Por todo esto, es importante considerar este concepto para poder

realizar un trabajo exitoso en el terreno de la salud. Es preciso conocer los instrumentos de
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evaluacion de la CVRS, los aspectos basicos para su construccion, las peculiaridades de
aplicacion en nifios, y su papel en el amplio marco de la salud, basada en pruebas
(investigacion de resultados en salud, toma de decisiones clinicas y asistencia sanitaria).
En la actualidad no existe ninguna medida de CVRS unitaria.

Segiin expresa Gonzalez de Dios (2004), resulta imprescindible conocer que los
instrumentos para evaluar la calidad de vida se clasifican en dos grandes grupos: genéricos
y especificos.

Los instrumentos genéricos se han desarrollado para su utilizacion en diferentes tipos de
pacientes o poblaciones con independencia del problema que los afecte, permiten un nivel
de comparacion global y mas abstracto sobre el dafio que producen las distintas
enfermedades, la dimension fundamental que se explora es la eficiencia asignativa
(maximizar el impacto en la salud de los recursos que la sociedad destina) y la utilidad
central se dirige a la planificacion sanitaria y priorizacion social. Se pueden dividir en tres
subgrupos: medidas de pregunta unica, de utilidad o preferencia y perfiles de salud. Este
tipo de instrumento, como su nombre lo indica, es demasiado general y no puede
establecer la medicion de los sintomas en una determinada enfermedad, aspecto que es
muy importante a la hora de valorar la calidad de vida referente a la salud, en pacientes
con enfermedades cronicas. Su utilidad como mismo refieren sus autores es innegable para
buscar nivel de aceptacion de los servicios de salud y la atencion sanitaria a la poblacion.
Asimismo son capaces de captar la calidad de vida relacionada con la salud de forma
general, pero no particularizan en un determinado proceso morboso. Como ejemplos de
estos instrumentos, podemos citar: El Perfil de Salud de Nottingham, el Cuestionario de
Salud SF-36, el Perfil de Consecuencias de la enfermedad y el Cuestionario de Evaluacion
Funcional Multidimensional.(Gonzalez,2004)

Los instrumentos especificos por su parte se han desarrollado para utilizarlos en pacientes
con enfermedades concretas (asma, diabetes, depresion, artritis reumatoidea y céancer) y
por tanto pueden detectar mejor como un problema de salud en particular afecta a la
calidad de vida de este tipo de pacientes y son sensibles a variaciones de CVRS. La
principal ventaja es que presentan una alta sensibilidad a los cambios ante un problema de
salud, y son especialmente indicados en los estudios que pretenden medir el cambio de la

calidad de vida tras una intervencion. La principal limitacidon es que no permiten realizar
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comparaciones entre las diferentes enfermedades. Son multiples los existentes,
principalmente en relacion con enfermedades cronicas prevalentes, algunos adaptados para
su uso en diferentes idiomas y culturas (Gonzalez, 2004)

Con respecto a las dificultades metodoldgicas que afronta un investigador de la calidad de
vida, la fundamental posiblemente es la instrumental, debido a que las técnicas o
instrumentos de evaluacién no siempre cumplen los requisitos indispensables, también es
un problema frecuente la validez y confiabilidad del instrumento utilizado. (Victoria,
1992; Grau, 1997; Quifiones, 2005b)

Algunos trabajos insisten en la necesidad de que los instrumentos sean sencillos, validos y
confiables. Al mismo tiempo deben ser aceptables, creibles y facilmente comprensibles,
logrando recoger la mayor cantidad de informacion posible en breve tiempo. Si de nifios
se trata, es necesario crear instrumentos sencillos que se ajusten al desarrollo cognitivo del
pequetio.

Una alternativa valida para este problema en el plano instrumental es la que propone el uso
de varias fuentes de informacion (familia, personal de salud y pacientes) con lo que se
puede ganar en “objetividad” del fendmeno que se desea evaluar (del Rosario, 1996;
Moreno-Jiménez y Kern, 2005).

En estudio realizado por Rajmil, Fernandez y colaboradores (2004) se sefiala la necesidad
de determinar el grado de similitudes y diferencias en relacion con el contenido de los
instrumentos que miden la calidad de vida de nifios y adolescentes. El criterio de inclusion
en la investigacion fue precisamente que el instrumento fuera genérico y aplicado a
poblaciones pediatricas y de adolescentes. Estos investigadores evaluaron los items de
diez instrumentos teniendo en cuenta las tres dimensiones que plantea la OMS (fisica,
psicoldgica y social). Como resultado encontraron que todos los cuestionarios incluian
estas tres dimensiones, pero habia algunos que daban mas peso a las variables fisicas y
otros a las habilidades sociales. En el campo psicoldgico lo mas significativo fue la
valoracion de sentimientos negativos, preocupaciones y dificultades para dormir, solo en
determinados instrumentos se evidenciaba equilibrio entre sentimientos positivos y
negativos en las interrogantes formuladas. Al finalizar su estudio, estos autores concluyen
que cada instrumento tiene su forma de evaluar calidad de vida de acuerdo con las

multiples teorias que existen al respecto. También consideran que cada investigador debe
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escoger el instrumento y adaptarlo en correspondencia con la edad de quienes quiere
evaluar, de igual forma puntualizan en la necesidad de mejorar las propiedades
psicométricas de los instrumentos: confiabilidad, validez y sensibilidad al cambio.

Estos autores realizaron un estudio entre expertos donde utilizan el método Delphi para
crear una medida europea de calidad de vida en nifios y adolescentes de ese continente. Se
considerd que existia acuerdo cuando coincidian un 90% o mas de expertos, o cuando la
media fuera sobre 6 en una escala de 1 a 10. Como resultado los 20 participantes en la
investigacion coincidieron en que el nuevo test debia ser multidimensional con un perfil de
medidas de 30 a 49 items, con un promedio de 5 a 8 dimensiones y con un tiempo de
respuestas entre 10 y 15 minutos. Concretaron que las dimensiones debian ser: bienestar
psicologico, autoestima, imagen corporal, funcionamiento cognitivo, movilidad, energia-
vitalidad, relaciones sociales y funcionamiento en el hogar y la familia. Concluyen que el
método Delphi mostré ser util y factible para establecer un modelo conceptual y
operacional, pero para completarlo se hace necesario una nueva revision bibliografica y
una validacion realizada con el resultado de grupos focales de nifios y adolescentes y
entrevistas a sus padres.

Esta autora (I. Quifones) considera que el esfuerzo de estos investigadores es notorio y
que el instrumento creado resulta muy util y de dimensiones amplias, incluso varias de
ellas incluyen el aspecto psicologico, pero atin asi opina que no es una herramienta precisa
al evaluar la CVRS en un tipo de enfermedad, porque para valorarla en pacientes, debe
darsele como un contenido que mida en la dimension fisica las variables correspondientes
a los sintomas de la enfermedad. Si el paciente debe vivir con su enfermedad y el control
de sintomas se hace dificil, estos tienen una gran influencia en su satisfaccion con la vida.
Esto debe conocerse para poder practicar una intervencion psicologica que les ayude a
aceptar, o a modificar su estado emocional atin en compania de los sintomas, es decir
lograr un estilo de afrontamiento adecuado. En el caso de la retinosis pigmentaria los
sintomas son importantes pues interfieren su vida cotidiana. (Estatus funcional)

Gonzalez Gil (2004) profundiza en la tematica precisando las necesidades de los nifios
hospitalizados y su calidad de vida. Evalua las necesidades de los nifios durante su
estancia en el hospital, su percepcion sobre la enfermedad y su estado de salud previo al

ingreso precisando las repercusiones que todo ello va a tener sobre su calidad de vida.
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Estudio 105 nifios hospitalizados en edades comprendidas entre 6 y 15 afios, distribuidos
en ocho hospitales de Castilla y Ledn y concluyd que los nifios hospitalizados perciben
una baja calidad de vida, ya que las plantas de Pediatria de los hospitales generales
carecen de elementos fisicos, organizativos y humanos, que garanticen la atencion
adecuada de los pacientes. Considera que el estado emocional del nifio condiciona su
calidad de vida y que el pequefio hospitalizado vivencia necesidades de apoyo psicologico,
educativas y sociales no satisfechas. Concluye que una atencion al paciente hospitalizado
que disminuya los efectos negativos sobre su bienestar fisico y emocional, mejoraria la
calidad de vida futura de esos nifios.

Una propuesta de estudio transcultural de la calidad de vida en nifios de Espana y
Argentina ofrecen Verdugo y Sabeth (2005), al mismo tiempo que realizan una
investigacion para identificar sus dimensiones. Efectuaron preguntas a los nifios sobre
experiencias de satisfaccion, insatisfaccion y deseos de cambio; se analizan las respuestas
considerando las diferencias en funcién de la edad (8 y 12 afios), la nacionalidad y la
presencia de dificultad en el aprendizaje. Las evaluaciones fueron hechas en el contexto
escolar, y el marco de referencia fue de las tltimas dos semanas. Las categorias definidas
en la calidad de vida fueron las siguientes: ocio y recreacion, rendimiento, relaciones
interpersonales, bienestar fisico y emocional, material, y del colectivo, asi como de sus
valores. Estos autores demuestran las diferencias entre el comportamiento de las mismas
variables para evaluar calidad de vida en culturas diferentes, es una alerta a no aplicar
instrumentos en diferentes sociedades sin antes haberlos comparado. También se hace
evidente que la calidad de vida es un constructo relacionado con la existencia individual
en interaccidn con su entorno social.

Billington (2004) expresa que es importante tener cuidado en el aspecto transcultural
cuando se aplique un instrumento confeccionado en otro pais. Coincide con otros
investigadores en que es necesario tener en cuenta los aspectos técnicos fundamentales en
las tradiciones metodoldgicas de evaluacion: el procedimiento clasico o teoria clasica de
los tests, y el enfoque de la teoria de respuesta de los items. Considera que tal y como se
ha hecho con la escala de calidad de vida de la Organizaciéon Mundial de la Salud

(WHOQOL-100) , es necesario que cualquier escala que se construya debe validarse en

cada pais, pues el enfoque sociocultural influye al evaluar la calidad de vida.
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Dew (2004) expresa que en aquellos estudios en los que no se esperan diferencias en la
mortalidad, el analisis de CVRS puede transformarse en el objetivo primario. El desarrollo
de medidas de calidad de vida confiables y vélidas, sumado a la evidencia creciente que
esta categoria es sensible a los cambios clinicos y bioldgicos, ha permitido su inclusion en
ensayos clinicos dentro de un amplio espectro de condiciones médicas.

Bullinger (2004) estudia la calidad de vida y afirma que la investigacion se ha realizado a
través de tres fases, la primera seria la conceptual-tedrica, le seguiria la metodologica,
relacionada con las pruebas e instrumentos de evaluacion y por ultimo una fase practica
que seria la aplicacion de estos instrumentos en el contexto de la investigacion y la
practica.

En este sentido en el devenir historico de este concepto se cumplen estas fases y en el
investigador se aprecia este mismo esquema, primeramente es necesario considerar sobre
qué bases establecer el constructo tedrico, las variables que intervendrian en la medicion.
A continuacién quedaria planteado si de acuerdo con los objetivos trazados existe ya el
instrumento o si es necesario crearlo; de ser asi este debe cumplir los criterios de bondad
propios de las pruebas psicoldgicas, Por ultimo quedaria aplicarlo y comprobar si
realmente mide lo que debe medir y si es la calidad de vida lo que se ha encontrado.

Con respecto a los instrumentos especificos, Hahn (2004) propone el Functional

Assessment of Chronic Illness Therapy (FACIT) Measurement System que combina la

valoracion de aspectos genéricos de las enfermedades cronicas, asi como los problemas
especificamente relacionados con diferentes dolencias. Estudia ademds los métodos
usados en las investigaciones para establecer una correcta evaluacion de calidad de vida de
acuerdo con cada cultura.

Los investigadores cubanos Grau, Hernandez y Victoria (2005) al referirse a la calidad de
vida como constructo, sefalan tres grandes grupos de problemas, en primer lugar su
conceptualizacion ya que como categoria es multidimensional y compleja, en segundo
término su naturaleza, dada por los componentes subjetivos y objetivos que comprende, y
en tercer lugar el cardcter metodologico, su evaluacion, la cual se hace dificil por la
diversidad conceptual que presenta y la necesidad de crear instrumentos validos y fiables
para medirla. Estos autores también alertan acerca de la traslacion de instrumentos de un

pais a otro, ya que el relativismo cultural hace que no sean confiables y precisan que le
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corresponde a la Psicologia de la Salud profundizar en los factores subjetivos que indican
como vivencia el paciente su bienestar al afrontar una enfermedad crénica.

Al explorar la problematica de la calidad de vida en el é4rea infantil, se valora que los
problemas tedricos y metodoldgicos que alli se presentan no difieren esencialmente de los
sefialados para la evaluacion de la calidad de vida en general.

En el nifio deben ser evaluadas tres dimensiones principalmente: su estatus funcional
consistente en la habilidad que presenta para desarrollar sus actividades diarias aun con la
interferencia que hacen los sintomas, su funcionamiento psicoldgico muy relacionado con
su estado afectivo y su interrelacion social que expresa sus relaciones intimas con la
familia y amigos. (Moreno-Jiménez, Kern, 2005)

Se encuentran en la bibliografia grupos de instrumentos que miden la calidad de vida en
nifios, por ejemplo: la Escala de Ejecucion de juegos de Lansky y colaboradores (1985), el
Sistema de Clasificacion de Multiatributos del Status de Salud modificada por Billson y
Walker (1994) y el instrumentos cubano llamado SECVPR (Sistema de Evaluacion de la
Calidad de Vida Percibida y Reportada), de los investigadores cubanos Del Rosario,
Llanta, Grau y colaboradores (1996) creado especificamente para nifios con cancer.

Los instrumentos que pretenden evaluar la calidad de vida en nifios deben tener en cuenta
requisitos tales como: ser breves, aceptables, abarcar el espectro de conductas relacionadas
con la calidad de vida (aunque contribuyan a su medicion global), tener establecidas su
validez y confiabilidad, ser apropiados para los diferentes estadios por los que atraviesa el
desarrollo infantil y ofrecer la posibilidad de que puedan ser obtenidas y contrastadas
informaciones procedentes de varias fuentes ( pacientes, personal de salud y familia.)

En los nifios se reclama la utilizacion de metodologias mas creativas, como el uso de
dibujos “caricaturescos”, que sean motivantes y accesibles a ellos (Eiser, 1995; Williams y
Segal, 2000; Quifones, 2005 b)

Se necesitan instrumentos que sean factibles de aplicar y que se adapten a las
caracteristicas de la poblacion infantil, es por ello que en considerables ocasiones el
investigador se ve precisado a construir el instrumento porque carece de un medio
establecido para lograr sus propositos.

Para confeccionar un instrumento, es necesario tener en cuenta los llamados criterios de

bondad: validez, confiabilidad, y objetividad, los cuales son ampliamente discutidos en la
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bibliografia por constituir propiedades psicométricas que todo test debe cumplir para ser
aplicado en la investigacion psicolédgica. (Anastasi, 1970)

La validez se refiere al grado de precision con que un test mide e informa la conducta que
desea evaluar. Todos sus procedimientos se basan en la relacion entre la actuacion en
dicho test y otros hechos observables independientemente (Cronbach, 1972).

Varios autores como Anastasi (1970), Cronbach (1972) y Lienert (1990) han reconocido
tres categorias: validez de contenido o teodrica, relativa al criterio (predictiva y
concurrente) y validez de hipétesis de trabajo o constructo.

La validez de contenido o teérica implica el andlisis sistematico del contenido del test y se
alcanza con la propia construccion del pretest a través del criterio de expertos y la de
hipotesis de constructo se realiza a través de un procedimiento denominado andlisis de
factores, el cual requiere un proceder estadistico muy serio. (Herndndez, 2003)

La confiabilidad demanda una consistencia de las puntuaciones obtenidas por los mismos
individuos en diferentes ocasiones o con conjuntos distintos de elementos equivalentes. La
confiabilidad puede calcularse por diversas vias o procedimientos de los cuales a
continuacion se describen los mas utilizados:

e Medida de estabilidad (confiabilidad por test-retest): Un mismo instrumento de
medicion (o items) se aplica dos veces a un mismo grupo de personas después de
cierto periodo. Si la correlacion es fuerte o aceptable entre ambos resultados se
considera que el instrumento es confiable

e Me¢todo de mitades partidas (split- halves): Requiere solo analizar una aplicacion.
El conjunto de items o reactivos se dividen en dos mitades y los resultados de
ambos son comparados, si el instrumento es confiable los resultados de ambas
mitades estan correlacionadas.

e Coeficiente alfa de Cronbach. Este coeficiente también requiere de una sola
aplicacion y produce valores que oscilan desde 0 a 1. Simplemente se aplica la
medicion y se calcula el coeficiente.

La objetividad es el grado en que los resultados son independientes del investigador. Se

recomienda describir detalladamente las instrucciones y las condiciones de aplicacion
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deben ser las mismas (fijar los limites de tiempo, las demostraciones previas y las
categorias para interpretar los resultados).

Resulta muy interesante esta reflexion de Cronbach “....con procedimientos tan diversos
para examinar la validez, cada uno de ellos apropiado para un uso determinado, es
evidente que ningun constructor de test puede validar los suyos de manera terminante”.
Ciertamente la tarea es ardua y requiere de sdlidas bases tedrico-metodologicas de
pensamiento creador y de apertura a la critica enriquecedora.

Después de hacer una amplia revision bibliografica acerca de la calidad de vida en salud,
no se encuentra ningun instrumento adecuado para evaluar la calidad de vida del nifio con
retinosis pigmentaria. Teniendo en cuenta que los sintomas de la enfermedad lo
acompafan siempre y valorando que los instrumentos especificos para medir calidad de
vida en nifios enfermos son los idoneos, surge la necesidad de crear el instrumento para
evaluarla. El problema metodolégico que se plantea actualmente para evaluar la calidad de
vida, también aparece en esta investigacion. Primeramente es fundamental construir lo
conceptual y después resolver el problema de ;Coémo evaluarla? De ahi la creacion del
instrumento y por supuesto que este cumpla los criterios de bondad que lo hagan valido y
fiable.

Para conceptualizar la calidad de vida en el nifio con retinosis pigmentaria, esta autora ha
recorrido los principales planteamientos en esta linea, asi concluye que esta categoria
aplicada al paciente investigado, contiene aspectos objetivos y subjetivos, que es
multidimensional y compleja. Al referirse a lo multidimensional se contempla
fundamentalmente que comprende las tres esferas que participan en la vida humana, lo
biologico (fisiologico), lo psicoldgico (esfera cognitiva, afectiva, y conativa) y lo social
tratado como la relacion del individuo con su entorno sociocultural.

Por otra parte, si las concepciones mas actualizadas acerca de la calidad de vida
relacionada con la salud no especifican este aspecto, esta autora cree que es importante
incluir las posibilidades de desarrollo total de la personalidad dentro de la sociedad, como
aspecto objetivo. Si se quiere lograr el bienestar subjetivo del paciente con retinosis, es
fundamental su realizacidon sociopsicologica Asi estarian presentes intimamente

relacionados los aspectos objetivos y los subjetivos.
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En el orden de lo metodoldgico, se debe tener en cuenta que este constructo no puede ser
separado del contexto real donde se erige, por lo que los sintomas deben ocupar un lugar
fundamental al evaluar la calidad de vida de nifios y adolescentes con retinosis
pigmentaria. Es imposible desconocer el cuadro interno de la enfermedad (percepcion o
vivencia que tiene el paciente) cuando se evalua su calidad de vida, por lo que se considera
que es fundamental valorar los sintomas e incluso deben considerarse una dimension
(dado por su estatus funcional que comprende lo fisico.)

El resto de las dimensiones estarian muy ligadas a lo psicologico (lo emocional) y a la
esfera social.

Como plantearan Grau (1997) y Victoria (2000) la calidad de vida relacionada con la salud
ha resultado mas dificil definirla que categorizarla. En esta investigacion la autora define
la calidad de vida relacionada con la salud en nifios y adolescentes que padecen retinosis
pigmentaria como la percepcion, vivencia o valoracion subjetiva que hace el nifio enfermo
de su satisfaccion con la vida, que es muy personal ya que interpreta factores objetivos
relacionados con su existir, y se expresa en su actitud general ante el disfrute de la
cotidianidad, muy ligada a su contexto sociocultural. Al expresarse este paciente en su
cotidianidad es imposible apartar la repercusion que tiene su estatus fisico, funcional y
social en su bienestar subjetivo. También resultan muy importantes las limitaciones de su
rol y las reacciones emocionales que hace frente a ello. Su calidad de vida es vivenciada a
través de su juicio critico, que va a ser dindmico porque estd influido por su desarrollo
cognitivo y es proporcional a su ontogenia, en general. En virtud de esta interpretacion de
su realidad, elabora su respuesta individual y social ante el conjunto de situaciones de la

vida.

1.3.  La familia del nifio y adolescente con enfermedad crénica.

Prugh y Lloyd (1984) consideran la enfermedad cronica en el nifio como generadora de
crisis en la familia. La familia funcional es capaz de superarla; pero la disfuncional genera
culpa y ansiedad elevada, logra un equilibrio patologico en el cual el nifio ocupa el centro
(el emergente), y es tratado como un invalido crénico o bien de otras formas que reflejan
la tendencia inconsciente de los padres u otros miembros de la familia de responder a su

enfermedad en términos de sus necesidades individuales, antes que a las del nifio.
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Ajuriaguerra (1987) sefiala que en el periodo inicial que sigue al diagnodstico de la
enfermedad, las modificaciones del equilibrio familiar son intensas y rapidas. Se aprecia
un periodo de choque con reacciones de abatimiento o de desaliento en los padres, sobre
todo en la madre. Le sigue un periodo de lucha contra la enfermedad, la familia puede
orientarse hacia una actitud de negacioén o rechazo, pero la cronicidad de los trastornos
ocasiona una reorganizacion de la familia en torno a esta.

Los investigadores Meyers y Weitzman (1991) manifiestan que los efectos de la
enfermedad cronica del nifio en la familia es la afectacion general de su dindmica en las
actividades diarias. Los padres sufren angustia, depresion, culpa y dolor, las madres de
estos nifios tienen menos posibilidades de trabajar y realizarse profesionalmente Los
hermanos también estan sujetos a problemas frecuentes, ya que al crear estrategias para
atender al enfermo y ser muy complacientes con este, los padres descuidan a los sanos;
¢éstos ultimos sienten la carencia afectiva y de ahi pueden surgir sentimientos de soledad y
alteraciones en su disciplina. Sefialan que es frecuente en los hermanos la angustia, el
resentimiento, la sensacion de culpa y los miedos irracionales por el bienestar propio.
Leventhal (1984) expresa la necesidad de evaluar la influencia que tiene la enfermedad del
nifio en cada uno de los miembros de la familia, también precisa cémo se ha adaptado la
familia al impacto y carga especial de la enfermedad. ;Se ha refugiado alguno de los
padres en su trabajo y “ha abandonado” el problema? Establece un llamado perfil de la
familia donde detalla su comportamiento, sefialando la relacion de los padres con su hijo
enfermo, la conducta en relacion con el nifio y el significado de la enfermedad. Estudia a
los padres como individuos, como matrimonio y en su relacion con los demas hijos,
también valora la relacion que existe entre los hermanos con el enfermo. Explora el
conocimiento acerca de la dolencia, los cuidados y la adaptacion de todos a la enfermedad
del paciente, también valora los sistemas de ayuda y apoyo social que recibe la familia.
Este autor (Leventhal, 1984) estima que es fundamental determinar la relacion de los
padres como pareja en sus decisiones y comunicacion, evaluar como han reaccionado a la
enfermedad del hijo desde un inicio, los sentimientos que han tenido y conocer cémo es el
manejo disciplinario de este. También recomienda entrevistar a los hermanos para conocer
la opinion que tienen del paciente. Concluye que este perfil debe irse cambiando

paulatinamente en la medida que el nifio va creciendo y la familia va modificandose.



35

La autora de esta investigacion considera el perfil propuesto por Leventhal de gran
utilidad para todo estudioso de nifios con enfermedades cronicas porque especifica los
factores fundamentales a evaluar, los subsistemas familiares que deben ser observados, asi
como la relacion de la familia con el medio macrosocial en que se desenvuelve y la red de
apoyo social con que puede contar. Sin duda alguna, a pesar de los afos transcurridos este
autor mantiene su vigencia, tanto en el analisis del paciente como en el de la familia.
Sabbeth (1984), expresa que la enfermedad cronica del nifio desencadena un impacto en el
hogar y que la mayor parte de los estudios se han realizado con las madres, debido a que
estdn mas comprometidas con el cuidado de los hijos. Dedica su atencion a los hermanos y
precisa que los afectos de los sanos con respecto al enfermo son ambivalentes, su crianza
se hace dificil, los padres tienen poco tiempo para ellos, de ahi se deriva el riesgo de que
desarrollen trastornos psiquicos. Concluye esta autora que las enfermedades de los nifios
pueden tener diversas consecuencias en el matrimonio de los padres, exacerbando los
problemas conyugales.

Uno de los sefialamientos mas importantes realizados por Sabbeth (1984) coincidente con
Meyers y Weitzman (1991), y también con autores contemporaneos como Méndez,
Orgilés, Lopez, y Espada (2004) es el referido al subsistema familiar constituido por los
hermanos. Esta problematica es vital por cuanto es cierto que se sienten desplazados por el
enfermo, sobre todo durante la crisis o desorganizacion que sufre la familia al afrontar el
diagnostico de enfermedad cronica en uno de sus pequefios. Se producen conductas en las
cuales el supuestamente sano llega a mostrarse hostil o indiferente afectivamente con el
enfermo, también se ha podido apreciar la aparicion de ““sintomas parecidos” en el sano, lo
cual denota la fuerte implicacion emocional que tiene para €l la enfermedad.

Steinhauer (1974) considera que toda enfermedad crénica en el nifio representa una crisis
para la familia ya que se enfrenta a una serie de tensiones, exigencias emocionales y
demandas que impondran una carga en las relaciones dentro de la unidad familiar.
Menciona como factores que influyen en la reaccion de la familia la gravedad de la
dolencia y la disponibilidad de un tratamiento eficaz, edad de comienzo de la enfermedad
y del diagnostico, presencia de alteracion emocional previa, naturaleza y efecto de la
propia enfermedad, presencia o ausencia de hermanos afectados, hospitalizaciones y

método quirurgico, costo y aumento de gastos, efectos del tratamiento en casa y
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restricciones en la vida familiar. Considera que deben ser tratadas las reacciones
emocionales de la familia y los mecanismos de defensa que sus miembros utilizan,
incluyendo las reacciones de la comunidad y el aislamiento de los padres del medio social.
Steinhauer (1974) resume las reacciones de la familia especificando la existencia de una
crisis inicial, definiéndola como fase de desorganizacion, en la que pueden aparecer
soluciones como la aceptacion realista del padecimiento del nifio y sus limitaciones,
adaptandose la familia progresivamente a los sentimientos generados por la enfermedad
volviendo a la armonia o una cronicidad de la crisis en la cual nunca se acepta de forma
realista la enfermedad y sus limitaciones y la familia permanece en estado de
desorganizacion emocional, lo cual los puede llevar a la disolucion.

La autora de la tesis considera que para analizar los problemas originados por la
enfermedad crénica del nifio en la familia, deben ser valorados los criterios de Steinhauer
pues la crisis es plenamente identificable. Se puede apreciar que en el caso de
enfermedades hereditarias “la culpa” se maneja con mayor fuerza y puede desencadenar
en algunas ocasiones la ruptura de la pareja. (Quifiones, 1997)

El investigador Patterson (1995) apunta que la enfermedad crénica en el hijo altera la
familia y presenta cambios en sus patrones de comportamiento, especifica que la madre
sobreprotectora, demasiado apegada al hijo, tal vez intente asegurar que se satisfagan sus
necesidades médicas y trate de compensar la culpa, el dolor y el sufrimiento; esto hace que
se aleje del padre y éste ultimo de su hijo, porque para ¢l es muy dificil satisfacer las
exigencias emocionales que le provoca la enfermedad y su estilo de afrontamiento es
aumentar su trabajo, evadiendo la realidad.

Galdo6 (2000) precisa que si el equilibrio familiar previo a la enfermedad es 14bil, este se
rompe, la ansiedad y el estrés de una enfermedad en el hijo son una sobrecarga emocional
que no supera una familia disfuncional.Considera que los nifios enfermos llevan a los
padres a crisis econdmicas, la madre se sobrecarga de tareas domésticas y no puede
aportar economicamente a la familia.

Karnblit (1995) por su parte puntualiza que se pueden diferenciar los grupos de familia
con nifios que padecen de enfermedad créonica de los que se enfrentan por primera vez al
diagnostico del trastorno, los que se desorganizan ante este, los que se reorganizan de

forma patologica y los que lo hacen adecuadamente. Esta autora argumenta que lo mas
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importante en el nivel de reorganizacion es lograr que la familia se dirija hacia un tipo de
reestructuracion que posibilite el crecimiento de sus miembros, pero debe ser la familia
misma la que encuentre su rumbo mas efectivo. Los recursos que la familia puede poner
en practica frente a la situacion de un miembro enfermo son fundamentalmente la
capacidad organizativa, la cohesion, la adaptabilidad y la apertura interna. Estos factores
influyen a su vez en la posibilidad de que el medio ambiente pueda ser activado por la
familia para contribuir al enfrentamiento de la situacion critica. Karnblit valora los
recursos psicoldgicos que deben ser activados para poder establecer un equilibrio en el
funcionamiento familiar, algo muy positivo porque da féormulas para posibles soluciones.
La investigadora cubana Louro (2005) especifica la enfermedad crénica como una
dimension a valorar en su modelo de salud familiar, por considerarla como parte de los
procesos criticos de este grupo primario. Esta autora afiade que existe una relacion muy
directa entre el funcionamiento familiar y la enfermedad crénica de uno de sus miembros,
destacando que este incluso puede influir en la aparicion o descompensacion del
padecimiento.

Clavijo (2002), coincide en el impacto que la enfermedad crénica de uno de sus miembros
provoca en la familia, incluyéndolo entre las 25 fuentes mas importantes de estrés y crisis
familiares.

Roca (2006) senala que la enfermedad crénica significa una crisis no normativa para la
familia que se afecta seriamente en su dindmica y funcionamiento. La enfermedad crénica
en uno de sus miembros demanda cambios y su impacto conduce a una reestructuracion
del funcionamiento familiar, cada miembro se verd desbordado por el estrés generado, lo
que pone en peligro su calidad de vida. Para sobreponerse, la familia debe adoptar una
postura de crecimiento a pesar de los inconvenientes. Afiade que cada enfermedad cronica
demanda desafios y posturas diferentes por lo que es indispensable tomar en cuenta el tipo
de enfermedad y no olvidar la connotacion bio-psico-social del ser humano y su
determinacion cultural presente en cualquier aspecto de vida de las personas incluida la
situacion de la enfermedad. La postura de la familia ante la enfermedad crénica de uno de
sus miembros parece resultar decisiva para optimizar la salud, el bienestar, la calidad de
vida del enfermo, tratandose de un complejo proceso en que no solo es importante tomar

en consideracion la edad del paciente, el tipo de enfermedad y su grado de limitacion y
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pronodstico, sino también importantes factores socioculturales como las creencias y
prejuicios en torno a la enfermedad.

Continlia este autor precisando que las enfermedades severas, que imponen una seria
amenaza de la calidad de vida del individuo y su familia requieren de una dosis de
resiliencia, que consiste en una postura activa y un aprendizaje para vivir tan bien como
sea posible a pesar de nocivas, persistentes y hasta crecientes condiciones de amenaza.
Concluye que es necesario sobreponerse y crecer aliin con inconvenientes. (Roca, 2006)

El enfoque de resiliencia aplicado a la familia también es abordado por Martinez (2001)
quien lo incluye dentro de los factores que promocionan salud familiar. Se ha aplicado a la
familia a partir del individuo resiliente. Este concepto especificado por Grotberg (citado
por Martinez, 2001), es la capacidad que posee el ser humano para hacer frente a las
adversidades de la vida, superarlas y ser transformado positivamente por ellas. El enfoque
de resiliencia en la familia muestra que las fuerzas negativas, expresadas en términos de
dafios o riesgos, no encuentran una familia inerme en la cual se determinaran los dafios,
sino que se describen la existencia de verdaderos escudos protectores que haran que dichas
fuerzas no actien libremente y a veces, se transformen en factor de superacion de la
situacion dificil. No es una capacidad estatica, es el resultado de un equilibrio entre
factores de riesgo, factores protectores y la personalidad del ser humano. Por ello es més
correcto utilizar la expresion “estar resiliente” y no es que la familia esté todo el tiempo
poniendo de manifiesto su resiliencia, sino que en los momentos de riesgo los factores
protectores son usados con efectividad para salir airosos de la situacion.

Osorio, Bazan y Paredes (2006) sefialan que los padres de los nifios con enfermedades
cronicas tienen serias dificultades para afrontarlas, explican reacciones que comienzan por
shock, seguida de ansiedad, pena, ira, hostilidad e incredulidad, sentimientos de
culpabilidad acompanados de soledad, fracaso, desesperacion, el padecimiento del nifio
puede ser vivido como un castigo divino o una falta. Describen ademas que los padres
sienten temor a la reaccion del nifio y a la perspectiva de afrontar la muerte de este ltimo.
Incorporan a este estado afectivo negativo, colera y hostilidad contra la enfermedad, los
cuidadores (médicos especialistas, enfermeras y laboratoristas), los otros nifios, el mundo

y hacia Dios.
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Durante las primeras semanas siguientes al diagndstico, no son raras las reacciones
ansiosas (tension, rumiacion, panico) y depresivas (tristeza, disminucion de la energia,
problemas de concentracion, del apetito y el suefio), de intensidad media o severa, y
muchos padres afirman que la enfermedad de su nifio los ha cambiado durante mucho
tiempo, arrastrando un cambio en el sistema de valores y un cierto decaimiento del humor,
siendo muy dificil la vuelta a la normalidad

Concluyen que a pesar de los avances cientifico-tecnologicos de las ciencias médicas, la
mayoria de los padres siguen asociando el diagndstico de una enfermedad cronica (céncer,
hemofilia y otras) como sinénimo de muerte. (Osorio, Bazan y Paredes, 2006).

Esta autora coincide con estas investigadoras en la observacion de estas conductas ante el
diagnostico de la enfermedad del nifio, y considera necesario esperar que transcurra algun
tiempo desde que lo reciben hasta que se adapten. Lo primero que debe hacer el terapeuta
es apoyarlos, pues la familia después de recibir el diagndstico hace una gran resistencia
seguida de una reaccion de duelo por la pérdida de la salud y de los proyectos que se habia
trazado con su hijo, posteriormente es que se puede comenzar a orientar e
intervenir.(Quifiones,1997).

Los investigadores Lorenzo, Alba, Rodriguez y Vargas (2005) también se detienen a
analizar la familia del nifio con una enfermedad cronica, detallan la crisis que se origina y
sefialan como factores mediadores del impacto de la enfermedad del nifio sobre la familia:
la edad de los padres, sus antecedentes religiosos, culturales y educacionales, el nimero de
hijos, el estado socioecondmico y el apoyo social percibido. Complementan estos aportes
sefalando que conjuntamente con los sentimientos de culpa, miedo y pena que provoca la
enfermedad del hijo, los padres deben hacer frente a los problemas de la vida cotidiana
como son el funcionamiento del matrimonio, el ajuste financiero, la participacion en
actividades sociales y laborales, conjuntamente con la atencion a los otros hijos y al resto
de la familia.

Como puede apreciarse, este tema ha sido tratado de forma especifica por diversos autores
y debe ser considerado para dimensionar un modelo de atencién a nifios y adolescentes
enfermos. Para tratar a un individuo enfermo es necesario centrarse en el contexto
familiar, valorar todos los recursos disponibles por parte de la familia, asi como valerse de

esta como un gran sistema de apoyo que puede contribuir al restablecimiento de la
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armonia perdida. Con el nifio enfermo crénico es fundamental asistir a cualquier miembro
de la familia que por estar al tanto del paciente puede sentirse extenuado o desarrollar una
depresion o ansiedad reactiva.

La enfermedad ha sido calificada como un estresor que desencadena una crisis en la
familia como sistema y es importante el manejo de esta ya que es necesario reorganizarla
y lograr que cumpla sus funciones. La crisis va a depender siempre de la vulnerabilidad
familiar

La crisis no normativa, que provoca la enfermedad del nifio en la familia, ha sido
identificada desde que se comenzo a estudiar la familia del nifio con dolencias cronicas,
aunque no se le denomind de esta forma. Todos los investigadores comprobaron el
impacto emocional que la enfermedad del nifio provocd en los miembros de la familia,
légicamente porque no se esperaba esta situacion en él.

Es importante la valoracion de la familia de un nifio con una enfermedad crénica porque
se moviliza emocionalmente como un todo y puede afectarse su relacion con el entorno
natural y sociocultural.

Cuando se analizan los problemas que afronta la familia, no pueden ser olvidados los
subsistemas familiares que sufren ante la presencia de un nifio enfermo. Tanto los padres
como pareja y los hermanos, hacen sus crisis, entre ellos y con el paciente.

Se debe sefialar como muy importante la valoracion de la resiliencia familiar pues ayudara
a encontrar una respuesta acertada y un equilibrio familiar aceptable.

Esta autora ha podido revisar diversas publicaciones acerca de la familia del nifio con
enfermedad cronica. Se ha publicado, fundamentalmente, acerca del nifio con asma
bronquial, diabetes mellitus y cancer. Es notable que no se haya encontrado ningun
articulo acerca de la familia del paciente con retinosis pigmentaria, aunque esta sea una
enfermedad cronica, hereditaria y discapacitante, por ende se considera que su estudio no
ha tenido el lugar que merece. Para el psicologo es necesario conocer como se comporta
esta familia, para poder facilitarle como afrontar la enfermedad del hijo. Como puede
apreciarse, la familia necesita un lugar importante en el estudio del nifio con retinosis
pigmentaria para que el paciente desarrolle una personalidad ajustada al medio
sociocultural en que se desenvuelve. El estilo de vida que construya el nifio con retinosis

pigmentaria va a depender directamente de su modo de vida familiar.
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Por la importancia de la familia en el manejo del nifio con retinosis pigmentaria se hace
necesario priorizarla en esta investigacion, por consiguiente se le dedica la mayor atencion
al tipo de familia, a las actitudes de padres y adultos que conviven con el nifio, sus habitos
de vida, asi como la comunicacion, las manifestaciones afectivas y las relaciones que se
establecen entre ellos, todo esto en busca de promover un ambiente saludable para el

paciente que sea capaz de contribuir al desarrollo arménico de su personalidad.

1.4 Modelos de Intervencion Psicologica en niiios y adolescentes con enfermedades
cronicas.

En los tratados clasicos de Pediatria (Behrsman, Kliegman, Nelson, 1992) aparece la
necesidad de intervenir en las alteraciones que provoca el diagnéstico de una enfermedad
cronica en los nifios y su familia, de esta forma se considera que el paciente requiere
educacion y asesoramiento para lograr su independencia, se recomiendan programas y
servicios para la familia y el paciente, ejecutados por los profesionales de la Atencion
Primaria de Salud dentro de la comunidad, ya que esto aumentaria la responsabilidad de
los padres en el control y atencion al paciente, ademas se facilitaria la socializacion del
nifio, su educacion escolar tanto en la escuela, como en el hospital o en el hogar. De igual
modo se hace indispensable los servicios de prevencion y promocion de salud, con
orientaciones acerca del desarrollo y crecimiento del nifio, preparacion para la escuela,
educacion de su sexualidad e inmunizaciones para evitar otras enfermedades. Se subraya
que es fundamental la educacion de ambos padres acerca de la enfermedad de su hijo, de
su tratamiento, de las complicaciones y repercusiones en el desarrollo, aclara que esto es
parte primordial del esfuerzo terapéutico. Recomienda la inclusion de médicos,
psicologos, trabajadores sociales en el manejo del nifio con enfermedad crénica en
cualquier nivel de asistencia de los servicios de salud. También se apunta que deben
realizarse grupos de psicoterapia de padres, y que como norma el nifio debe hospitalizarse
el menor tiempo posible, ya que asi se evitan riesgos mayores.

Meyers y Weitzman (1991) recomiendan la intervencion temprana, la utilizacion de
servicios sociales, ensefianza especializada, ayuda para relevar a los padres en los

cuidados de su hijo, por lo que la atencion al paciente debe ser sistematizada en programas
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en los que intervengan los profesionales de la salud y organizaciones de la comunidad
conjuntamente con su familia.

La investigadora Hostler (1991) precisa que a partir del afio 1960 comienzan a realizarse
grupos de padres de nifios con enfermedades cronicas. Anade que en la década de los 80
ya los profesionales de la salud sirven como instructores, fuentes de informacion,
facilitadores de una participacion activa y provechosa de los padres, asi como intervienen
en el proceso de toma de decisiones, compartiendo ademas las responsabilidades en el
cuidado de los hijos. Hace mencion a la creacién de los grupos de abuelos. Los padres
elaboran programas de atencion a los hermanos de los enfermos. Desde la década de los
80 del pasado siglo, se entiende que la atencion de salud tiene que ir encaminada al
crecimiento del nifio en su hogar.

Una intervencion educativa en el paciente asmatico, su familia y los proveedores de salud
es propuesta por Martinez y Martinez- Canavate (2005), las cuales consideran que la
educacion debe implementarse en diversas etapas, cuando se diagnostica al paciente,
durante sus revisiones periddicas, al efectuar un cambio terapéutico o si ocurre un evento
adverso; proponen ademas sesiones usando videos que mostraran al nifio y su familia los
sintomas evidentes de inicio de la crisis asmatica para su identificacion y la posterior toma
de decisiones.

En Cuba se han tenido diversas experiencias en cuanto a las intervenciones psicologicas
en pacientes asmaticos y diabéticos Esta autora en su experiencia profesional ha
participado en intervenciones psicoldgicas con estos tipos de pacientes. Los nifios
asmaticos mejoran cuando asumen el control de su enfermedad y sus padres por supuesto
los dejan asumir este rol protagoénico, para lograrlo es importante la practica de ejercicios
fisicos respiratorios y de relajacion. Los pacientes son responsables de su medicacion y de
los controles ambientales desencadenantes de su padecimiento, asi comienzan a sentir que
pueden controlar su enfermedad y esto alarga el periodo entre las crisis. En los pacientes
diabéticos ocurre lo mismo cuando comprenden la importancia de la dieta, asumen la
responsabilidad de comprobar sus niveles de glucosa en la orina y se autoadministran sus
dosis de insulina, sienten que controlan su enfermedad por lo que mejoran

indiscutiblemente. (Quifiones, 1997)



43

Silverstein (1995) realiz6é una intervencion para modificar las normas de un campamento
de diabéticos por un fin de semana, en el cual un adolescente enfermo invitdé a un amigo
del mismo sexo, sano, a participar con €l en las actividades de este Centro. Este programa
fue dirigido para animar a los amigos del enfermo a que asumieran un rol activo,
motivando al adolescente con diabetes a ejercitar las tareas de control de la enfermedad
con responsabilidad. Los amigos también compartieron el programa educativo del Centro
y se realizaron ademas actividades recreativas. Como algo muy novedoso, este autor
aprovecha la influencia de la comunicacidon entre contemporaneos para hacer llegar su
mensaje, lo que también desensibiliza al adolescente en cuanto a ese sentimiento de ser
diferente del resto del grupo, lo obliga a tomar conciencia de que su enfermedad es
compatible con las actividades de su edad y con las posibilidades de compartir con sus
amigos.

Autoras como Martinez y Martinez-Cafnavate (2005) citan a Shahs y colaboradores
quienes realizaron una experiencia similar, instrumentaron una intervencion educativa con
adolescentes asmaticos y sus amigos, de esta forma obtuvieron mejoria en la calidad de
vida de los pacientes y una disminucién de la morbilidad.

Esta investigadora, (Quifiones, 1997) refiere que en el nifio ingresado con insuficiencia
renal cronica se utilizan dinamicas grupales para educar a los pacientes y sus familiares
acerca de las caracteristicas de la enfermedad. Se realiza el cine debate terapéutico, con la
finalidad de disminuir el estrés que la enfermedad provoca. Se refiere ademds a la
importancia del seguimiento del desarrollo psicologico de nifios con enfermedades
cronicas y larga estadia hospitalaria para comenzar la estimulacion de su desarrollo
psiquico oportunamente. Se explica el trabajo con los niflos enfermos cronicos que
ingresan en las salas de Endocrinologia, Cardiologia y Salud Mental de los Hospitales
Pediatricos, se describen diversas intervenciones psicologicas en las que se utilizan terapia
ocupacional, actividad ludica, dibujo, biblioterapia, psicoterapia de desensibilizacion
sistematica y dindmicas educativas. Todas estas experiencias son relatadas por esta misma
autora.

Pérez, Fernandez y colaboradores (2000) elaboraron un programa de rehabilitacion para
nifios asmaticos graves de edades entre 6 y 14 afios, que consistio en un grupo de acciones

educativas y preventivas para los nifios y sus padres, aplicando al mismo tiempo ejercicios
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respiratorios y natacion. Al inicio del tratamiento el 100% presentaba 10 o mas crisis al
afio, ya a los 2 afios, el 96% reduce considerablemente sus ingresos hospitalarios.
Consideran que un tratamiento donde se combinen las medidas preventivas, los ejercicios
respiratorios y la practica de natacion es fundamental para manejar al nifilo asmatico
severo.

Omish (citado por Shapiro, 1997) estima que en el tratamiento de nifios enfermos es
importante utilizar la relajacion. También recomienda el humor como reductor del estrés
en los pacientes. Refiere que muchas unidades pediatricas reciben la visita de payasos y
otros comediantes. Cita a Berk como un investigador conocido en materia de humor y
salud, concluye que la risa seria medicina real con grandes resultados en los infantes.

En Cuba actualmente se estd reactivando este programa de visitas de artistas a las salas
hospitalarias donde estan ingresados niflos. La terapia de distraccion cobra un interés cada
vez mas acentuado en todo el mundo. Ademads, este tipo de actividad logra la
desensibilizacion (contracondicionamiento) en el nifio que concientiza que en el hospital
no solo se reciben tratamientos molestos o dolorosos, sino estimulaciones agradables.
Muchas enfermedades cronicas se acompaiian de dolor, por lo que Benedito (2000)
propone una intervencion psicoldgica que lleve a cambios emocionales, cognitivos y
conductuales a través de técnicas de relajacion, respiracion, hipnosis. y desensibilizacion
sistematica. Como técnicas cognitivas-conductuales propone la detencion del
pensamiento, las autoinstrucciones, la distraccion y la reestructuracion cognoscitiva, el
entrenamiento en habilidades sociales y la resolucion de problemas o toma de decisiones.
Concluye que los nifios pasarian por un proceso de evaluacién que permitiria determinar
qué técnicas utilizar.

Astudillo y Mendinueta (1995) establecen una intervencion en el nifio con cancer y ante la
presencia de dolor, utilizando técnicas de relajacion, hipnosis, autohipnosis y
reestructuracion cognitiva. También recomiendan hacer menos agresivo el ambiente
donde se trabaja con el nifio, a través de musica y juego. Debe darsele la informacion
adecuada, y preparar al nifio ante cualquier proceder médico, recomiendan la distraccion
en el momento de realizar una técnica dolorosa, asi como el uso de libros, cuentos y
juegos imaginativos. Para promover el bienestar del paciente hacen énfasis en la

imagineria y visualizaciones en las cuales se destruyan las células cancerosas.
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Recomiendan ademas la terapia ocupacional para que el paciente frustrado por no hacer su
vida normal, sustituya las capacidades perdidas por nuevas destrezas. Méndez, Orgilés,
Loépez y Espada (2004) relatan el uso de las mismas técnicas en nifios con cancer,
vinculandolas ademés con los vomitos y nduseas condicionadas por la quimioterapia, es
decir se siguen utilizando las mismas técnicas independientemente del tiempo transcurrido
desde su formulacion porque se han corroborado sus efectos positivos.

Con respecto a las intervenciones realizadas y recomendadas por estos autores (Astudillo y
Mendinueta, 1995; Benedito, 2000; Méndez y colaboradores, 2004), se puede comentar
que son utiles no exclusivamente en el nifio con cancer sino en todo aquel paciente cuya
enfermedad se acompane de dolor, como operados, accidentados, y nifios con otras
enfermedades cronicas en los que se utilizan tratamientos molestos y dolorosos. En ese
tipo de intervencion psicoldgica se realiza un tratamiento no farmacoldgico, de indole
naturista, ya que tinicamente se usa la palabra como recurso para inducir estados psiquicos
placenteros. Esta autora (Quifiones, 2004) escribidé una imagineria que usa recursos de
relajacion, respiracion y cromoterapia, para aliviar el estado de displacer que provoca la
percepcion al dolor en los nifios enfermos, con muy buenos resultados. Esta intervencion
se realizd con un estudio de antes y después de aplicada. Se utilizé para ello una escala
analdgica visual y el test de Eland. Con ello se comprobd que el estado de displacer se
modifico, y como consecuencia se logra el alivio del dolor. (Quifiones, 2004)

En nifios con enfermedades cronicas, hospitalizados durante largos periodos se utiliza la
laborterapia con gran efecto para reforzar su autoestima, aliviar su estadia hospitalaria y
mejorar el distrés que la enfermedad, el tratamiento y la separacion del hogar provocan.
Esta autora en su tesis de especialista en Psicologia de la Salud, expone sus experiencias
con esta técnica utilizando pocos recursos materiales. (Quifiones, 1997)

Marsh (1992) propone una intervencion educativa en nifios discapacitados que oriente a
los padres y a los familiares incluyendo a los hermanos, este programa esta dirigido a
encontrar las necesidades cognitivas y de conducta de estas familias de una forma
eficiente. Esta intervencion también se extiende a otros subsistemas, entre ellos los
abuelos e incluye grupos de apoyo social. La intervencion educativa propone consejeria y
psicoterapia tanto individual, matrimonial o de familia, detallando cudndo se necesita cada

tipo de intervencion y como debe hacerse. Esta Intervencion llamada por su autora
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Multimodal, es interactiva, no clinica, por tanto de salud, funciona al unisono con el nifio,
la familia y los grupos de apoyo sociales, es una facilitacion para ayudar al nifio y a la
familia a insertarse socialmente de forma adecuada.

Jiménez (2006) reporta que las intervenciones psicologicas en nifios con diabetes son
altamente eficaces, mucho mas que en los adultos, sefiala que los que tienen a sus padres
inmersos en los programas tienen mas control sobre su enfermedad. Resume las
intervenciones psicologicas como consejo psicoldgico, terapias cognitivas tales como
relajacion y modelos para el control del estrés, también incorpora las terapias de soporte
familiar. Concluye que las terapias mas usadas son las cognitivas y la menos utilizada es el
psicoanalisis y considerd necesario valorar y controlar el estrés que la enfermedad cronica
provoca en el nifio y su familia.

Morales (1998) hace énfasis en las diversas tareas que se han trazado los psicélogos de la
salud en Cuba para el tratamiento de niflos con enfermedades y limitaciones cronicas,
tanto en las instituciones hospitalarias como en la atencion primaria. Desde 1969 se instalo
el sistema de “madre acompanante” a tiempo completo, y la implantacion de un programa
para facilitar su integracion al tratamiento y a su educacion, hasta 1982 en que se dieron
los mismos pasos para integrar al padre como acompafiante. En todas estas investigaciones
y programas las acciones psicologicas y el profesional de esta rama han jugado un papel
protagonico.

En 1996 se inicia el Programa Cubano de Atencion al Dolor y Cuidados Paliativos al
paciente oncoldgico, una de las intervenciones implantadas en Cuba dirigido a pacientes
con enfermedades cronicas que ha continuado desarrollandose. (Grau, Chacén y Romero,
2001). Es un modelo desarrollado de Atencion Primaria para instaurar la atencion paliativa
en los pacientes y preservar la calidad de vida de sus familiares en la comunidad y en su
propio hogar.

En relacion con el nifio asmatico, Rodriguez (2004) opina que debe ser ensefiado desde los
7 afios a su autocuidado a través de una intervencion educativa organizada por los
miembros del equipo de salud y no por sus padres.

Vieira y Garcia (2002) proponen una intervencion para vincular a los maestros
hospitalarios al equipo de salud, a fin de que el nifio pierda el temor a los médicos y

enfermeras. Afirman que esto minimiza el efecto psicologico negativo de la
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hospitalizacion y desarrolla su resiliencia. También deben ser capacitados para los
cambios en su vida cotidiana y en los hospitales se deben modificar los reglamentos
rigidos en el tratamiento de los nifios y adolescentes con enfermedades cronicas. Sefialan
que es muy importante que los profesionales de la salud conozcan los sentimientos
complejos que viven los adolescentes para desarrollar un plan de cuidados, programando
una intervencion efectiva para promover el crecimiento personal.

Lorenzo, Alba, Rodriguez y Vargas (2005) coinciden en afirmar que el tratamiento del
nifio con enfermedad crénica debe ser multidisciplinario, correspondiente al enfoque
biopsicosocial de las ciencias médicas en la actualidad y establecen que la atencion debe
ser individual al inicio y una vez motivados el paciente y su familia a la intervencion
psicologica, el tratamiento debe ser grupal. La intervencion psicologica debe ir dirigida a
lograr la aceptacion de la enfermedad, la informacion acerca de ésta, propiciar el
autocuidado y la responsabilidad del paciente, la prevencién de trastornos mayores, la
modificacién de conductas y estilos de vida del nifio o del adolescente, y el asumir por
parte de la familia modos educativos sanos que no compliquen la sintomatologia del
enfermo. Los recursos empleados son varios, desde el psicotitere, psicodrama, cinedebate,
terapias cognitivo-conductuales y diferentes técnicas de relajacion.

El investigador cubano Lorenzo (2005) propone un modelo de intervencion psicologica en
el nino que sufre las consecuencias de un desastre y propone su generalizacion a enfermos
cronicos. Este programa de acciones llamado Modelo intensivo —interactivo de
organizacion de la ayuda psicologica, es aplicado en nifios mayores de 9 afnos que sufren
las consecuencias de un fuerte estrés psicologico y se utiliza con fines rehabilitatorios,
emplea fundamentalmente técnicas cognitivo-conductuales y tiene la ventaja de ser
aplicado en breve tiempo con un enfoque de grupos. Este sistema aborda el proceso salud-
enfermedad en toda su magnitud y la caracterizacion del impacto psicosocial actual y
futuro de las situaciones de desastres.

De esta forma se recoge en la literatura cientifica diferentes tipos de intervenciones y
modelos a aplicar en niflos con enfermedades cronicas, puede apreciarse variedad de
estilos y formas de trabajo en el cual se impone la labor con el nifio y la familia, asi

también se necesita la colaboracion de los maestros y la comunidad.
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Todos los investigadores coinciden en la educacion del paciente con respecto a su
enfermedad, solo varian la forma de aplicarla, se proponen dindmicas grupales, grupos
psicoeducativos o de consejeria, otros utilizan la escuela en el sentido tradicional.
También abordan la importancia de incluir a la familia en la intervencion, ayudarla a
restablecer el equilibrio y educarla para que conozca bien acerca de la enfermedad del
nifo y los diferentes tipos de tratamiento.

En cuanto a la educacion del paciente, es importante que conozca su enfermedad para
poder adaptarse a vivir con ella. Si se conoce que las actitudes tienen tres componentes:
uno cognitivo, otro afectivo y conductual, para desarrollarlas en un sentido positivo
buscando la aceptacion de la enfermedad se deben trabajar en esas mismas direcciones, a
través de grupos psicoeducativos y otras actividades participativas que aporten elementos
cognitivos fundamentales, movilicen afectivamente y modelen conductas adaptativas en
pacientes y familiares.

El uso de técnicas psicoterapéuticas modificadas para que cumplimenten objetivos
preventivos es algo que es realizable, ya que se puede ampliar sus intereses, abordar la
esfera afectiva a través de la cognitiva y aumentar su autocontrol, ajustandolas
previamente a las metas que se persiguen. Esta autora ha tenido experiencias aplicandolas
en niflos con enfermedades cronicas. (Quifiones, 1997)

Oftrecer a la familia una ayuda psicologica para poder encontrar su respuesta ante la
enfermedad del hijo es algo que proponen muchos autores y es un criterio que esta autora
comparte.

Todas las acciones deben unificarse creando programas, de esta forma el trabajo se
planifica, se dirige hacia los objetivos y se jerarquiza. Las acciones de la intervencion
deben ser planificadas de acuerdo a las caracteristicas de la enfermedad, de los pacientes y
la familia, por ello es necesario conocer estos factores con profundidad, se debe tener en
cuenta que aunque las enfermedades cronicas tienen elementos comunes, sus sintomas, su
tratamiento y su pronostico las distinguen por lo que las intervenciones no son iguales para
todo tipo de enfermedades.

En el caso de los pacientes con retinosis pigmentaria, incide que los sintomas acompafian

siempre al enfermo y la amenaza de la discapacidad esta latente porque cada nifio tiene en
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su familia algin adulto invidente, lo que sin lugar a dudas esto influye en su
vulnerabilidad psicoldgica.

La nictalopia constituye un sintoma que en el caso de los adultos influy6 en sus fallas de
realizacion sociopsicologica. Su familia por protegerlo, le impidi6 su incorporacion
normal a los estudios y lo aislo refugiandolo en su hogar. Asi, muchos adultos poco
escolarizados no encuentran un empleo ajustado a su situacioén actual, por lo que son
dependientes economicamente de sus allegados o de la seguridad social.

El primero de los trabajos de esta autora con los pacientes aquejados de retinosis
pigmentaria (1993) estuvo dedicado a paliar las dificultades del adulto, asi confecciono
una intervencion psicologica para ayudar a resolver esta problematica, incluyendo técnicas
como la laborterapia, la musicoterapia, la biblioterapia y la ensefianza de la orientacion
espacial, la cual se aplicaba aprovechando el tiempo libre que tiene el paciente ingresado
durante 21 dias en el Centro, aproximadamente 2 veces al afio. Incorporé a este programa
al personal de enfermeria asesorando un nuevo plan de cuidados (1994), también se
incorporaron rehabilitadores y personal de la Asociacion Nacional de Ciegos y débiles
visuales. Se evalud el estilo de vida de este paciente y se comprobd que no era saludable,
ya que sus habitos no coincidian con los necesarios para la mejor evoluciéon de su
enfermedad. También se valord la calidad de vida, se encontrd que era percibida como
baja, influian en ésta parametros que sugieren insuficiente realizacion sociopsicoldgica
que dafia su autonomia y su autoeficacia. (Quifiones, 2000). Con estos resultados
investigativos se decidié que era necesario promover y promocionar el desarrollo de una
personalidad lo mas ajustada posible a su enfermedad, para, hablando en términos de
salud, lograr en este paciente su mayor capacidad de funcionamiento y de ahi su
realizacion personal.

Es por ello que se identifica la necesidad de crear una intervencion psicoldgica en las
primeras etapas del desarrollo de la personalidad, en la infancia asi se facilitaria la
formacion de cualidades que le posibilitardn la creacién de recursos personales para
enfrentarse de manera positiva y activa a situaciones de la vida incluyendo su propia
enfermedad. En ese sentido se trabajaria sobre la formacion de cualidades salutogénicas
como autoestima adecuada, resistencia personal, optimismo y resiliencia. (Martin, 2003;

Grau, Hernandez y Vera 2005; Schiera, 2005).
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Otro aspecto que se debe tener en cuenta al crear la intervencion es la adherencia
terapéutica necesaria ante un tratamiento duradero como lo es el de esta enfermedad, que
como sefiala Martin (2003) constituye la implicacion activa y colaboracion voluntaria del
paciente en un comportamiento aceptado de mutuo acuerdo, con el fin de producir un
resultado terapéutico deseado. Para ello es necesario enfatizar en la formacion de
cualidades volitivas en el nifio y el adolescente que lo lleven a establecer una conducta de
cumplimiento.

En esta etapa se puede educar al paciente y a su familia con respecto a su enfermedad,
crear estilos de vida saludables en los niflos, influir en el desarrollo de una autoestima
adecuada, lograr niveles de aspiraciones congruentes con sus posibles logros, y algo muy
importante, intervenir en el modo de vida familiar para que el nifio se vincule a todas las
actividades propias de su edad, incluyendo su incorporacién al sistema nacional de

estudios sin ningun tipo de limitacion.

1.5 La Intervencion Psicoldgica con el personal que atiende al nifio y adolescente con
enfermedad cronica. Calidad en los servicios.

La atencion psicologica al equipo de salud que atiende a nifios y adolescentes con una

enfermedad cronica es otra de las tareas que implica la creacion de un programa de

intervencion, considerandose también como aspecto importante la organizacion de los

servicios, por lo que la estructura organizacional no puede ser soslayada.

El psicologo de la salud tiene un espacio en el equipo multidisciplinario para acometer

tareas que por una parte faciliten y gratifiquen al proveedor de salud y por otra puedan

lograr la satisfaccion de las expectativas de pacientes y familiares, modelando su

adherencia terapéutica.

Como en el Programa Nacional de Atencion al Paciente con Retinosis Pigmentaria no se

especificaron las estrategias de Psicologia de la Salud, queda entonces un espacio para

definir todas las acciones que se consideren necesarias desarrollar, se incluyen el area

preventiva y la calidad de los servicios.

Las Investigaciones en Sistemas y Servicios de Salud se refuerzan a partir de la década de

los 70 cuando a partir de la consigna” Salud para todos en el 2000 “, la OMS dicta los

inicios de los cambios en los sistemas de salud. Siempre se debe tener en cuenta que los
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Servicios de Salud constituyen un subsistema dentro del Sistema de Salud. A partir de
1992 el Ministerio de Salud Publica se traza una estrategia para los procesos de cambio
que debe ir acompanada de un movimiento cientifico de creacion, renovacion, validacion
de politicas, conceptos y métodos con participacion de todos los niveles y sectores
involucrados. De las lineas dictadas por la OMS en 1996, en Cuba se hace necesario la
investigacion en Organizacion y Sistemas de Salud (nivel micro) y dentro de estas dos
grupos, la que se encarga especificamente de los Servicios de Salud y otra en Recursos
para la Salud. A nivel macro se programan las investigaciones en Politicas de Salud.
(Bayarre, Oliva, Horsford, Ranero y otros, 2004)

En la literatura consultada, se colecta que la Escuela Nacional de Salud Publica (ENSAP)
establece El Programa Ramal de Investigacion en Sistemas y Servicios de Salud durante el
periodo 2003-2006 y recoge los aspectos fundamentales que deben investigarse, de alli
que los factores que mas se corresponden con este estudio son aquellos que tratan acerca
de la calidad en los servicios y la satisfaccion laboral. En Mayo de 2007 el Ministerio de
Salud Publica ratifica como linea priorizada, la Investigacion en Sistemas y Servicios de
Salud. (Se identifica como la nimero 7).

Sefialan los investigadores cubanos Zas, Grau y Hernandez (2005) que en los servicios de
salud el proceso de calidad total llevada a su maxima expresion se convierte en una forma
de vida organizacional que hace que cada persona involucrada desempefie sus tareas
cabalmente, en el momento preciso y en el lugar que le corresponda.

Afirma Morales (1998) que en su experiencia personal la satisfaccion esta relacionada
basicamente con el cumplimiento de las expectativas del paciente con el servicio que
aspira recibir, lo que a su vez se relaciona con la representacion previa que tiene de la
calidad de esos servicios y de sus derechos con respecto al uso de ellos. La satisfaccion del
paciente seria una medida de eficacia e incluso de control objetivo de la calidad de los
servicios de salud. Concluye que habria que hablar de una calidad sentida o en otros
términos, de los aspectos subjetivos de la calidad de la asistencia.

Es necesario entonces que la Psicologia de la Salud aborde la problematica de la
institucion y sobre todo como lograr que el personal de salud, profesional o no, se sienta

comprometido emocionalmente en su tarea.
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En la atencion a enfermos con retinosis pigmentaria el proveedor de salud debe
cumplimentar las expectativas del paciente y sus familiares y son multiples las funciones
que realiza porque atiende a nifos, adolescentes y adultos de todas las etapas.

El paciente adulto se caracteriza por ser muy demandante de atencidn, sin embargo
durante su periodo de ingreso es mas bien pasivo y hay que insistir para que realice
actividades, generalmente no tiene acompafiante y su familia asiste en horarios de visita o
participa en alguna sesion de tratamiento sefialada. Su tratamiento esta de acuerdo con la
etapa de desarrollo ontogénico por la que transita.

Los nifios y adolescentes por el contrario se muestran muy activos y es necesario aplicar
un horario de vida en la instituciéon que los mantenga ocupados durante el dia, tienen
acompanantes, y la familia se mueve constantemente dentro de la institucion por las
actividades en que participan, esto hace necesario un régimen especial durante su estancia
en el Centro. Existe, ademas la hospitalizacion parcial que ocasiona la permanencia de un
mayor numero de pacientes durante el dia en la sala. Si se tiene en cuenta que este
personal asistencial no tiene especializacion pedidtrica, la tarea le resulta dificil pues tiene
un paciente que se modifica y sus necesidades cambian en la medida que va desarrollando
su personalidad, al mismo tiempo que la relacion profesional de la salud-paciente-familia
adquiere caracteristicas diferentes.

La investigadora cubana Rodriguez (1997) sefiala que es importante para el proveedor de
salud comprender que el enfermo en la etapa infantil debe ser tratado como un nifio
normal, porque permitirle una libertad plena, sin controles, refuerza su rol de enfermo y
provoca dafios en la formacion de su personalidad. Concluye que el psicologo debe
profundizar su tarea para mejorar la relacion profesional de la salud — paciente y mantener
una actitud adecuada ante el nifio o adolescente enfermo.

Los psicologos de la salud estan capacitados y deben involucrarse en las disimiles tareas
que se van imponiendo en la gestion institucional, uno de los mas grandes aportes al
mejoramiento de la calidad de vida de los trabajadores, de la atencidon en salud y a la
efectividad del servicio que se le brinda a la poblacion.

Zas (1997) propone como estrategia general del trabajo basarse en los principios
metodoldgicos de las practicas institucionales: El principio de la investigacion —accion y el

diagnostico-interventivo.
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Al respecto, Diaz (2005) senala que uno de los paradigmas emanados de las
contradicciones inherentes en el desarrollo de la ciencia, ha sido el critico, que surge y se
despliega a expensas de la insatisfaccion de los cientificos. Entre los métodos surgidos al
calor de esta corriente de pensamiento cientifico, quizéas el mas notorio y difundido es el
de investigacion-accion, que tiene como propuesta fundamental la combinacién de los
intereses del desarrollo de la ciencia y la solucion de los problemas que inciden en las
personas, basicamente aquellas que pertenecen a grupos socialmente desfavorecidos.

La investigacidn-accion, surge a fines de la primera mitad del siglo XX a partir de los
trabajos de Kurt Lewin, se ha desarrollado con éxito en dos vertientes fundamentales: la
sociologica, desarrollada principalmente por dicho autor, Sol Tax y Fals Borda; y la
educativa, que tiene sus principales exponentes en Paulo Freire, Hilda Taba, L. Stenhouse
y John Elliott, entre otros. Sus objetivos avanzan hacia una propuesta metodoldgica que
concibe una relacion facilitador-grupo

Es por ello, que en esta investigacion se escoge como instrumento de investigacion la
accion-participativa, la cual convierte a los proveedores de salud en protagonistas del
proceso investigativo por constituirse en sujetos activos de la investigacion y actores del
cambio. Se trata de una investigacion sobre la accion, complementada con una accion
social producida desde la investigacion (Gato y Nuiez, 2006)

Esta estrategia metodoldgica permite que las decisiones se tomen colectivamente, el
problema se define en funcion de una realidad concreta y compartida, teniendo en cuenta
que para definir y conocer una realidad es necesario actuar en ella, ya que no existe
conocimiento valido que no se origine y se compruebe en la accion (Yopo, 1989).

En la intervencion accidn participativa, la comunidad estudiada deja de ser objeto y pasa a
ser sujeto de la investigacion, es un agente activo, produciendo conocimiento e
interviniendo en la propia realidad. Supone la simultaneidad del proceso de conocer e
intervenir, e implica la participacion de las mismas personas involucradas en el programa
de estudio y accion. (Ander, 1991).

Como bien sefiala Martinez (2006) el método de Investigacion-Accion es el indicado
cuando el investigador no solo quiere conocer una determinada realidad o problema de un
grupo, sino que quiere resolverlo. Los sujetos investigados pasan a ser coinvestigadores en

todas las etapas del proceso, planteamiento del problema, recoleccion de la informacion,
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interpretacion, planeacion y ejecucion de la accion concreta para la solucion de este. El fin
de esta investigacion no es exdgeno sino que esta orientado hacia la concientizacion,
desarrollo y emancipacion de los grupos estudiados hasta la resolucion de sus problemas.
El otro punto de trabajo en que se basaria la intervencion del psicologo de la salud es en
promocionar salud en los trabajadores, ese seria un enfoque salubrista, y el profesional de
la psicologia sabe como hacerlo, como se puede evitar el cansancio o agotamiento
emocional en el personal que trabaja con niflos y adolescentes aquejados de una
enfermedad cronica. No es desconocido que el llamado sindrome del burnout (anglicismo
con que se conoce el término) se enfoca actualmente como un problema de los
trabajadores de la salud que impide el bienestar psicoldgico del personal. Este problema
perturba su vida y repercute directamente en la calidad de los servicios ofertados por la
institucion.

Los investigadores cubanos Chacon, Grau, Hernandez y Roman (2005) han profundizado
en el estudio del sindrome de burnout y han aplicado técnicas de intervencion,
fundamentalmente en el personal de enfermeria. En sus investigaciones han aplicado
estrategias en el plano individual, grupal y organizacional, que han propiciado el
desarrollo de habilidades para ejercer la critica, para pactar o negociar. Estas estrategias se
combinan con técnicas dirigidas a la solucion de problemas relacionados con la toma de
decisiones en enfermeria y lograr una comunicacion asertiva con pacientes, familiares y
jefes, desarrollando a su vez habilidades para buscar apoyo social en el trabajo.
Analizando la problematica del trabajo del personal que trata al nifio y el adolescente con
retinosis pigmentaria, esta investigadora considerd imprescindible incluirlo en Ia
sistematizacion de las acciones a realizar por el psicologo de la salud que atiende el
Programa de Atencion al paciente con esta enfermedad, porque se promociona salud para
estos profesionales y a la vez se eleva su motivacion laboral, se mejora su comunicacion
con el paciente y se garantiza la calidad en los servicios que ofertan. De igual forma, se
incluye la atencion a la organizacion como sistema debido a que este paciente espera un

servicio de excelencia y es fundamental satisfacer sus expectativas.



Capitulo 2. Resultados Investigativos.
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CAPITULO 2. RESULTADOS INVESTIGATIVOS.

2.1 Caracteristicas Psicologicas del nifio y el adolescente con Retinosis Pigmentaria
y su familia. Resultados obtenidos.
Para la practica médica y la investigacion del nifio y del adolescente con retinosis
pigmentaria se hace necesario conocer sus caracteristicas psicoldgicas y las de su familia.
Este epigrafe muestra los resultados de este estudio. Ademads, presenta la evaluacion de la
efectividad de las propuestas metodologicas realizadas a los instrumentos de investigacion
y diagnostico para el estudio de estos nifos. Las propuestas metodologicas recomendadas
para las pruebas psicologicas estan descritas en el Anexo (1).
Estas propuestas metodologicas confeccionada para las pruebas psicoldgicas se apoyan en
los aportes de la Antropologia Sociocultural, la subjetividad y la metodologia cualitativa
que imponen la Normalizacion sociocultural como fase superior, es decir el ajuste al
contexto de aplicacion e interpretacion y el reajuste de sus unidades de analisis segun la
organizacion categorial y la reduccion. Un ejemplo tipico de esta metodologia son las
técnicas aplicadas de 3 Alegrias, Rofias y Miedos y las Historietas de Madelaine Thomas.
Pederson, Carter y Ponterroto (1996), aseguran que una evaluacidon psicoldgica requiere
una interpretacion significativa y para ello se precisa que las conductas evaluadas sean
comprendidas en el contexto cultural en el cual han sido aprendidas, por tanto los
instrumentos que se utilicen para la evaluacion deben ser culturalmente adecuados.
En lo metodoldgico, se realiz6 un estudio explicativo en dos fases: una observacional
descriptiva y otra correlacional.
Constituye un estudio de corte cuanticualitativo, que utiliz6 métodos cualitativos para la
obtencion y el procesamiento de datos cualitativos, colectados a partir de la observacion
del comportamiento, los resultados de las entrevistas y el analisis de los productos de la
actividad. Para los datos cuantitativos se utilizo el método estadistico en su dimension
descriptiva.
Descripcion de la muestra.
La muestra seleccionada para el estudio estuvo integrada por 41 pacientes de un universo
de 44, todos diagnosticados y atendidos en el Centro Provincial de Retinosis Pigmentaria

de Camagiiey, cuyas edades estan comprendidas en el intervalo considerado como etapa
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escolar y primera adolescencia, segun el criterio de la Organizacion Mundial de la Salud.

(Sanchez, Amaro, Cruz y colaboradores, 2001)

Se realiz6 un muestreo intencional puro (no probabilistico). (Friedrich, 1990). La

intencionalidad del muestreo se sustent6 en los siguientes criterios de inclusion:

1) Presentar diagnostico médico de retinosis pigmentaria: realizado y confirmado por
especialistas en Oftalmologia del citado Centro de atencion en Camagiiey.

2) Residir en el momento del estudio en la provincia de Camagiiey.

3) Estar comprendido en las edades de 6 a 14 afos.

4) Dar su criterio de voluntariedad para ser incluido en la investigacion: Este criterio es
aplicable tanto a los pacientes como a los familiares, y se recogi6 a través del
Consentimiento Informado. Se les pidido la autorizacion a padres y pacientes,
explicandoles en qué consistia el estudio, su caracter exhaustivo, y que este no
significaba que padecieran otra enfermedad asociada a la retinosis pigmentaria. Al
concluir las aclaraciones necesarias, se somete a su criterio de voluntariedad,
concluyendo asi los pasos del Consentimiento Informado. Anexo (2).

Segtin las variables generales, (edad y sexo), la muestra qued6 distribuida de la siguiente

forma: de 6 a 11 afos, 30 pacientes (73,17%), y de 12 a 14 afos ,11 pacientes (26,82%).

Por sexos quedod distribuida de la siguiente forma: masculino 31 pacientes (71,6%) y

femenino, 10, para un 24,4 % de la muestra. (Ver anexo 3).

En la muestra intencional prevalecio el estadio I de la enfermedad con 33 pacientes. Solo

se estudiaron 5 pacientes del estadio II y un minimo de 3 pacientes del estadio III. No se

encontr6 ningin paciente del estadio IV, esto esta justificado porque han sido
diagnosticados precozmente y reciben tratamiento en las primeras etapas de la
enfermedad. En estudios epidemioldgicos realizados en Cuba, Sarmiento (1997) encontrd
que la mayor parte de los pacientes encuestados tuvieron un comienzo precoz, (antes de
los 10 afos) y otro grupo tuvo un inicio juvenil (entre 10 y 19 afios), por lo que es
importante detectar la enfermedad en las primeras etapas de la vida e imponer tratamiento
para detener su agresion. La muestra de los pacientes tiene mayor representacion de
varones esto se explica porque existe una mayor prevalencia de esta enfermedad en el sexo
masculino. Este criterio fue estipulado por la OMS y en Cuba se comportd de la misma

forma en estudios realizados por Sarmiento (1997).
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La procedencia observada fue de 7 (17,1%) de area rural y 34 (82,9%) de zona urbana.
Obtencion de los datos.

Para la obtencion de los datos se efectudé un estudio psicologico conformado por una
encuesta en forma de entrevista estructurada, elaborada para los efectos del trabajo (Ver
anexo 4), la cual se aplico a los padres, por esta investigadora. Ademas, se realizd una
prueba para valorar el funcionamiento familiar a la madre o la figura sustituta cuidadora
del paciente. Para los nifios y adolescentes las pruebas psicologicas fueron aplicadas por
una psicometrista y la autora de esta investigacion. Fueron calificadas por la autora
solamente. Las pruebas se aplicaron después de crear una empatia o rapport adecuado con
el paciente y se utilizaron las consignas tradicionales para la realizacién de las mismas.
Una vez calificadas las pruebas fueron llevadas a un registro primario de datos en el cual
estaban representados los pacientes y los resultados de cada uno de los instrumentos
aplicados.

Instrumentos aplicados.

Las Pruebas Psicologicas aplicadas a los nifos fueron: Encuesta, (en forma de entrevista
estructurada) dibujo libre, Test de completar frases (Rotter Infantil), Wisc. (Escala
Wechller Bellevue para nifios), Historietas de Madelaine Thomas, 3 Alegrias, 3 Rofas y 3
Miedos. Test grafico de la familia. Las Pruebas aplicadas a los adolescentes fueron:
Encuesta, Dibujo Libre, Test de Completar frases (Rotter de adolescente), WISC. Técnica
de los 10 Descos, Inventario de Problemas Juveniles, Escala de Autovaloracion de Dembo
Rubinstein, Test grafico de la familia. Sus variaciones metodoldgicas estan registradas en
el Anexo 1.

A todas las madres de los pacientes se les aplico el Cuestionario FFSIL para determinar su

funcionamiento familiar.

2.1.1 Caracteristicas Psicologicas del nifio y adolescente con Retinosis
Pigmentaria. Resultados del Estudio Psicoldgico.

Los resultados se presentan a partir de lo obtenido en cada una de las pruebas psicologicas

aplicadas y teniendo en cuenta los aspectos a explorar. (Quifiones, Sifontes, Amil y

Népoles, 2007).
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2.1.1.1 Resultados de la encuesta: (Entrevista estructurada aplicada a padres)
Antecedentes de atencion por salud mental: De los pacientes encuestados el 61% (25)
recibieron atencion especializada con anterioridad en las especialidades de Psicologia o
Psiquiatria Infantil.

Escolarizacion: El 92,7% estudia en Ensefianza General (38). Solo el 7,3% estudia en
Ensenanza Especial (3) de estos un 4,9% por debilidad visual y un 2,4% por dificultad en
el aprendizaje.

Adaptacion escolar: Adecuada adaptacion escolar en el 75,6% (31), 10 pacientes (24,4%)
refieren adaptacion regular en la escuela y el 29,3% (12) de los padres reportan
dificultades en el aprendizaje de sus hijos.

Alteraciones en los habitos: El 7.3 % (3) ain toman leche en pomo, 46,3 %,(19)
presentan onicofagia, 2,4 % (1) se “tuerce el cabello para dormir”, 17,1% (7) se “orinan en
la cama” y solo 2 presentan succion del pulgar, (4,9%). No aparecid succion de chupete y
el 41,5% (17), negaron presencia de alteraciones en los habitos.

Emocion de miedo: El miedo a la oscuridad se presentd en el 63,4%(26) de los pacientes
encuestados, miedo a dormir solo, 4 pacientes (9,8%). Miedo a animales en el 24,4% (10)
y negaron miedos un 29,3% (12). El miedo especifico y poco frecuente aparecié en solo
un caso, (2,4%) que refiere “miedo a los trenes”.

Trastornos del suefio: Aparecid en 8 pacientes, (19,5%), en forma de pesadillas, y un
caso refirié crisis de terror nocturno (2,4%). El sonambulismo se presentd en 3 casos,
(7,3%). Hablar dormidos, se refirio por el 19,5% de los pacientes (8). Los padres reportan
suefio intranquilo en 6 pacientes (14,6%) y suefio sin alteraciones en el 53,7% de los
pacientes (22).

Habitos alimentarios: El 9,8% (4) presentaron anorexia. El 7,3% (3) de los padres
refieren anorexia selectiva en sus hijos y el 82,9% niegan alteraciones en estos habitos
(34)

Validismo: El 92,7% (38) de los padres refiriere validismo completo en sus hijos, 3 casos,
(7,3%), reportan validismo incompleto, (3 de los nifios no se visten solos y en 1 de ellos se
afiade el no banarse). El 95,1% se ponen los zapatos y todos se peinan de manera

independiente.
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Ansiedad de separacion: Aparecié en 2 pacientes (4,9%). Valorado como caracteristica
distintiva de su conducta en general. (Si se separa de sus figuras significativas sin mostrar
ansiedad evidente)

Otras caracteristicas psicolégicas: El 19,5% (8), de los nifios es descrito por sus padres
como timidos, inseguros un 41,5% (17), dependientes un 24,4% (10), tranquilos el 14,6%
(6) y muy intranquilos un 39,0 % (16). Solo 3, (7,3%), fueron categorizados por sus padres
como ‘“excesivamente serios para la edad”, como asustadizos 8 nifios para un 19,5%.
Descritos como “niflos que hacen rabietas frecuentes” 4 de ellos, (9,8%). El “celo por los
hermanos” se refirid en un 43,9%(18), como niflos “que mienten frecuentemente” 4,
(9,8%). Salir del hogar “sin pedir permiso”, en forma de fugas 2 de ellos, (4,9%). Con
llanto facil, 11, para un 26,8%, “no se defienden de agresiones de otros nifios”, 9,8% de
los encuestados (4). Como sumiso se describe a un nifo (2,4%).

El 100% de los padres nego la presencia de juegos sexuales en sus hijos. La agresividad
solo fue reconocida en 3 nifios (7,3%) y el egoismo en un 9,8% (4 nifos). Como nifios
dominantes describieron los padres al 56,1% de sus hijos (23), sin embargo so6lo
reportaron 7,3% como desobedientes (3). Caracterizaron con cambios rapidos de estado
afectivo solo el 7,3%(3) y con baja tolerancia a frustraciones el 31,7% (13). Como nifios
sociables fueron descritos el 26,8% (11 nifios) y carifiosos con sus familiares el
51,2%(21). Se describen como nifos independientes el 12,2%(5) y como impulsivos el
14,6%(6), como alegres fue sefialado el 19,5%(8).

Proceso atencional: Los padres sefalaron en un 92,7% que sus hijos se concentran en
clases (38) y en un 95,1%(39) que su hijo ve programas de TV completos si le agradan. El
100%, refiere concentracion en el juego, sin cambiar de actividad de manera inconstante.
Signos motores de ansiedad: se refiere por los padres presencia de “mafa” o tics en un
26,8%(11).

Juego: Juegan con nifios de su sexo el 95,1%(39) de los pacientes, solo el 4,9%(2)
prefiere la compaifiia de nifios del otro sexo para jugar, uno de ellos de 10 afios y el otro de
14 afios. El 31,7%(13) de los pacientes fue reportado con preferencia por los juegos de
ficcion, (juego de roles). El 87,8%(36) fue sefialado por seleccionar siempre juegos de
regla y solo 1 paciente (2,4%) prefirid juegos pasivos. Los juegos de mesa solo se

reportaron por el 2,4%(1).
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Responsabilidades en el hogar: Se reporta responsabilidad ante las tareas escolares sin
que se les insista en un 73,2%(30), recoger los juguetes al terminar de jugar, el 43,9%(18).
Al interrogar si su hijo tiene alguna responsabilidad en el hogar el 73,2% (30)
respondieron afirmativamente.

Caracteristicas de la familia: Viven con ambos padres 24 pacientes para un 63,4%, con
presencia de una sola de las figuras parentales 15, para un 36,6% (monoparental) en
compaiiia de abuelos 14 pacientes (34,1%) y con sus hermanos 25 pacientes (61,0 %).Se
aprecia que viven con ellos otros familiares en 5 pacientes (12,2%) y otras personas de
linea no consanguinea en 5 casos (12, 2%). La presencia de padrastro o madrastra en el
hogar se recoge en 5 pacientes (12,2%)

El padre representa la figura disciplinaria en el hogar en un 61,0% (25), le sigue la madre
con un 31,7% (13) de los casos, y solo en tres casos este rol lo asumen los abuelos u otras
figuras (7,3%). El apego afectivo del nifio estuvo concentrado en la madre, con un
78%(32) de los casos, el padre resultd escogido en el 12,2% (5) y otras personas,
(abuelos), en el 9,8% de los casos (4).

Fueron clasificadas como familias nucleares 21 (51,2%), extensas 9 para un 22% y mixtas
11 para un 26,8%.

Se aprecio6 la presencia de Situacion Familiar Inadecuada en el 87,8% (36) de los casos. El
tipo de Situacion Familiar Inadecuada que predomindé fue la sobreproteccion con
43,9%(18) seguida por inconsistencia familiar con 34,1% (14) y en un 7,3% aparece el
rechazo (3).

Se cruzaron variables y en este caso se pudo establecer que hubo relacion entre los nifios
con validismo completo, responsabilidades en el hogar y los que hacen tareas de forma
independiente y sin presiones externas

También se observo que el miedo a la oscuridad apareci6 en los nifios de los 3 estadios de
la enfermedad. En el estadio I y el III, se apreciaron nifios con temor a dormir solos y en
estos mismos estadios, se constatd el miedo a los animales. (Anexo 4,1, tabla 2)

Se estableci6 una matriz de correlacion para interpretar el cruce de variables entre el tipo
de Situacion Familiar Inadecuada y las caracteristicas de la personalidad en formacion del
nifio descrita por sus padres. Se trabajo con un nivel de significacion de p<0.5, es decir,

con un 5% de probabilidad de error. Al respecto se obtuvo que a la sobreproteccion le
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correspondieron nifios inseguros y carifiosos, dependientes, celosos, de llanto facil,
dominantes en el hogar, con baja tolerancia a frustraciones, alegre, timido y asustadizo
(coeficiente de correlacion igual a 0,81). A la inconsistencia se le asociaron nifios
intranquilos, dominantes, celosos y carifiosos, con baja tolerancia a frustraciones
(coeficiente de correlacion igual a 0,82). Al rechazo le correspondieron las caracteristicas
de inseguros, con rabietas, de llanto facil e impulsivo y con baja tolerancia a frustraciones
(coeficiente de correlacion igual a 0,60). (Ver anexo 4,1, tabla 1)

Efectuando cruces de variables entre la edad y los tipos de juegos preferidos, se
reportaron juegos de ficcion a los 7 afos, juegos de regla alrededor de los 9 anos, y le
sigue en orden a los 11 y 10 afios. (Ver anexo 4,1, tabla 3)

Sintetizando lo encontrado se puede sefialar que se entrevistaron un mayor nimero de
pacientes del sexo masculino, del estadio I, y residentes en zonas consideradas como
urbanas, la mayor parte de los pacientes tiene una buena adaptacion escolar, solo un
minimo estudia en ensefianza especial. Muchos reportan miedos a la oscuridad sin que
aparezcan diferencias marcadas entre estadios de enfermedad. Los miedos a animales y a
dormir solos aparecen en nifios del I y III estadio. Una minoria reportd parasomnias de
tipo pesadillas y somniloquio (hablar dormido). La mayor parte de los nifios presentaron
validismo completo y no reportaron alteraciones en los habitos alimentarios. Las
caracteristicas de conducta descritas por sus padres mas sobresalientes fueron:
intranquilidad, dependencia, inseguridad, asustadizos, celos hacia los hermanos, de llanto
facil, dominantes en el hogar, con baja tolerancia a frustraciones, cariiosos con sus
familiares y sociables. En la mayoria de los nifios no se reportaron alteraciones de la
atencion. La mayor parte prefiere los juegos de regla y con nifios de su propio sexo. La
mayoria tiene responsabilidades en el hogar y realizan sus tareas escolares sin dificultades.
La mayor parte de los pacientes vive con sus padres y hermanos con predominio de la
familia nuclear, es el padre quien realiza los controles disciplinarios y la madre es la
fundamental figura a quien expresa el nifio su apego. Predominé en el hogar la Situacion
Familiar Inadecuada de sobreproteccion correlacionandose los tipos de conducta descritos
con los establecidos en la literatura psicologica como consecuencia de esta actitud

psicopatdgena de padres y adultos. (Quifiones, Sifontes, Amil y Napoles, 2007)
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2.1.1.2  Resultados de la aplicacion de pruebas psicoldgicas.

Historietas de Madelaine Thomas:

Area Escolar: El analisis comenzo por esta area por ser el sistema de actividades de la
situacion social del desarrollo més importante de la etapa. Aparecieron diferencias en la
muestra referidas a la presencia de conflictos o no en el area en cuestion, el 43,3% (13) no
narra conflictos, la misma cantidad de pacientes con igual porcentaje refieren conflictos
clasificados sin implicaciones emocionales, y solo un 13,3% (4) refieren conflictos con
riqueza, pero que no coinciden con alteraciones de conducta. Entre los conflictos
sefialados estan las dificultades con el maestro o contemporaneos sin graves implicaciones
emocionales (no repercuten en su adaptacion escolar). Solo 2 de ellos relataron “no
sentirse bien” en la escuela. De forma general, los conflictos reportados se deben a mal
manejo pedagdgico, que repercute en rechazo a la maestra o en no sentirse atraido por
esta; sin embargo, asisten a la escuela y aceptan el aprendizaje. Dos pacientes se quejaron
de “no ver bien” la pizarra. No se recogen conflictos de la categoria clasificada como
graves

Area familiar: En esta area expresaron conflictos clasificados como moderados, (por ser
referidos en detalle y riqueza emocional), el 46,7% (14) de la muestra. Entre los conflictos
citaron: malas relaciones entre figuras parentales, ya sea por falta de ayuda del padre en el
hogar, infidelidad, ingestion de bebidas alcoholicas o estar separados de la mama, en estos
momentos. Un paciente percibi6 al padre como figura punitiva, otro manifestd disgusto
con la mama porque lo castiga con frecuencia y otro relatd sentirse inseguro por temor a
perder a sus padres debido a la crisis matrimonial que confrontan. Seis pacientes
expresaron que la madre los limita para salir a jugar con otros nifios por temor a que les
“ocurra algo malo”. Otro se quejo de que le aplican castigo fisico con frecuencia.

Area personal: Los conflictos clasificados como leves y moderados, obtuvieron
frecuencias iguales de 37,9% (11 pacientes en cada categoria) Se refirieron, los pacientes,
al estado de displacer que les provoca su enfermedad, debido a las limitaciones en la
vision nocturna, desde pequeno y al miedo a la oscuridad. Uno de ellos refirid
preocupacion por la enfermedad de la madre y la abuela.

Area social: Aparecié con mayor frecuencia la categoria 1, (no plantea conflictos). Se

constatd con la misma frecuencia, 24,1%, las categorias que indican conflictos clasificados
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como leves y moderados (7 nifios en cada una de ellas) Estos conflictos se refieren a
dificultades con contemporaneos, discusiones o pleitos, los cuales se reportaron con bajo
impacto emocional.

Los resultados de las Historietas reflejan que el drea mas conflictiva es la familiar, con
calificacion de moderados. Le sigue la escolar y después la personal en la cual reflejaron
las molestias de los sintomas. La esfera menos problematica fue la social.

Resultados del dibujo libre: Se apreci6 en la variable D1, empleo del color, predominio
de la categoria 2, uso de 3 a 6 colores, en 18 casos, para un 43,9% y le siguieron, con 12 y
11 respectivamente, las categorias de 7 a 10 y de 1 a 2 colores usados.

En la variable D2 (elementos del color), predominé la 2 (predominio de colores calidos,
claros, frios y oscuros, sin relleno en las figuras), con 20 casos para un 48,7%. Le sigui6 la
categoria 1, con una frecuencia de 12 (29,3%) que corresponde al mismo predominio de
color pero con relleno en las figuras.

En la variable D3, elementos de forma, predomind la categoria 2, combinacion de 3 a 4
figuras en el dibujo, con 22 incidencias para un 43,7%. Le sigue la categoria 3, predominio
de las combinaciones con mas de 5 figuras, con 16 frecuencias para un 39%.

En las cualidades del contenido (D4) predominé la 2, combinaciones realistas, con una
frecuencia de 23 para un 56,1 %. Le sigue la categoria 3, representacion con elementos de
creatividad y fantasia) con una incidencia de 13 para un 31,7%.

En la D5, cualidades del contenido, predomin6 la categoria 3, representacion con
elementos de movimiento y abstraccion, con 19 casos para un 46,3 %, y le sigui6 la 2 con
una frecuencia de 14 para un 34,2%. En esta categoria se evaluan mas los elementos de
movimiento que aparecen estampados en la figura, sin embargo ain se encontrd la
representacion con estereotipia en el dibujo.

En cuanto a la variable D6, cualidades del trazado, predominé la categoria 2 (trazado
fuerte e inestable y combinacion de trazado fuerte débil) con 32 casos para un 78 %. Estos
expresan el aspecto grafomotor del dibujo.

En relacion con la originalidad y riquezas del dibujo (D7), predomind la 2 con 21 casos
para un 51,2 % (representacion de 3 a 6 figuras). Le siguid la categoria 3 con una

frecuencia de 13 para un 31,7%, la cual expresa la representacion de 7 a 8 figuras.
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En la variable D8 (ubicacion del dibujo en el papel), predominé la 3 con 19 casos para un
46, 3 % (utilizacion de todo el papel con adecuada distribucion) acompafiada por la 2 con
una frecuencia de 15 (36,6%) que es la utilizacion de 2 a 3 cuadrantes del papel.

En la coherencia del dibujo (D9) predominé la categoria 3 con 18 frecuencias para un
43,9% (presencia de elementos relacionados entre si: 5 elementos), pero la ubicacion
queda compartida con la 2 por el nimero de elementos representados. Existe coherencia
en los temas de los dibujos en los cuales se aprecia relacion entre elementos (casa, arbol,
sol, camino y cerca).

Con respecto a los temas representados en el dibujo (D10), predomind el paisaje
campestre con 21 frecuencias para un 5, 3 %. El paisaje campestre apareci6 acompafiado
de equipos automotores (helicopteros, aviones, autos, camiones) en 7 dibujos del sexo
masculino para un 17,2% El tema marino es poco abordado por estos pacientes, y en los
dibujos en que apareci6 se destaco la presencia de embarcaciones y helicopteros; también
le adicionaron aves (7,3%). El paisaje urbano solo fue dibujado por 2 pacientes (4,9%). El
tema del resto de los dibujos se comporta con una frecuencia de 1, por las combinaciones
que realizan entre ellos. Los temas de las hembras son jardines con flores y escuela. Los
dibujos de equipos automotores fueron confeccionados por varones, (aviones con
paracaidas, autos de carrera, rastras, y automoviles).

En cuanto a la variable D11 se aprecié un predominio del color amarillo (predominio del
sol) en 40 dibujos para un 97,7 % y le siguio el uso de los colores rojo y azul con 39 para
un 95,1 % cada uno. Aparecio6 el color carmelita (elemento tierra) con 30 frecuencias para
un 73,2 % y continu6 en orden descendente el uso del verde oscuro (29), verde claro (23)
y el naranja (18).

Sintetizando lo encontrado en la prueba de dibujo puede decirse que se aprecié el uso de 3
a 6 colores y de 7 a 10 en ese orden, con combinacion de calidos como el amarillo y el
rojo sin relleno en la figura.

Existiéo un predominio de trazado fuerte e inestable en combinacidn con trazado fuerte y
débil.

Predominé el dibujo de 3 a 6 figuras, relacionadas entre si con coherencia en el tema,
realistas y con elementos de movimiento, utilizando todo el papel con buena distribucion.

Aparecieron elementos de creatividad y fantasia, con originalidad y riqueza en los
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contenidos. El tema fundamental fue el paisaje campestre. Los colores preferidos fueron el
rojo, azul y amarillo. (Quifiones, Palacios, Corzo y Ortiz, 2005 ¢)

Resultado del test de la familia: Se aprecido predominio del dibujo de ambas figuras
parentales, en un 75,6% (31), seguido por la presencia de madre solamente en 6 dibujos
(14,6%). Predomino la figura de la madre bien elaborada 36,6 % (15), seguida por ambas
figuras (padre y madre) dibujadas cuidadosamente con una frecuencia de 13 (31,7%). Se
observo que prevalecio la inclusion del nifio en el dibujo de la familia en 32 pacientes para
un 78%. En cuanto a las actividades que realizan las figuras parentales se aprecié que un
29,3% (12) dibujaron a ambos padres realizando actividades de provecho social y un
22,0% (9) dibujaron a la madre activa realizando labores utiles socialmente y el padre
inactivo. Un 41.5% dibujo a ambos padres sin realizar actividades de provecho social. En
cuanto a la inclusién de otras figuras en el dibujo se encontr6 la presencia de hermanos en
21(51,2%) y los abuelos en 19 (46,3%) de ellos. La combinacion de hermanos y abuelos
en el dibujo aparecid en un 17,1% de ellos.

Resultado del Test de Completar Frases. (Rotter, variante infantil o del adolescente).
En esta prueba se clasificaron 4 areas de conflictos, escolar, familiar personal y social.
Area escolar: no refirieron dificultades, con predominio de respuestas positivas en esta
area, 18 pacientes (43,9%). No obstante, aparecieron conflictos leves en 10 de ellos
(24,4%) y moderados 12 (29,3%) el mas destacado resultd ser el rechazo a la maestra. A
otros no les agrada ir a las clases de algunas asignaturas, un paciente refirié llegadas tardes
a la escuela por no levantarse temprano, y varios se quejaron de que no ven la pizarra.
Algunos pacientes en la etapa escolar se quejan de que la maestra los castiga.

Area familiar: las frecuencias se comportaron distribuidas en 3 de las 4 categorias
establecidas. No refieren conflictos en esa area, 15 para un 36.6%. Se ubican en la
categoria leve 11, para un 26,8% y clasificaron en moderada 10 de ellos para un 24,4%.
Los conflictos referidos fueron: una paciente expresd6 no conocer al padre y quisiera
hacerlo, otro considerd que sus padres son muy exigentes con ¢l, uno de los mas repetidos
fueron las dificultades matrimoniales entre sus padres o entre la madre y el padrastro,
porque llegan tarde, porque son infieles o por episodios de alcoholismo. Otro expreso
dificultades con la hermana por burla a su déficit visual, otros pacientes expresaron

dificultades con los padres por la limitacion a salidas a jugar en el caso de los escolares o a
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pasear en el caso de los adolescentes, aparecen tres pacientes que expresan preocupacion
por la salud de sus abuelos.

Area personal: la frecuencia mayor (16 para un 39%) se mantiene en el nivel 3,
moderado, y le sigue el leve con frecuencia 11 para un 26,8%, refiriéndose a sus
limitaciones por la enfermedad. Algunos hablaron libremente de su mala visiéon nocturna,
sobre todo porque entorpece sus salidas de noche ya sea a jugar o a pasear con amigos/as
en el caso de los escolares y en los adolescentes se afiadieron los problemas para salir con
sus parejas. Expresaron aqui sus dudas con respecto a sus futuras profesiones o expresaron
su nivel de aspiraciones sin preocupaciones. Los mas pequefos refirieron miedo a la
oscuridad o al perro de un vecino. También escribieron acerca de su dificultad para
afrontar la falta de fluido eléctrico, por sus limitaciones visuales Se expresaron en
términos adecuados acerca de su sexualidad, de sus relaciones de pareja, de sus novias, o
novios. Algunos se refirieron a sus deseos de obtener algunos objetos o juguetes, entre
ellos el més anhelado es la bicicleta.

Area social: no expresaron ningiin tipo de conflicto el 51,2%(21) de los pacientes, y se
apreci6 que el 34,1 % (14) y el 9,8%(4) refirieron conflictos dentro de la categoria leve y
moderado, causados por dificultades en las relaciones con contemporaneos.

Resultado de 3 alegrias, 3 roiias y 3 miedos: (Aplicado a las menores de 11 afios).

En alegrias se establecieron 6 categorias. El 100% de los nifios en esta categoria
incluyeron regalos. El 23,3% incluyd el cese de limitaciones en su vida diaria, tales como
dejarlos salir a jugar, o a pasear etc. E1 30% de ellos refirieron motivaciones sociales tales
como el cese de “apagones”y la terminacion del “bloqueo imperialista”. El 33%, se refiere
a logros personales (buenas notas). El 46,6% expresé la alegria que siente cuando juega
libremente sin limitaciones de los padres, y un 16% narrd otras motivos familiares como
nacimiento de un primo y llegada de familiares del extranjero.

En cuanto a rofias o rabias el 70% expreso castigos de diferentes tipos, dificultades entre
padres y otros familiares (30%). El 43,3% narré dificultades en sus relaciones con
contemporaneos por el uso de “motes” o ‘“nombretes” para designarlo. El 36,6%
expresaron ronas por dificultades sensoperceptuales visuales, “no ver en la oscuridad”,
“tropezar con objetos por no ver”. El 23,3% escribieron como “rofias” las limitaciones que

les imponen sus padres para salir a jugar con otros
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En cuanto a los miedos, un 63,3% expresé miedo a la oscuridad, el 60% a algun animal, el
20% miedos a las agresiones de otros. Otro miedo que se clasificé como fobia social fue el
temor a hablar en publico (16,6%) El miedo al médico, enfermera u otro personal de la
salud apareci6 en un 16,6% de los pacientes.

El 23,3% refiri6 miedos a la pérdida de su estabilidad familiar, por abandono del hogar de
alguna de sus figuras parentales.

Resultado del FFSIL: El funcionamiento familiar reflejado fue el siguiente:

El 12% (5) de los encuestados clasificaron como familia funcional y moderadamente
funcional 23 entrevistados para un 56,1%, estas han sido consideradas por Louro (2002)
como en riesgo de disfuncionabilidad. Como familia disfuncional (9) para un 22 % y
como realmente disfuncional el 9,8%. No obstante, se aprecia que se muestran como
disfuncionales el menor grupo de familias. En cuanto a las variables mas afectadas se
observaron la distribucioén de roles, la permeabilidad y la adaptabilidad. La variable mas
conservada es la afectividad. La familia tiene mala distribucion de roles, ya se habia
reportado desigualdad en los roles hombre- mujer, padre- madre en el hogar. En cuanto a
la permeabilidad se valor6 porque denota la capacidad de la familia de abrirse a las
influencias externas y la adaptabilidad como capacidad de la familia para interactuar y
mantener su equilibrio en situaciones cambiantes. Es 16gico que la familia se movilice de
esta forma porque estd ante el impacto que la enfermedad del hijo le provoca. Es muy
positivo que la variable afectividad se aprecie poco afectada y se considerd una fortaleza
para restaurar el equilibrio dafiado. Resulta una base fuerte para realizar una Intervencion
Educativa.

Resultado del WISC: El 70,7% (29) fue clasificado como Inteligencia Normal. El 7,3%
como normal alta (3) y el 22% (9) como normal baja. En cuanto al andlisis clinico de la
prueba se concluye que no se aprecio diferencias importantes entre la escala verbal y la
ejecutiva ya que aunque se comportd en la mayoria de los casos la ejecutiva por encima,
solo fue en 4 o 5 puntos, no resultando llamativo este aspecto. En la escala verbal los items
que obtuvieron la puntuacion mas baja fueron los de informacioén y aritmética, mientras
que tienen un mayor puntaje la comprension y las semejanzas. En la escala ejecutiva los

items que alcanzaron mayor puntuacion fueron el cotejo de ldminas y el rompecabezas. No
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se aprecia uniformidad con respecto al item que alcanza menor puntuacion en la escala
ejecutiva.

Resultado del Inventario de Problemas Juveniles: Se utiliz6 en mayores de 12 afios y
por ello se trabajo con 11 pacientes. En el Bloque 1, Salud, las frecuencias se comportaron
igual, 36,4% (4) para las categorias de leve y grave. La categoria moderada alcanz6 un
27,3%.(3). Aqui los items mas marcados fueron los que corresponden a dificultades en el
suefio, conciencia de discapacidad y enfermedad, y el item de quisiera saber si mi energia
fisica y resistencia son normales. En el bloque 2, relaciones con contemporaneos, se
aprecié una mayor frecuencia en leves, seis, para un 54,5% y le siguio la categoria
moderado con un 18,2% (2).Aqui aparecieron malas relaciones con otros adolescentes, un
adolescente se siente rechazado por su grupo, otros refirieron necesidad de aumentar su
grupo de amigos y que necesitan mas invitaciones para salir con ellos, también se
preocuparon por si su desarrollo sexual es el normal para su edad. En cuanto al bloque
relaciones con la escuela, el 36,4%(4) no reportd problemas con esta esfera, y el 27,3 %(3)
marc6 de forma tal que son ubicados en la categoria 4, aqui los problemas expresados
fueron que no les gustan sus estudios actuales, olvido de hacer las tareas, calificarse de
intranquilos e inquietos para estar en clase tanto tiempo, olvido de hacer los trabajos que
se les asignan en clases. En cuanto al bloque relacionado con su persona, aparecid en la
categoria de grave y moderado la misma frecuencia, cinco (45,5%). Con respecto a los
problemas referentes a si mismos, el item mas respondido fue: no soporto tener que hacer
algunas cosas aunque sé que son para el bien de mi salud, otros items fueron: me altero
facilmente, me distraigo mucho pensando en cosas lindas que no existen, a menudo hago
cosas de las que luego me arrepiento, tengo miedo a equivocarme, y no tengo confianza o
seguridad en mi mismo. En la categoria Mi hogar y mi familia aparecieron clasificadas
como graves un 36,4% (4) y ninguno un 27,3% (2). En la categoria grave fueron marcados
los items que se refieren a los deseos de que el padre estuviera mas tiempo en casa, temo
decirles a mis padres que he cometido una falta, mis padres no estan interesados en lo que
haga, mis padres no contestan a mis preguntas, mis padres no confian en mi, no puedo
discutir mis asuntos personales con mis padres, hay discusiones y peleas frecuentes e mi

casa, se puede observar la referencia a dificultades en la comunicacion con sus padres.
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Resultado de la Técnica de los 10 deseos: La jerarquia qued6 organizada de la siguiente
forma. El 72,72% se refiri6é a motivos personales. Estos motivos personales o individuales
fueron referidos a paseos, obtencion de objetos personales que van desde juguetes,
especificamente bicicletas, hasta un televisor. También alglin paciente dese6 tener muchos
dolares. Como otros motivos individuales aparecieron motivos ligados a lo cognoscitivo
como: ser un buen estudiante, alcanzar buenas notas, un paciente manifestd que desearia
ser cientifico, aparecieron también motivos relacionados con el deporte, como ser un gran
deportista, entrar al equipo de ciclismo y otros. Otro paciente dese¢ ir a los “Camilitos” a
estudiar. El 81,8% se refirio a motivos familiares, entre los que se destacan deseos de que
algunos familiares que estdn enfermos mejoren, madres, abuelos y abuelas sobre todo,
otros desearian tener una novia o novio, y otros se refieren al futuro en el cual desean
casarse y tener hijos. El 11% se refiere a motivaciones sociales entre las que aparecen:

2 13

“que termine el bloqueo imperialista”, “que no se produzcan mas apagones”, “que los
yanquis no invadan a Cuba”, “que los yanquis no hagan mas guerras en el mundo”, “que
los yanquis no tengan tantas ambiciones con Cuba “ y “que puedan tener muchas mas
cosas las escuelas.”

Resultado de la Escala de Autovaloracion (Dembo-Rubinstein):

Se aplico a adolescentes, grupo de 12 afios y mas.

Los resultados fueron los siguientes:

Area salud. El 54,5%(6) se ubico en la categoria 2, en —5, lo cual indica su conciencia de
enfermedad y ademads una baja autovaloracion en esta esfera. El 36,36%(4) se ubico en la
posicion centro, para una valoracion media, y uno (9,1%) se ubicod por encima de la
posicion media. Este indicador denota tendencia hacia la autovaloracion baja. Se ubica en
la categoria 2 por los sintomas de la enfermedad.

Area felicidad: El 54,5% (6) se ubicd en +5 es decir categoria 3, con una valoracion
positiva de su felicidad. El 27,3% (3) se ubic6 en el mismo centro. Solo el 18,2 %(2) se
ubico por debajo de la media. Este indicador se dirigio hacia lo positivo. Los que se ubican
por debajo se refieren a los sintomas de la enfermedad y a dificultades en la comunicacion

con sus padres.
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Area inteligencia: El 45,5% (5) se ubico hacia +5 es decir categoria 3, y 36,4% (4) en el
mismo centro. Solo un 18,2% (2) se coloc6 por debajo de la media. Este indicador resulto
positivo también. Se consideran inteligentes porque no presentan dificultades escolares.

Como 4rea con dificultades aparecio el indicador Salud.

2.1.1.3 Resultados generales del estudio psicoldgico.

Derivado del estudio psicoldgico realizado se concretaron los siguientes resultados:

La mayoria de los enfermos estudia en ensefianza general, solo una minoria lo hace en
especial, especificamente en débiles visuales y prevalecio la adaptacion escolar. Esto se
corresponde con el desarrollo intelectual de los pacientes y su aprendizaje escolar.

En cuanto a los trastornos en los habitos, se encontré como mas frecuente la onicofagia
(46,3%) y un grupo importante de pacientes niega alteraciones en los mismos. Con
referencia a la onicofagia autores como Pierce (1982) refiere que es un trastorno del habito
muy frecuente en la infancia considerandolo de poca importancia y no lo vincula a dafios
en el desarrollo psicoldgico del sujeto. Anadid que es un proceso activo tendiente a reducir
la ansiedad que les provocan las situaciones tensionantes a nifios y adolescentes que no
padecen alteraciones emocionales. Ajuriaguerra (1987) por su parte plante6 que es una
alteracion muy frecuente en los niflos, y que entre un 10% a un 30% lo padece, afiadié que
se trata de nifos generalmente dominantes, ansiosos, vivos y activos y consider6 que es un
comportamiento motor fijado por un mal manejo familiar.

Hasta el 1990 la onicofagia constituy6 un llamado sintoma especial, después de la edicion
del CIE 10 en ese afio, no aparece esta codificacion en la clasificacion internacional de
enfermedades. No obstante, Rodriguez y Molina (2006) establecen la onicofagia entre los
25 signos de alerta en el desarrollo emocional de la etapa escolar.

En cuanto a los miedos predominé el miedo a la oscuridad (63,4%) y aparecié el miedo a
animales en un grupo de estos (24,4%). Cruzando las variables miedo con estadio de la
enfermedad se constatd que el miedo a la oscuridad aparecio en los tres de igual forma.
Del ler estadio y el 3ero se observaron nifios con temor a dormir solos. El miedo a los
animales se apreci6 en nifios del ler y 3er estadio. Estos resultados coinciden con lo
referido en la bibliografia del nifio con Retinosis Pigmentaria, en la cual se expresa el

miedo a la oscuridad en la infancia como una caracteristica distintiva de esta enfermedad
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debido a su mala vision nocturna. Aparece precisamente en los pacientes de los 3 estadios,
sin ningun tipo de diferenciacion. Estos resultados fueron referidos por autores como
Pérez y Ravelo (1993), Pelaez y Herrera (1997) y por esta autora Quifiones (1999a) en
otro de sus estudios.

Los trastornos del suefio no aparecieron con frecuencia. Una minoria reportd parasomnias
especificamente el hablar dormido (somniloquio) y el suefio intranquilo, Galiano (2006)
considera este ultimo muy frecuente y como consecuencia de estrés diurno, enfermedad
fisica y malestares, lo valora como pasajero y con tendencia a desaparecer
espontaneamente.

Los padres negaron alteraciones en los habitos alimentarios en la mayoria de los pacientes.
La mayoria de los estudiados present6 un validismo completo, se bafian, visten, se ponen
zapatos y se peinan solos es decir logran su independencia en los habitos de autocuidado,
resultados que no coinciden con los planteamientos hechos por otros autores como
Ajuriaguerra (1987), Gald6 (2000) y Muiioz (2000) que analizaron nifios que padecian
otras enfermedades, que comprometian seriamente su vida, como la insuficiencia renal
cronica terminal o el cancer.

También la mayoria de los padres argumentaron que sus hijos se concentran en clases, ven
programas de television y juegan sin cambiar bruscamente de actividad; con ello se afirma
que no refirieron dificultades en el proceso de atencion. Este aspecto coincide con la
literatura revisada en la cual no aparece que la enfermedad cronica en el nifio se acompaiie
de dificultades en el proceso de atencion.

Se refirieron los entrevistados a que la mayoria de sus hijos prefieren jugar con nifios de su
propio sexo y los juegos preferidos son los de reglas preferentemente por los pacientes de
9,10 y 11 afios. Senalaron que los nifios de 6 y 7 afos prefieren los juegos de ficcion. Los
juegos de mesa tienen poca popularidad entre los pacientes.

Los juegos se comportaron segun lo establecido por diversos autores que han estudiado el
desarrollo de la actividad ludica, para las edades de 9 a 11 afios prefirieron los juegos de
regla y los de ficcion a los 6 y 7 afios, (“a las casitas” o “a las escuelitas”, también
llamados de roles con argumento). Es llamativa la poca popularidad de los juegos de mesa
en una etapa del desarrollo en que prevalecen, y no son sustituidos por otro tipo de juegos

pasivos como por ejemplo los de computadora.
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Se report6 que la mayoria de los pacientes tienen responsabilidades en el hogar y hacen las
tareas escolares sin que se les presione, esto difiere de los resultados informados por otros
autores, entre ellas Pérez y Ravelo (1993). Se observd en la muestra estudiada que los
nifios que tienen pequefias responsabilidades en el hogar (recogen juguetes, buscan el pan)
estdn mas preparados para hacer sus tareas solos y se muestran mas independientes en sus
actividades.

En cuanto a su familia, se puede argumentar que mas de la mitad de la muestra convive
con ambos padres. Se reportd la presencia de familia monoparental en un grupo de ellos.
Se valor6 que viven en familias nucleares casi la mitad de la muestra, le sigui6 la mixta o
asociada y por ultimo la menos frecuente es la extensa.

En la mayoria de los encuestados se escogio la figura del padre como la que representa y
aplica la disciplina en el hogar, y refirieron que existia un mayor apego a la figura de la
madre (representa el afecto en el hogar). Esto fue descrito por Clavijo (2002) y Arés
(2003), los cuales reafirman al padre como figura disciplinaria y la madre como afectiva
en la familia.

Todos estos hallazgos acerca de la familia coinciden con los resultados del estudio de la
familia cubana actual hechos por Arés (2003), quien planteé que la familia mantiene
rasgos distintivos de la familia tradicional.

Se clasificaron con presencia de Situaciones Familiares Inadecuadas en su hogar la
mayoria de los pacientes. Predominoé la sobreproteccion, seguida por la inconsistencia.

La prevalencia de la Situacion Familiar Inadecuada de sobreproteccion es referida por
numerosos autores entre ellos Sabbeth (1984), Patterson (1995), Molero (2000), Roca
(2005) y Osorio (2006), que sefialaron la presencia de familias sobreprotectoras en ninos
con enfermedades cronicas.

Entre las caracteristicas de la personalidad en formacion de sus hijos los padres refirieron
de forma predominante, que son dominantes en el hogar, carifiosos, inseguros, celosos de
los hermanos y con baja tolerancia a frustraciones. Afiaden ademas que son sociables, de
llanto fécil y dependientes.

Aparecieron también las siguientes caracteristicas: son timidos, tranquilos, asustadizos,

impulsivos y alegres.
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En las correlaciones efectuadas entre variables, a las familias clasificadas como
sobreprotectoras correspondieron nifios inseguros, carifiosos, dependientes, timidos,
celosos, dominantes en el hogar, alegres, asustadizos y con baja tolerancia a frustraciones.
(Ver Anexo 4,1)

Con la Situacion Familiar Inadecuada de inconsistencia se agruparon las caracteristicas de
los nifios intranquilos, dominantes, celosos, carifiosos y con baja tolerancia a frustraciones.
Como puede apreciarse las caracteristicas de la personalidad en formacion que describen
los padres se corresponden al tipo de Situacion Familiar en que es educado el paciente, es
decir, no puede decirse que el nifio con retinosis pigmentaria obedezca a un patron de
desarrollo personolédgico especifico. Estos hallazgos coinciden con lo referido por autores
como Leventhal, (1984), Ajuriaguerra (1987), Meyers y Weitzman, (1991) y Osorio
(2006), los cuales expresaron que mas que la enfermedad misma el nifio con un
padecimiento cronico va a responder, comportarse y desarrollarse de acuerdo con el
manejo familiar imperante.

Al evaluar el funcionamiento familiar, se constatd que la mayoria de las familias
resultaron moderadamente funcionales, seguidas por las disfuncionales, las funcionales y
por ultimo las realmente disfuncionales. Si se valora la relacion funcionalidad —
disfuncionabilidad apuntan menos hacia la disfuncionabilidad no obstante debe tenerse en
cuenta que una estudiosa de la familia como es Louro (2005), le llam6 a la familia
moderadamente funcional, familia en riesgo. Esto es valido y muy importante para la
conducta a seguir por el psicologo ante este aspecto.

Estas dificultades del funcionamiento familiar coinciden con los sefialamientos hechos por
numerosos autores entre ellos: Steinhauer (1974), Prugh y Lloyd (1984), Leventhal
(1984), Ajuriaguerra (1987), Galdé (2000), Lowes (2000), Molero y Pérez (2000), Ruiz
(2001), Roca (2005) Lorenzo, Alba, Rodriguez (2005) y Osorio (2006), que expresaron el
impacto y desequilibrio que la enfermedad crénica del hijo genera en la familia.

Se debe afadir que la enfermedad cronica en un miembro de la familia es considerada un
factor tensionante que hace aparecer una crisis no propia del ciclo vital, esto fue precisado

por varios autores entre ellos Ruiz (2001), Clavijo (2002), Roca (2005) y Louro (2005).
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Los nifios que presentaron conflictos en el area escolar reportaron manejos pedagogicos
inadecuados que hacen que rechacen a la maestra, pero van a la escuela y aceptan con
agrado los contenidos del aprendizaje.

En las pruebas psicoldgicas aparecieron de forma repetitiva las molestias que le ocasiona
al nifio su enfermedad, sobre todo que lo limita a salir solo, a jugar de noche o salir con
sus parejas o amigos si son adolescentes.

Algunos nifios narran en su estudio proyectivo conflictos entre sus figuras parentales,
malas relaciones entre ellos y a su vez uso de castigos fuertes en su hogar para con él. Uno
de estos pacientes expresa temor a la pérdida de los padres. Estos resultados coinciden con
las observaciones hechas por Sabbeth (1984) y Hostler (1991) al respecto.

Los pacientes expresaron las limitaciones que les imponen sus padres por padecer de
retinosis pigmentaria en varias pruebas psicologicas (Historietas de M. Thomas, Tres
alegrias, tres ronas y tres miedos, IPJ y en completar frases) en los dos grupos de edad
analizados.

Las limitaciones a actividades propias de su edad ya sean en la nifiez o adolescencia
impuestas por el modo de vida familiar es lo que les hace sentirse diferente, resultados que
coinciden con los encontrados por Meyers y Weitzman (1991) Gald6 (2000) y Osorio
(2006). Como han expresado Prugh y Lloyd (1984) y Osorio (2006) la capacidad de
adaptacion del nifio y el balance entre el nifio y la familia son mas importantes que la
propia naturaleza de la enfermedad.

Los conflictos atribuidos al area social en los escolares fueron minimos y referidos al uso
que hacen algunos de sus compafieros (en minoria) de “motes” o “nombretes” para
designarlos, por el uso de ayudas Opticas (espejuelos). No se encuentran conflictos
referidos a vecinos ni contemporaneos, mas bien refieren buenas relaciones con sus
compaieros de escuela. Se sienten apoyados socialmente. Estos resultados no coinciden
con los hallazgos reportados por Pérez y Ravelo (1993).

Los pacientes escolares argumentaron como alegrias el recibir regalos y la eliminacion de
las limitaciones que les imponen sus familiares en su vida diaria, motivaciones sociales
como disminucion de apagones y cese del bloqueo imperialista. Sus “ronas” fueron
referidas al uso de castigos por sus padres para su manejo disciplinario y a sus dificultades

sensoperceptuales, mala visidbn nocturna y tropezar con objetos. En la mayoria de los
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pacientes aparecio el temor a la oscuridad y también mas de la mitad de la muestra
expresO miedo a animales (perros, caballos, toros y ranas fundamentalmente).

Se aprecio6 la molestia que les ocasionan sus sintomas desde pequefios y las limitaciones
que les impone la familia. Resultd interesante que expresaran motivaciones sociales en
esta etapa de la vida.

En el dibujo de su familia la mayoria incluyé a ambos padres. Un grupo importante de
pacientes dibujo la figura de la madre realizando labores de provecho social y la figura
paterna fumando, acostada, leyendo periddico o viendo television en el hogar, lo cual
expresa las vivencias del nifio acerca de la distribucion de roles. Este pardmetro se
comporta de acuerdo con los estudios de Arés (1990 y 2003) acerca del nifio y la familia
cubana en las que encontrd la desigualdad en la distribucion de roles.

Resulta positivo que la mayoria se dibujo dentro de su familia por lo que se puede decir
que se siente identificado con esta y se sienten parte importante de la misma. Estos
resultados coinciden con los encontrados por Arés (1990) al aplicar esta prueba a nifios
supuestamente normales en sus estudios de la familia cubana.

En el dibujo libre se apreci6 un predominio del uso del color amarillo seguido del rojo y el
azul. No rellenaron las figuras muchos de ellos. Predomin6 la combinacion de 3 a 6
figuras en el dibujo. Prevalecieron las combinaciones realistas y el trazado fuerte e
inestable con presencia de trazado fuerte y débil. En los dibujos se aprecid la
representacion del paisaje campestre preferentemente.

En cuanto al empleo del color en el dibujo libre, apareci6é un predominio del uso de 3 a 6
colores Esto coincide con los resultados obtenidos por Diaz- Guzman (1993) en su trabajo
de diploma en el que predomina el uso de 4 colores en nifios normales en estas etapas de
la vida.

Respecto a la preferencia cromatica, se aprecid un predominio del color amarillo
(representando al sol) y le siguen los colores rojo, azul y el carmelita. Esto difiere de lo
encontrado por Diaz Guzman (1993), pero si coincide con los hallazgos de Garcia (2006)
en sus investigaciones, quien afirma que el nifio normal prefiere el uso de colores
brillantes en el dibujo.

El hecho de que el nifio no rellene de color la figura, puede estar justificado segin Rum

(citado por Valdés, 1979) y Garcia (1983) porque el niflo en la etapa preescolar y escolar
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cuando utiliza lapices de colores, no lo hace, por lo que es preferible que dibuje con
tempera.

Predomind en el dibujo las combinaciones realistas, lo cual se explica porque la muestra
de nifios se encuentra en edades en que predomina el realismo en la figura. (Luquet, 1927,
citado en Diaz Guzman, 1993)

Aunque en la investigacion aparece mayormente la representacion en el dibujo de figuras
en movimiento y abstraccion, alin se detecta la representacion con estereotipia, justificada
por estudios realizados por Valdés (1974), el cual puntualizé que alin a los 13 afios puede
aparecer un 86 % de estereotipia en la representacion de las casas, un 67 % de estereotipia
en la representacion de arbustos y arboles y un 32 % de estereotipia en la representacion
de embarcaciones.

Se aprecia el trazado fuerte e inestable y combinacion de trazado fuerte débil. Estos
expresan el aspecto grafomotriz del dibujo. Resultados similares encontraron Diaz-
Guzman y Herrera (1993) en los nifios con retardo del desarrollo psiquico. Si se valora lo
expresado por Hilda Santucci (1970) que a través del trazado se puede apreciar la madurez
neuromotriz del nifio y la coordinaciéon oculomotora, se puede explicar que este nifio con
déficit visual realice este tipo de trazado en su dibujo. Resultados parecidos en la
coordinacion visomotriz encontrd6 Garcia (2006) en una muestra estudiada de nifios
ambliopes. No obstante el resto de las caracteristicas encontradas, en el dibujo del nifio
con retinosis pigmentaria no coincide con los reportados en ambliopes.

Se aprecian también dibujos originales, lo cual expresa un buen desarrollo cognitivo,
Herrera (1989) y Garcia (2006) encontraron en nifilos con déficit de funciones
cognoscitivas indices diferentes, ya que aparecieron pocos elementos originales en el
dibyjo.

La ubicacién del dibujo se comporta con predominio de utilizacion de todo el papel con
adecuada distribucidn, lo cual coincide con los hallazgos realizados por Diaz- Guzman
(1993) y Garcia (2006) en nifios normales.

Se aprecia una prevalencia del paisaje campestre, seguida de este mismo tema
acompanado por equipos automotores (helicopteros, aviones, autos, camiones). Segun
Valdés (1979) el paisaje campestre es uno de los temas que resiste al tiempo y no esta

sujeto a las eventualidades de la moda. Afiadi6 este autor que son muchos los nifios que en
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sus memorias reproducen escenas del medio rural que en la mayoria de los casos solo
conocen por experiencia indirecta, se distribuye a partir del dibujo de la linea horizontal
(tierra), sobre la cual colocan diferentes objetos. Més tarde completan con otra linea
horizontal que representa el cielo en la cual colocan el sol, las nubes, helicopteros, pajaros
y aviones.

Garcia (2006) encontro que en las nifias hay un predominio de los paisajes campestres en
sus temas de dibujo, manteniendo animismo en la ejecucion del sol y en los varones
carros, aviones y barcos, este mismo comportamiento se aprecia en esta investigacion.

El tema marino es poco abordado por los pacientes con retinosis pigmentaria, en los
dibujos en que aparece es acompainado de embarcaciones, presencia de aves y helicopteros
(fundamentalmente en varones). (Quifiones, Palacios, Corzo y Ortiz, 2005 c)

En general los resultados del dibujo del nifio con Retinosis Pigmentaria se asemejan a los
encontrados por Garcia (2006) en nifios normales. Algunos adolescentes refirieron
dificultades con su grupo de contemporaneos. Y un grupo de ellos expresdé su poca
motivacion por sus estudios actuales. Se valoraron como impulsivos, inseguros y
expresaron su preocupacion por su tendencia a la ensofiacion.

Los adolescentes expresaron dificultades en la comunicacion con sus padres.

También los adolescentes refirieron motivaciones sociales tales como la culminacion del
bloqueo imperialista a Cuba, que se eliminen los apagones, y que los yankees no hagan
mas dafo en el mundo.

Un grupo de ellos abordd sus motivos familiares deseando que abuelos o padres enfermos
mejoren su estado de salud.

Los adolescentes refirieron dificultades con su propia persona sobre todo en el indicador
salud, y manifestaron rechazo hacia el tratamiento de su enfermedad. En el indicador
salud, también se encontrdé conciencia de enfermedad elevada y amenaza de condicion
discapacitante. Esto se profundiza cuando se aprecia en ellos una autovaloracion baja
sobre todo en el indicador salud. El indicador felicidad e inteligencia resultaron positivas.
Se aprecié una conciencia de enfermedad marcada y los sintomas generadores de
molestias le refuerzan el rechazo a la enfermedad y su tratamiento, lo cual se evidencia
fuertemente en su adolescencia, etapa muy importante de la vida donde se consolida la

autoestima. Ya en esta etapa van haciendo resistencia al tratamiento que aceptaban en la
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infancia. Estos hallazgos coinciden con los planteados por Silverstein (1995), Vieira y
Garcia (2002) y Rodriguez (2005).

Es importante decir que tal y como expresaran Vieira y Garcia (2002) el adolescente
enfermo no tolera la enfermedad, la rechaza. No le agradan los comentarios de que esta
enfermo y el sentirse enfermo dafa su autoestima.

La mayoria de los pacientes funcion6 con un nivel intelectual normal. No se pudo
establecer un comportamiento significativo en el andlisis comparativo de las escalas verbal
y ejecutiva del Wisc. En la escala verbal los items de menor rendimiento fueron los de
informacion y aritmética y los de mayor puntuaciéon fueron los de semejanzas y
comprension. En la escala ejecutiva alcanzaron mayor puntuacion cotejo de historietas y
rompecabezas.

En el andlisis cualitativo en general del estudio se constatdé que los pacientes que
provienen de familias funcionales son positivos, son los que presentan menos conflictos.
Los pacientes de familia clasificadas como disfuncionales son inmaduros, dependientes,
de autovaloracion inadecuada, con pobreza en sus motivaciones. En las pruebas se
refirieron a los sintomas de la enfermedad con mayor énfasis y marcaron sus sentimientos
de inseguridad. Algunos de ellos manifestaron presencia de ansiedad. .

Solamente un paciente de familia con funcionamiento disfuncional refiere un alto nivel de
aspiraciones, una autoestima adecuada y expresa proyectos de futuro con riqueza.

En el adolescente si aparecen dificultades en la relacion con sus contemporaneos, lo cual
coincide con lo establecido por autores como Meyers y Weitzman (1991), Pérez y Ravelo
(1993), Méndez y Beléndez (2000) Méndez y Orgilés (2004) y Roca (2005).

Se aprecia en las pruebas realizadas a ambos grupos de edades, una tendencia a referir sus
sintomas y las limitaciones en su vida social a que se ven sometidos por la presencia de
ellos, aunque es la familia quien los limita ante la presencia del sintoma. Un
comportamiento similar encontr6 Méndez y Beléndez (2000), Méndez, Orgilés y Lopez
Roig (2004) Barreras (2004) y Baider (2005) en nifios y adolescentes con cancer, fibrosis
quistica y diabetes mellitus insulinodependiente.

Una de las ventajas que tiene este nifio con retinosis pigmentaria es que no tiene ausencias
frecuentes a la escuela, pues su tratamiento continuo es anual y la investigacion en esta

institucion ha sido organizada durante las vacaciones escolares. Esta autora considera que
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esto influye en su socializacion y por ello presenta un bajo indice de problemas en esa
esfera. Autores como Roca (1994, 2005), Méndez y Beléndez (2000), Méndez, Orgilés y
Lépez Roig (2004) Barreras (2004) y Osorio (2006), encontraron nifios con dificultades en
su socializacion en sus investigaciones; pero estudiaron pacientes cuyas enfermedades los
someten a largos periodos de ausencia a la escuela como son: la fibrosis quistica, el
cancer, la hemofilia y la insuficiencia renal cronica.

Un hallazgo interesante es el coeficiente intelectual que se observd en los pacientes, la
mayoria dentro de los pardmetros normales. Iguales resultados fueron reportados por
Mendoza (1997) en el adulto con retinosis pigmentaria. No obstante autores como Peléez
y Sarmiento (1997) citan investigadores que refieren que esta enfermedad se acompaiia de
obesidad, retraso mental, sordera y polidactilia. En la muestra estudiada no apareci6 dafio
relevante en la esfera cognitiva

Al analizar los items del Wisc se pudo constatar que los pacientes tienen un bajo
rendimiento en los items de informacion, y aritmética, ambos estdn en correspondencia
con la apropiacion de conocimientos. En un estudio realizado con los pacientes adultos de
retinosis pigmentaria, esta autora (Quifiones, 2000) encontré que la media de la
escolaridad de los pacientes adultos estaba muy por debajo de lo estipulado en Cuba. Se
puede entonces sugerir que el ambiente familiar de la mayoria de los nifios y adolescentes
con retinosis pigmentaria de la muestra no ofrece la suficiente estimulacion cultural que
los ayude a incorporar algunos conocimientos que se exploran en estos items. En este
adolescente estudiado se aprecian signos de profundizacion de la crisis normal de la etapa,
su dificultad para vincularse a los grupos de contemporaneos por sus sintomas y las
limitaciones que la familia le impone, su autoestima disminuida, el sentirse enfermo y
diferente al grupo, el rechazo al tratamiento médico que debe cumplir necesariamente, la
dificultad en la comunicacion con sus padres, la crisis por la que atraviesa la familia, todos
estos hallazgos en su estudio psicologico coinciden con los planteados por autores que han
estudiado adolescentes con enfermedades cronicas tales como Abraham y Silver (1999)
Méndez y Beléndez (2000) ,Vieira y Garcia (2002), Méndez, Orgilés y Lopez-Roig
(2004), Jiménez(2006) y Osorio (2006).

Resumiendo los resultados del estudio psicologico de este grupo de pacientes, puede

derivarse que los enfermos de la etapa escolar muestran una socializacion adecuada en
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tanto los adolescentes se sienten diferentes a sus contemporaneos y se aislan. Su
rendimiento en la prueba de inteligencia, su originalidad en los dibujos demuestra, que
estos nifios tienen un funcionamiento intelectual normal en su mayoria y si no exhiben
mayores habilidades en la esfera cognitiva es porque viven en un medio familiar poco
estimulante culturalmente. Se constatd en los adolescentes dafio en su autovaloracion, el
indicador salud tiene gran responsabilidad en ello. El sentirse enfermo, rechazar la
enfermedad y el tratamiento, la repercusion en su desarrollo social que le traen los
sintomas que padece, hacen que en este adolescente se profundicen los comportamientos
criticos de la etapa. La impulsividad, la tendencia a la fantasia y la inseguridad son rasgos
de su personalidad que no acepta. En el estudio psicologico predominaron las
motivaciones individuales dadas las caracteristicas de las etapas del desarrollo psicologico
por las que transitan, pero es relevante la presencia de motivaciones sociales que denotan
cierta madurez para el andlisis del entorno social, datos que por supuesto son muy
positivos en su formacion de la concepcion del mundo. En cuanto a la caracterizacion
psicologica del paciente se puede considerar un hallazgo su expresion grafica que muestra
caracteristicas propias de un trastorno funcional.

La familia del nifio diagnosticado con retinosis pigmentaria sufre una crisis que la mueve
hacia la disfuncionalidad familiar o en riego de estarlo. El paciente se siente parte de su
familia e identificado con esta. La familia se mantiene con su estructura y funcion
tradicional y se aprecio la sobrecarga en el rol de la madre. Predominé la familia nuclear
con presencia de padre y madre. Los nifios de la etapa escolar refirieron la crisis
matrimonial entre sus padres. En la familia se mantiene como valor el afecto entre sus
miembros lo cual es una fortaleza para restablecer su armonia. (Quifiones, Sifontes, Amil

y Néapoles, 2007)

2.2 La Calidad de Vida del nifio con Retinosis Pigmentaria. Resultados Obtenidos.
2.2.1 Construccion del instrumento.

Para la valoracion de la percepcion de la calidad de vida se procedio a la construccion de
un instrumento que permitiera conocer la vivencia que sobre esta esfera de la vida tienen
los nifios y adolescentes enfermos, su familia y el médico que los atiende, es decir

considerar la calidad de vida percibida por los nifios y reportada por padres y médicos. La
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literatura revisada no muestra antecedentes de construccion, validacion o normalizacion de

instrumentos de este tipo en el nifio y adolescente con esta enfermedad (Quifiones,

Palacios, Corzo y Ortiz, 2005b). Una vez constatada la necesidad de evaluar la calidad de

vida en estos pacientes y la ausencia de reportes en la literatura de instrumentos

especificos para estos enfermos, la construccion del instrumento se perfildé desde los
constructos teoricos que los sustentan hasta la definicién de sus indicadores.

En lo teorico el estudio de calidad de vida y el instrumento se basan en argumentos tales

como:

e Valoracion de la calidad de vida, desde la subjetividad del propio paciente.

e Se valora la calidad de vida, a partir de sus componentes y de forma global. Es el caso
de los factores fisicos, psicologicos y sociales. (Rajmil, Fernandez y cols, 2004)

e Se le concede gran importancia a los sintomas, que como generadores de estados
psicoldgicos y vivencias de la enfermedad, influyen en la percepcion subjetiva del
paciente, y de ahi en su bienestar y satisfaccion con la vida.

e Al concebirse la calidad de vida como resultado de la subjetividad individual, se
considerd necesario contrastar varias fuentes de informacion: nifios, padres y médicos,
para comparar las percepciones del nifio con la de los proveedores y cuidadores.

A partir de los aspectos anteriormente sefialados, de los indicadores que de forma aislada

reporta la literatura especializada y de la experiencia de la autora en la atencion

psicoldgica a estos nifios y adolescentes, se seleccionaron 19 indicadores para conformar
la pre-escala y proceder a la valoracion por los expertos.

Para la obtencion del criterio de expertos se constituyd un grupo de profesionales que

reunieran los requisitos, que se consideraron como criterio de inclusion para la muestra de

expertos.

1. Dominio tedrico de la categoria calidad de vida: 3 profesionales dedicados a Filosofia
de la Salud.

2. Brindar servicios de atencidon psicoldgica a enfermos cronicos y conocer cOmo se
comporta la calidad de vida en los pacientes: 5 Psic6logos.

3. Conocimiento exacto de la entidad retinosis pigmentaria, asistencia y tratamiento a

pacientes con dicha enfermedad: 7 oftalmologos y 4 licenciados en enfermeria.
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Cumplimentadas estas caracteristicas la muestra qued6 conformada por 19 expertos.

Las variables a analizar fueron:

1. Preocupacion por la pérdida de vision. 11. Preocupacion por el tratamiento.
2. Tropezar con objetos 12. Relaciones con nifios.

3. Necesidad de caminar de noche con ayuda. 13. Relaciones afectivas con hermanos.

4. Ansiedad 14. Preocupacion por la familia.
5. Miedo. 15. Trastornos del suefio.
6.Tristeza 16. Autoimagen corporal.

7. Relacion padres-hijo 17. Preocupacion por la escuela
8. Preocupacion por el juego. 18. Preocupaciones economicas
9. Fatiga visual. 19. Fotofobia.

10. Agresividad.

Estas 19 variables fueron analizadas por los expertos para dar su valoracion y podian
incluir nuevas variables, de acuerdo a su criterio.

De esta forma se analizo el criterio de expertos, a partir del calculo de la frecuencia y el
porcentual de las diferentes variables. Se consider6 aceptada la variable si el criterio de
respuestas coincidia en un 80% o mas.

Se emitio el resultado final, y las variables fueron llevadas a una escala analdgica visual
para nifios, padres y médicos. Asi se disefid el instrumento y se dieron los primeros pasos
para cumplimentar los criterios de bondad (validez, confiabilidad y objetividad).

Entre las variables con mayor aceptacion en el criterio de expertos se encontrd la
preocupacion por la pérdida de vision (100 %), tropezar con objetos (94,7%), necesidad de
caminar de noche con ayuda por la presencia de la nictalopia (99,5%), variables a su vez
corroboradas por su presencia frecuente en los pacientes con retinosis pigmentaria por
Pelaez, (1997) en su libro acerca de la experiencia cubana en retinosis pigmentaria.

Otras variables con alta incidencia fueron las psicoldgicas, ansiedad y miedo, emociones

que provocan estados afectivos displacenteros. Estas variables fueron descritas por Pérez
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(1993) y Quifiones (1999a) en los estudios psicoldgicos realizados a nifios con retinosis
pigmentaria.

Resultaron variables muy aceptadas también la tristeza, la relacion padres-hijo,
preocupacion por la escuela y el juego, fatiga visual, agresividad, aceptacion por otros
nifios, preocupacion por el tratamiento, e integracion a grupos de nifios. Todas estas
variables son consideradas por Leventhal, 1984; Galdo, 2000 y por Quifiones (1997) en su
tesis de especialista. También del Rosario y Llanta, (1996) utilizan muchas de ellas en su
instrumento para evaluar la calidad de vida en el nifio con cancer.

Entre las variables afirmadas por los jueces, se encontrd la fotofobia marcada por los
oftalmologos que aparece como sintoma que provoca estados afectivos displacenteros.
Este sintoma es ampliamente descrito por Pelaez (1997).

La variable autoimagen corporal fue considerada como parte del instrumento, porque a
pesar de que su aceptacion por los jueces estuvo muy cerca de los limites establecidos, es
muy debatida por los investigadores de las enfermedades crénicas en nifios. Se encuentra
este indice marcado por Steinhauer (1974), Leventhal, (1984), Roca (1994 y 2004), Grau
(1996), citado también por Quifiones en su tesis de especialista (1997), Galdo (2000), por
el grupo Kidscreen en Europa, (2004). La autoimagen estd muy relacionada con la
autovaloracion que se reafirma como formacién psicologica de gran importancia para el
desarrollo de la personalidad en la etapa de la adolescencia.

Como resultado de la confirmacion de las variables presentadas a los jueces, se puede
decir también que se acercod a los limites de aceptacion la variable “preocupacion
economica” y se decidid que permaneciera por la presencia de esta en otras
investigaciones , ademas la literatura marca que son importantes los cambios economicos
en la familia a partir de la presencia de una enfermedad crénica en alguno de los hijos, este
factor econdmico es ampliamente debatido por autores como Steinhauer (1974), Leventhal
(1984), Nelson (1992) y Osorio (2006).

Con respecto a la variable relacion afectiva con hermanos se comport6d de igual forma
muy cerca de los limites establecidos, esta autora decidid incluirla en el instrumento por
cuanto la relacioén con los hermanos sanos es ampliamente tratada por autores tales como
Leventhal, (1984); Sabbeth, (1984); Perrin y Gerrity, (1984) ; Meyers y Weitzman, (1991)

y Hostler, (1991), citados por Quifiones en su tesis de especialista (1997); estos autores se
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refieren a que pueden aparecer serias dificultades en esta relacion, lo mismo sucede con la
variable preocupacion por la familia que apunta a considerar la familia como sistema y
contemplada por investigadores contempordneos como Méndez, Orgilés y Lopez- Roig
(2004) y Moreno-Jiménez y Kern (2005).

En cuanto a la variable trastornos del suefio, que manifestd similar comportamiento se
decidio reiterarla por la importancia que este habito de vida tiene para la salud y la
percepcion del bienestar psicologico; muchos autores la evalian y Pérez (1993) y
Quifiones (1999a) encontraron parasomnias en sus investigaciones.

Los jueces afiadieron la variable preocupacion por el futuro, esto coincide con la literatura
revisada, Perrin, Leventhal, Hostler, Steinhauer, citados por Quifiones en su tesis de
especialista (1997).

De esta forma el instrumento qued6 constituido por las 19 variables sugeridas y la variable
preocupacion por el futuro aportada por los expertos, quedando asi conformado por 20
variables dadas en escalas autoclasificatorias del tipo analdgicas visuales.

Para los nifios la escala debe ser motivante y asequible a su desarrollo cognitivo por lo que
se ofrecid con dibujos caricaturizados, para los proveedores y cuidadores los polos de la
escala se establecieron por consignas verbales.

Las variables reflejadas en las escalas analogicas visuales y las preguntas generales se
ubicaron de forma consecutiva hasta formar un cuadernillo. (Ver Anexo 5)

Para contribuir al criterio de bondad de la prueba, especificamente la objetividad, se
decidié enfatizar en las instrucciones para que garantizaran que se midiera lo que se
pretendia medir. (Las instrucciones aparecen detalladas en el Anexo 5,1)

Otra forma de garantizar la objetividad del instrumento consisti6 en fijar los limites de
tiempo en el cual debia hacerse la evaluacion. Para ello se especifico en las instrucciones
que todas las evaluaciones debian referirse al periodo comprendido de las ultimas 48
horas. También entre la aplicacion al nifio, padre o médico no podia haber un periodo
mayor de 2 horas. De esta forma se establecid uniformidad.

En cuanto a la calificacion se hizo de la siguiente forma:

Las 20 variables que garantizan la calidad de vida por componentes, constituyen variables
ordinales cuyos valores son obtenidos mediante el uso de instrumentos de medicion (regla,

cartabon etc.) para reflejar la distancia exacta que separa la marca realizada por el sujeto
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de la aplicacion y el borde de la izquierda extrema (donde esta el 0). Como esta escala
mide 10 cm., la medicion debe ser ordinal de 0 a 10, donde las posiciones favorables son
los valores cercanos a 0 y las desfavorables acercandose al 10.

Se le formulan dos preguntas abiertas al final

(Como estas? Y ;Qué otras preocupaciones tienes?, Para que incluya otros aspectos no
contemplados en la prueba y su interpretacion sera establecida cualitativamente a partir de
categorias numerales.

La pregunta ;Coémo estas? (Calidad de vida global) Fue categorizada de la siguiente
forma.

1. Respuestas que incluyan mal

2. Respuestas que incluyan regular.

3. Respuestas que incluyan bien.

La pregunta ;Qué otras preocupaciones tienes? Se categorizd de la manera siguiente:

0. Ausencia de preocupaciones.

1. Presencia de preocupaciones

Se intentd de esta forma cuantificar los resultados para poder procesar estadisticamente y
calcular su confiabilidad y validez.

De esta forma qued6 conformado el instrumento para medir calidad de vida en el nifio y
adolescente con retinosis pigmentaria, partiendo de concepciones, teorias y metodologias
actuales acerca de la calidad de vida.

El criterio de expertos para buscar las variables del instrumento contribuy6 ademas para
establecer la validez de contenido (tedrica) de la prueba.

Al confeccionar el instrumento se tuvieron en cuenta condiciones que contribuyen a

establecer su objetividad. (Quifiones, Palacios, Corzo y Ortiz, 2005b)

2.2.2 Validacion del instrumento. Aplicacion y calculo de los criterios de bondad.
Resultados de la primera validacion

Se realizd un primer estudio de validacion de este instrumento por disponer de solo 25
pacientes que cumplian los criterios de inclusion, es decir: estar comprendidos en las
edades de 7 a 14 afos, tener diagnostico positivo de la enfermedad, residir en la provincia

de Camagiiey y desear participar en la investigacion en el momento de la aplicacion.
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Los nifios recibieron una ayuda minima de la investigadora la cual dio en todos los casos

las mismas instrucciones.

A los proveedores y cuidadores se les aplico el instrumento con las caracteristicas

descritas en el epigrafe anterior para lograr objetividad.

Los criterios de bondad, (confiabilidad y wvalidez) se obtuvieron a partir de los

procedimientos siguientes:

e Medida de estabilidad (confiabilidad test-retest) con 7 dias de diferencia hecho en el
grupo de nifios, padres y médicos. asi cada sujeto seria comparado consigo mismo y
de esta forma estadisticamente poder encontrar su confiabilidad. (Friedrich, 1990;
Hernandez Sampieri, 2003).

e Estudio de concordancia entre los tres grupos evaluados.

e Estudio de confiabilidad a partir de las 6 dimensiones en que se aglutinaron los valores
correlacionados mediante un analisis factorial.

e La validez de constructo se sugiere mediante el andlisis factorial con variables
asociadas que representan esferas o dimensiones usualmente designadas para evaluar
la calidad de vida.

El procesamiento estadistico se realiz6 en funcion de la naturaleza de las escalas utilizadas

en los diferentes instrumentos y la normalidad de la distribucion de los datos.

Se aplico ademas el alfa de Cronbach con los valores obtenidos en ambas aplicaciones del

instrumento por separado para encontrar fiabilidad , de esta forma se obtuvo que para la

primera aplicacion el alfa de Cronbach para todas las variables continuas resulté de 0,79 y

para la segunda aplicacion de 0,78. El alpha de Cronbach para la primera aplicacion con

las 20 variables continuas y la variable ;Como estas? obtuvo un coeficiente de 0,80. En la
primera aplicacion con las 22 variables, es decir incluyendo ademas el item “Otras
preocupaciones” obtuvo un coeficiente de 0,80. Como puede apreciarse el alpha de

Cronbach resultd favorable segliin el criterio de Lienert y Cronbach quienes consideran

que debe ser superior a 0,60.

Para precisar aiin mas la fiabilidad se aplicd la comparacion del antes y después por

grupos, utilizando el Test de Comparacion horizontal de Wilcoxon para muestras pareadas

buscando estabilidad de las puntuaciones en las 20 variables continuas y la primera
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pregunta abierta de calidad de vida total (;Cémo estds?) Se consideraron grados de
significacion alfa > 0,05 entre la primera y segunda aplicacion. (Ver Anexo 5,4)

Para la variable dicotomica “Otras preocupaciones” se aplico la prueba de McNemar para
la significacion de los cambios. (Ver Anexo 5,4)

Se valoraron por dominios es decir, pacientes, padres y médicos. (Calidad de vida
percibida y reportada) Se encontraron los resultados siguientes:

Pacientes: Se encontr6 estabilidad en 17 de las 20 variables continuas, y también entre las
evaluaciones de antes y después en la pregunta ;Como estas? (significacion igual a 0,32).
Las variables continuas que no mostraron estabilidad fueron preocupacion por la pérdida
de vision (0,03) fotofobia (0,04) y agresividad. (0,02). La variable dicotémica otras
preocupaciones se evallio con la prueba de McNemar arrojando un indice de 0,62,
comportandose de forma estable. (Ver anexos 5, 4 Tablas 1 y 2)

Padres: Con respecto a los padres los resultados no fueron los mismos. Se encontraron
estabilidad en 12 variables de las 20 continuas. Las variables continuas que no mostraron
estabilidad fueron: ansiedad (0,009), agresividad (0,030), trastornos del suefio (0,028),
tropezar con objetos (0,002), autoimagen (0,002), fatiga visual (0,018), preocupacion
econdmica (0,045), preocupacion por la escuela (0,020). En cuanto a la variable ;Como
estas? Como siempre emitieron criterios que clasificaron dentro de la categoria bien,
mantienen una estabilidad igual a 1. La variable “Otras preocupaciones” a quien se aplicd
la prueba de McNemar se comporté con un indice de 1, lo que denota estabilidad. Los
padres fueron los que reportaron menos preocupaciones en el nifio (Ver Anexo 5,4 Tablas
3y4)

Médicos: Se mostraron mucho més estables sus puntuaciones entre una y otra aplicacion.
De las 20 variables continuas se mostraron estables 18 de ellas. So6lo se mostraron
inestables la fatiga visual (0,02) y la preocupacion por el tratamiento (0,03). En cuanto a la
variable categorizada ;Coémo estas? Como siempre reportaron criterios dentro de la
categoria bien, se mantuvo en una estabilidad igual a 1. La variable dicotomica otras
preocupaciones se procesd con la prueba de McNemar con un resultado igual a 0,727.
Esto también apunta hacia la estabilidad. (Ver Anexo 5,4.Tablas 5y 6)

Como puede apreciarse los nifios y los médicos se mostraron mas estables en sus

puntuaciones que los padres.
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El anélisis de fiabilidad se realizo en todos los grupos evaluados por separado e integrados
en antes y después.

Se buscd concordancia entre los tres grupos de evaluadores nifios, padres, y médicos. Para
obtener una puntuacion unica se promediaron las puntuaciones de las variables de las dos
evaluaciones. En el caso de las variables discretas (de las preguntas abiertas) se decidio
tomar como representacion de estas variables las anotaciones obtenidas en la segunda
evaluacion ya que se supone que los tres tipos de sujetos han adquirido experiencia en lo
que se les pregunta. El procesamiento de las variables continuas y de la primera pregunta
abierta se hizo con ayuda del andlisis de varianza no paramétrica de Friedman y la variable
dicotomica se proceso con el analisis de varianza de Cochran.

En el caso de la prueba de Friedman, se obtuvo que las diferencias mas significativas
aparecieron en el criterio de los padres, a diferencia del de los pacientes y los médicos.
Los padres mostraron una marcada diferencia entre las aplicaciones de antes y después,
como puede apreciarse en la tabla 7 (Anexo 5,4), aportando un valor de diferencia mucho
mayor que el resto de los dominios, en los cuales las diferencias de 0,04 para los médicos
y 0,36 para los nifios es notable con respecto al anterior. Los resultados estadisticos
confirman que el criterio mas cambiante, voluble y por tanto inestable es el de los padres,
al estar permeado y matizado por factores afectivos que refuerzan la subjetividad. En los
médicos se aprecia un criterio basado en la capacidad de observacion y las competencias
profesionales, sin distorsion por no mediar relaciones de parentesco, consanguinidad o
afectividad. Los nifios mostraron criterios con cierta variabilidad, a criterio de la autora,
debido al predominio de vivencias de malestar o bienestar en dependencia de como se
sintieran en los diferentes momentos. Es valorable ademés en los nifios el papel de la
reflexion, como cualidad del pensamiento ain no completamente desarrollada en
correspondencia con el periodo del desarrollo psicologico en que se encuentran.

La variable dicotomica, procesada segun Cochran, arroj6 como resultado que en las tres
series muestrales se aprecian marcadas diferencias al valorar el estado actual. (Ver Anexo
5,4 tabla 8). Los que mayores preocupaciones refieren son los pacientes, seguidos de los
médicos. En el caso del primer grupo, (nifios), refirieron sus preocupaciones tal y como las
sienten, el segundo grupo, (médicos), exploran esta area en la entrevista, por tanto en

ambos grupos hay referencias acerca de la presencia de preocupaciones. Sin embargo, en
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el grupo de los padres solo una minoria refiere percibir preocupaciones en el nifio, la
mayoria no. Los padres permeados por la percepcion de enfermedad dejan de valorar otras
cuestiones de naturaleza psicoldgica que inciden en la calidad de vida del nifio.

Por no tener formas paralelas ni otras pruebas elaboradas para medir la calidad de vida del
paciente en estos grupos de edad con esta enfermedad se decide realizar la validez de
constructo mediante el analisis factorial; técnica de los componentes principales y método
de rotacion varimax. La rotacion varimax se hace con el objetivo de mejorar las forma en
que las variables cargan a los factores o que se formen los constructos y se pueda escoger
entre el rotado o no, el que mas conviene. Este método estadistico multivariado determina
un grupo de constructos subyacentes con un conjunto de mediciones. Se generan variables
artificiales que representan constructos. Los factores se obtienen de las variables originales
y deben interpretarse de acuerdo con ellas. (Ver tabla 1 en el texto).Es una técnica de
eleccion cuando se tratan de fenomenos multidimensionales. (Hernandez, 2003). También
este método corrobora confiabilidad del instrumento.

Tabla 1. Dimensiones y variables agrupadas

Factor | Dimension Variables.
1 Mecanismos psicologicos. Autoimagen.
Trastornos del suefio.
Agresividad.
Preocupacion econdomica
2 Preocupaciones Preocupacion por el futuro.

Preocupacion por la pérdida de vision.
Preocupacion por la escuela.
Preocupacion por el tratamiento.

Fotofobia.
3 Espacio familiar del nifio. Relacion padre hijo.
Posibilidad de jugar.
Fatiga visual.
4 Sintomas Fundamentales de la | Caminar de noche con ayuda.
enfermedad Tropezar con objetos.
5 Integracion a actividades con otros | Relacion con hermanos.
nifos Aceptacion de otros nifos.
6 Emociones Tristeza.
Ansiedad.

Miedo.
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En esta tabla se recogen los resultados del analisis factorial, donde quedaron agrupadas las
variables con coherencia. Los resultados obtenidos fortalecen la validez de constructo del
instrumento creado.

Posteriormente se realizo, para reafirmar la confiabilidad, el alfa de Cronbach para cada
una de las dimensiones resultantes del analisis factorial en que intervienen factores

correlacionados.

Tabla 2. Coeficientes de confiabilidad por dimensiones.

Factor Dimension Alpha de Cronbach.
1 Mecanismos psicologicos. 0,82
2 Preocupaciones 0,82
3 Espacio familiar del nifio. 0,71
4 Sintomas fundamentales 0,61
5 Integracion a actividades con otros nifios | 0,70
6 Emociones 0,70

Como puede apreciarse el alfa de Cronbach por las dimensiones creadas en el analisis
factorial en todos los casos se comporté por encima de 0,60 lo cual corrobora su
confiabilidad. (Lienert y Cronbach)

Los resultados ofrecidos, responden a una primera validacion del instrumento, que como
curso légico del proceso, demanda para el futuro, otras etapas y vias de validacion para ir
perfeccionando el ajuste del instrumento al problema en estudio.

Se encontrd en la literatura revisada que los resultados de esta primera validacion
coinciden con los encontrados por autores como Achenbach, Richter y Edelbrock 1983,
citados por del Rosario y Llantd (1996) y Moreno-Jiménez y Kern (2005) quienes
afirman que las respuestas de los padres estdn matizadas por el distrés que la enfermedad
del hijo les provoca. Leventhal y Ellis (1993) por su parte han reportado diferencias
respecto a la comprension de la enfermedad y sus implicaciones, asi se ha argumentado
que los padres tienden a valorar el impacto de la enfermedad y el tratamiento de manera
mas negativo que los nifilos mismos.

Los equipos médicos son considerados como otra de las alternativas para proveer
informacion acerca de la Calidad de Vida de nifios enfermos, pero ellos no tienen la

experiencia de los niflos ante ciertas situaciones y sus reportes estan matizados por su
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experiencia clinica con un numero determinado de pacientes, es dificil que el médico
pueda establecer valoraciones coincidentes con el grado de preocupacion del nifio por el
impacto que ha logrado la enfermedad en su vida cotidiana, pues sus criterios estarian
matizados por su idiosincrasia profesional. Lo que se recoge en la literatura referido por
Mulhern, 1989 y Bradyn, 1993, citados por Llantd (1996) y Osorio (2006) es que los
médicos valoran el impacto de la enfermedad de forma menos severa que los padres.

No obstante el equipo médico puede tener considerable autoridad para ofrecer criterios
relacionados con algunos sintomas, los tratamientos preferidos o los pronosticos del
paciente con relacion a su proceso morboso, por lo que es necesario escuchar su criterio.
Otros autores, como Cadman (1984), citado por del Rosario (1996) manifestd que existen
diferencias entre padres y clinicos respecto a las valoraciones (puntuaciones) a
determinados atributos de la Calidad de Vida en el nifio. Estos mismos resultados son
corroborados por las investigadoras cubanas, del Rosario y Llantd (1996) y la mexicana
Osorio (2006).

Es evidente que la valoracion de la Calidad de Vida reportada por padres y médicos
enriquece o complementa la obtenida por la percepcion del nifio, por ello es fundamental

tener en cuenta el criterio de estos evaluadores.

2.3 Intervencion Psicologica en nifios y adolescentes con Retinosis Pigmentaria y su

familia.

Derivado del estudio de las caracteristicas psicologicas del nifio y adolescente con

retinosis pigmentaria y su familia se identificaron las necesidades de:

e (Confeccionar y aplicar una intervencion psicoldgica ejecutando una serie de acciones
dirigidas a influir en el desarrollo de la personalidad de los pacientes, para eliminar o
minimizar las dificultades que se apreciaron en el estudio de los mismos, elevando asi
su calidad de vida.

e Elaborar un plan en funcién de mejorar la calidad de los servicios ofertados por los
proveedores de salud, los cuales necesitan una atencion psicologica directa por la

complejidad de la labor que realizan.
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Se confeccion6 un Programa Interventivo para ser aplicado por el psicologo de la salud, el
cual se estd aplicando en el Centro Provincial de atencion al paciente con Retinosis

Pigmentaria en la ciudad de Camagiiey. (Quifiones y Mapolon, 2005a)

2.3.1 Programa de trabajo del psicélogo de la salud
Los grupos a quienes van dirigidas las acciones son los nifios y adolescentes con retinosis
pigmentaria, sus familias y personal asistencial (médicos, paramédicos y servicios)
Las tareas fundamentales del programa son:
1.- Elevar la calidad de vida del paciente con retinosis pigmentaria
2.- Optimizar la calidad de los servicios de salud.
Este esquema de trabajo quedo establecido de la siguiente forma:
a) Acciones dirigidas a nifios y adolescentes con retinosis pigmentaria y su familia.
Estas acciones fueron agrupadas en forma de un programa de intervencion creado por esta
autora y que se describen en este epigrafe
b) Acciones dirigidas al personal que presta asistencia al nifio y adolescente con retinosis
pigmentaria y su familia
Estas acciones se agrupan en el programa creado por esta autora y que se describe en el

epigrafe 2.4.

2.3.2. Programa de Atencion Psicologica al nifio y adolescente con Retinosis
Pigmentaria.
Objetivos:
e Contribuir al desarrollo en el paciente de una personalidad equilibrada con estilos de
vida saludables, adaptados a vivir con su enfermedad.
e Facilitar la formacién de un modo de vida familiar que incorpore el manejo adecuado
de la enfermedad del paciente y facilite su realizacion personal.
Hay que tener en cuenta que para contribuir al desarrollo de una personalidad armodnica en
el paciente hay que estimular la formacion de factores protectores en ella que minimicen
los riesgos, también hay que insistir en la adherencia terapéutica del enfermo que lo

llevaré a su implicacion activa para crear comportamientos saludables en su estilo de vida.
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El método aplicado es la Intervencion Multimodal (Marsh, 1992) a una comunidad de
enfermos con retinosis pigmentaria, en la que se desarrollan una serie de técnicas
psicologicas de nivel primario es decir de promocion, prevencion de salud y de ayuda
psicoldgica; asi como se adaptan otras que no lo son a estos fines y se trabaja al unisono
en varios grupos humanos, pacientes, familiares y proveedores de salud. Cada técnica se
programa con sus objetivos. Se crean técnicas para el trabajo con estos pacientes, entre
ellas una cognitiva de relajacion. Es importante tener en cuenta que este programa tiene
metas educativas y estrategias psicoldgicas que son consideradas por su autora como
intervenciones no clinicas. Los grupos de pacientes son homogéneos en cuanto a la
enfermedad, son abiertos y heterogéneos en cuanto a sexo y edad. Las actividades del
programa se describen de forma detallada en el Anexo 6.

También se crea y aplica una intervencion con los proveedores de salud de estos pacientes,
quienes se ven precisados a trabajar con enfermos discapacitados o con un gran riesgo de
serlo, por lo que su trabajo es fuente de tensiones. Esta intervencion aparece descrita en el
Anexo 8.

Como puede apreciarse se trabaja en diferentes niveles.

2.3.3. Programa de Atencion Psicologica a nifios y adolescentes con Retinosis
Pigmentaria y a su familia.
Para realizar la intervencion psicoldgica en nifios y adolescentes, se organizo un grupo de
pacientes con diagnéstico positivo de la enfermedad, tratamiento médico impuesto y
caracterizados psicoldgicamente por esta investigadora. Se procedio a su ingreso en la
institucion con un sistema de hospitalizacion parcial o total segtin su lugar de residencia y
del numero de camas disponibles, durante 15 dias de sus vacaciones de verano. En la
primera sesion de grupo se realizo la explicacion del reglamento del Centro, y se
establecié un régimen de autogobierno, comunidad de pacientes, en los cuales ellos eligen
el responsable del grupo, asi como los de disciplina, ahorro, trabajo voluntario,
autoservicio, emulacion y deportes. Se les orienta que se realizard un chequeo de
emulacion entre pacientes por su disciplina, orden, cumplimiento de las tareas orientadas y
del tratamiento médico, en el cual se elegird el mas destacado y ademads se elegira el

cuarto “modelo”, entre los pacientes de hospitalizacion total. Se hard al concluir la
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primera semana y al final del ingreso. Se siguen los lineamientos de la Comunidad
Terapéutica, como técnica conductual, que fue creada por Fairweather en 1964,
precisamente para lograr mayor autonomia e independencia en los enfermos a partir de un
ambiente motivador.

Se realizaron técnicas educativas y psicoterapéuticas modificadas con combinaciones de
objetivos asistenciales y preventivos. Se organiz6 un horario de vida en la institucion en el
cual se organizaron las actividades educativas y participativas en la sesion de la mafiana, y
las recreativas, de animacion, relajacion y deportes por las tardes.

En estas acciones participaron, ademds de esta investigadora, médicos y enfermeras del
equipo de asistencia.

Las técnicas utilizadas fueron: grupos psicoeducativos, biblioterapia, técnicas de relajacion
preferentemente de imagineria (cognitivas), técnicas afectivo-participativas, de
psicoterapia cognitivo-conductuales, de expresion corporal, dibujo, actividades
recreativas, terapia por cultura fisica o deportes. Se realizaron grupos de padres y se
afiadi6 una intervencion educativa en la familia.

(La explicacion detallada de las técnicas utilizadas en el Programa se encuentra en el
Anexo 6)

Todos los dias en compaiiia de la enfermera el (la) responsable de emulacion valoro el
orden y cuidado de camas y mesas auxiliares de cada paciente. También, y en conjunto
con el resto de los responsables de la comunidad de pacientes, llevo el registro de la
disciplina y cumplimiento de las tareas asignadas a cada participante (guardia en el
comedor, trabajo voluntario de recogida de hojas y basuras en las areas verdes del Centro,
tratamiento médico y participacion en las actividades del programa). Todo esto con la

finalidad de establecer objetivamente la emulacion.

2.3.4. Métodos para evaluar la Intervencion.
Después de haber sido aplicada la intervencion durante 5 afios consecutivos con los
pacientes y sus padres, se realiza una evaluacion formativa, fundamentalmente del disefio
y desempeno buscando cémo se esta comportando el programa, su idoneidad, su nivel de
aceptacion y la opinion que tienen los beneficiarios del mismo, se buscan las técnicas que

prefieren los nifios y adolescentes, asi como la utilidad que les ha reportado la
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intervencion en general a pacientes y familiares. Asi se efectia una evaluacion de
resultado parcial analizando su estrategia y sus tacticas con la finalidad de valorar sus
efectos y si se hace necesario realizar adecuaciones. No obstante, indirectamente se puede
evaluar su impacto hasta el momento de la evaluacion. (Knapp, 2005)

La evaluaciéon es interna, realizada por esta investigadora (coordinadora) y una
observadora sobre todo en los grupos. (Knapp, 2005)

Para evaluar la intervencion, se aplica una metodologia de la investigacion cualitativa.
Una estrategia cualitativa pura caracterizada por muestreo intencional, datos cualitativos y
analisis de contenido. La unidad primaria de observacion y analisis se trata de una muestra
de 20 pacientes diagnosticados con retinosis pigmentaria en la etapa escolar y
adolescencia temprana, que han participado en el Programa durante la etapa a evaluar.

La estrategia de muestreo intencional fue a conveniencia (fundamentalmente apoyada en
el principio de la voluntariedad del consentimiento informado) escogida dentro del grupo
caracterizado psicoldgicamente.

La informacion se colectd a partir de técnicas directas, entrevistas cualitativas a
profundidad, focalizadas, a padres y pacientes y grupos focales a ambas agrupaciones de
participantes.

Se aplico una modalidad de grupo focal cualitativo, flexible, que concibe la aparicion de
nuevos temas, segun necesidades del grupo y con preguntas abiertas, elaboradas y
semielaboradas. (Ver Anexo 7, 7,1y 7,2).

La calidad y fiabilidad de las informaciones estuvo dada por la triangulacién de las
técnicas y de las fuentes de informacion de los mismos contenidos. La triangulacion en
este caso también se realizd con los aportes de la investigadora y observadora de los
grupos. Se utiliza la triangulacién como criterio de certeza de los resultados entre
diferentes técnicas. Se busca asi la exactitud, al hacer triangulaciones de varias fuentes de
informacion. Es la combinacion en un estudio Unico de distintos métodos o fuentes de
datos. Sirve como un modo de protegerse de las tendencias del investigador y de
confrontar y someter a un control reciproco relatos de diferentes informantes. Asi el
observador puede tener una comprension mas clara y profunda del escenario y las

personas estudiadas.
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Se realizd un analisis de contenido, cualitativo, en el cual se crearon matrices de
debilidades y fortalezas del programa. La validez de la intervencion estuvo dada por los
datos aportados por los participantes, en su triangulacion. Se valord por el método
inductivo-deductivo y el resultado del balance de la descripcion y el analisis. Para ello, se

realizo la reduccion de datos, su exposicion y extraccion de conclusiones.

2.3.5. Resultados del corte evaluativo.

Para concluir este momento de evaluacion del programa esta autora decide sintetizar los
resultados a partir de la agrupacion de los datos obtenidos en debilidades y fortalezas ya
que de esta forma se puede conocer claramente los logros y los aspectos sobre los cuales
debe trabajarse para alcanzar su perfeccionamiento. Se debe insistir en que estas acciones
deben continuar aplicandose teniendo el cuidado de ir adecuando las técnicas a la etapa
del desarrollo psicoldgico por las que transitan los pacientes. El Programa Interventivo
debe continuar e irse modificando en la medida en que el desarrollo personoldgico del
paciente lo indique.

Fortalezas del Programa

e Todos los pacientes continuaron con su tratamiento médico; asi como participando
activamente de forma voluntaria en el programa de intervencion psicoldgica, lo cual
refuerza el criterio de adherencia terapéutica, a pesar de que el tratamiento tiene como
factor modulador la duracion. La psicologa logro favorecer la adherencia y encontrd
cooperacion en pacientes y familiares.

e Se logro cohesionar al grupo de adolescentes de forma tal que los que viven en
Camagliey se buscan para asistir al Centro en las mismas fechas, ya sea para la
intervencion o para el tratamiento médico. Hay participantes del grupo que funcionan
como promotores de la actividad. También se unen para compartir, salir juntos a
diferentes actividades recreativas. Con estos resultados puede decirse que surgieron
grupos de apoyo social, en vias de convertirse en grupos de autoayuda. (Domenech,
1998)

e Uno de los resultados mas importantes ha sido que todos los pacientes se encuentran

vinculados al Sistema Nacional de Ensefianza, ya sea en primaria urbana o interno en
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la ensefianza especial, la secundaria basica, el preuniversitario interno o secundaria
basica interna en el caso de los pacientes de areas rurales. Los estudiantes de nivel
medio de zonas urbanas se vincularon al plan “La escuela al campo”. Sus padres no
han interferido en su desarrollo cognitivo y social, pudiendo becarse o vincularse a
todas las actividades extracurriculares y de la organizacion pioneril o Federacion de
Estudiantes de la Ensefianza Media (FEEM) con el apoyo de la familia.

e (Con respecto a su orientacion profesional, los adolescentes mayores estudian en la
escuela de Trabajadores Sociales, otros estan formandose como técnicos medios en la
Escuela de Economia, Informatica y en la de Instructores de Arte. Las inquietudes
artisticas de los pacientes se han reorientado en los grupos a partir de las
manifestaciones artisticas realizadas en el Centro (artes plésticas y danza). La
orientacion profesional ha resultado la adecuada, ya que uno de los aspectos
priorizados ha sido que el paciente pueda realizarse sociopsicoldégicamente.

e So6lo un paciente se encuentra desvinculado, se trata de un adolescente que ha tenido
una orientacion familiar inadecuada desde pequefio, sus padres separados desde su
primera infancia, han hecho su vida independiente del paciente. Es rechazado por sus
padres y sobreprotegido por el abuelo, con el cual vive, sin controles disciplinarios.
Sus padres han sido reticentes a las orientaciones, su mama acude a los grupos de
padres, pero posee un coeficiente intelectual bajo y ha sido muy térpida su evolucion.
Tampoco se han mostrado cooperativos en las sesiones del grupo familiar. Este
adolescente termind en la escuela de oficios y no quiere incorporarse a la ubicacion
que recibid. Realiza labores de trabajador por cuenta propia. Sin embargo, se mantiene
muy vinculado al Centro y a los miembros del grupo.

e La mayoria de los pacientes refirié que la intervencion le ha servido para hacer nuevos
amigos, compartir intereses y comprender que hay otros que viven con su misma
enfermedad.

Con respecto a las actividades realizadas en el Centro, se les interrogd con el objetivo de

identificar cuéles preferian o rechazaban. Manifestaron sus preferencias o rechazos de la

siguiente forma:
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Los mas pequeiios (etapa escolar menor) prefirieron:

e Técnica de valoracion ;Qué es lo bueno y lo malo para la salud?

Dibujar individualmente o en murales colectivos.

Técnica participativa. El Juego de los Sentimientos.

e Iralapiscina a bafiarse en compania del grupo.

e Técnica de Imagineria. (“Viaje al pais de los suefios alegres’)

En sus explicaciones este grupo se caracterizd por mostrar una gran espontaneidad, y ser
capaces de analizar y criticar las conductas de familiares adultos que presentan factores de
riesgo para su salud por estilos de vida inadecuados y que son pacientes también del
Centro Las actividades del “Juego de los Sentimientos” les da la oportunidad de
expresarse libremente de forma facil y la Imagineria, igual que el dibujo, les hace sentirse
mucho mas contentos. Ir a bafarse a la piscina constituye una actividad recreativa que los
hace alegrarse y sentirse en confianza en la institucion, lo que hace que acepten el
tratamiento.

Los mayores (escolares mayores y adolescentes) prefirieron:

e Técnica de valoracion ;Qué es lo bueno y lo malo para mi salud?

Los argumentos para justificar su preferencia quedaron sintetizados en que la técnica los
ha ensefiado a conocer qué deben hacer, como deben vivir, el dafio que ocasiona el cigarro
y el alcohol, la importancia de la dieta para su enfermedad y las ventajas de realizar
ejercicios fisicos. También a identificar la necesidad de continuar el tratamiento sin
interrupciones para la mejor evolucion de su enfermedad. Todo esto apunta hacia la
formacion de estilos de vida saludables en estos pacientes.

e Adidés que me voy de viaje.

Los ha ayudado a reflexionar y reconocer las cualidades personales que deben modificar
porque no los ayuda a ser felices.

e Mi distincion personal.

Esta actividad los ayuda a sentirse importantes, utiles, y a pensar en las cualidades que las
personas les reconocen como valiosas. Aprenden a reconocer sus logros. En sintesis se
sienten apoyados en sus valores personales, por lo que refuerzan su autoestima.

e Hablando sobre mi
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Esta actividad los obliga a pensar en ellos mismos y los ayuda a sentirse reconocidos por
los demas. Les refuerza sus valores, sus logros, les hace sentirse importantes. Reconocen
que les refuerza la autoestima.

e El arbol de la autoestima

Les hizo reflexionar sobre si mismos y reconocer sus cualidades positivas. En sintesis
aporta elementos que le hacen reforzar su autoestima.

La técnica mas rechazada fue:

e (Combatiendo mi Retinosis Pigmentaria.

Les resulta dificil ver su enfermedad como un enemigo y buscar técnicas para organizar el
combate. Si se tiene en cuenta que estos pacientes alin se encuentran en fase de formacion
de su personalidad, por tanto en estructuracion de su autoconciencia plena les resulta muy
dificil “poder diferenciar lo otro que tengo sobre mi”, interiorizar la enfermedad como
algo que debe aceptar e incorporar a su persona.

Grupos psicoeducativos: Con respecto a esta técnica en especifico, refirieron agrado y
sobre todo consideran que les dio la posibilidad de eliminar sus inquietudes acerca de la
enfermedad y de los tratamientos, la facilidad de poder compartir con su médico las dudas
y de informarse como van evolucionando. Los mayores argumentaron que les fue util
poder conversar sobre la posibilidad de tener hijos en el futuro, hacer preguntas acerca de
los riesgos de la enfermedad para la formacion de su familia cuando fueran adultos, ya que
esto los llenaba de incertidumbre y habian escuchado numerosos criterios negativos de sus
familiares. Se pudo comprobar la existencia de falsas creencias con respecto a la
procreacion en estos pacientes y prejuicios con respecto a su enfermedad.

Autoestima: Por su importancia merece una evaluacion aparte, en la relatoria hecha de los
grupos se pudo apreciar que los pacientes estan desarrollando una autoestima adecuada y
una conciencia de enfermedad ajustada a su realidad.

Actividades deportivas y culturales: Se pudo comprobar que este programa se cumple
por el apoyo de las instituciones de la comunidad en que esta ubicada la institucion, esta
intersectorialidad constituye una fortaleza del programa.

Actividades recreativas: cuentan con el apoyo del Palacio de Deportes (Sala

Polivalente) y el de la Juventud Camagiieyana, ambas cercanas al Centro. Se reciben las
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visitas de artistas de la Casa de la Cultura del distrito Julio Antonio Mella, zona donde se

encuentra ubicada la instituciéon de salud. Aqui se aprecid la interrelaciéon con las

instituciones de la comunidad.

Resultados del trabajo con los padres.

Como concrecion de las entrevistas a profundidad y los grupos focales realizados a los

padres se obtuvieron los siguientes resultados.

Fortalezas

Los padres consideraron que la intervencion les ha servido para comprender la
enfermedad del hijo, adecuar su tratamiento y dejarlo actuar libremente tratdndolo
como un nifio o adolescente sano.

Les ha ayudado a aceptar que su hijo se vincule al régimen de becas sin impedimentos,
para dejarlos asistir al plan “La Escuela al Campo”, ir a acampar como pionero
explorador, es decir, han superado la inseguridad que les provoca el hecho de que el
nifo esté fuera de su hogar.

Consideraron que el compartir con otros padres, con el resto de la familia y con la
investigadora la enfermedad de su hijo, les ha servido para unificar en el hogar los
criterios del manejo del paciente, también para sentirse apoyados y saber que ante
cualquier problema van a tener quien los ayude, es decir, les aportd sentimientos de
seguridad.

Los grupos psicoeducativos les sirvieron para conocer y comprender mejor la
enfermedad de su hijo y el compartir con otros padres y el personal de la salud sus
dificultades les sirvid para no sentirse solos con su problema y sobre todo para hacer
conciencia que no eran los Unicos, ya que encontraron otros con las mismas
situaciones, no solo con respecto a la retinosis pigmentaria sino también con los retos
que impone la educacién del nifio o el adolescente en la familia.

El hecho de disponer de personas que los escuchan les sirve para sentir que pueden
expresar sus dudas, angustias y otras emociones y que los comprenderan y orientaran.
Las reuniones de grupos de padres efectuados les han dado la oportunidad de
escuchar el criterio de otros padres sobre como resolver un problema concreto con su

hijo, asi como compartir temas comunes a la problematica que afrontan.
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= El programa ha influido en que se sientan seguros, que en el Centro siempre van a
tener medicamentos, tratamiento, atencion médica y psicoldgica sin dificultades.

* Algunos padres han afiadido que la intervencion ha servido para que sus hijos pasen
unos dias distraidos y haciendo tratamiento, para algunos su ingreso constituye un
acontecimiento muy importante en sus vacaciones, y se convierte en su inica opcion
recreativa.

Debilidades del Programa en general.

* No se han podido realizar actividades programadas sobre todo las recreativas por no
contar con facilidades para ello (visitas a museos, paseos por la ciudad, excursiones
fuera de la localidad).

= El personal de enfermeria ha presentado dificultades para establecer controles
disciplinarios en algunos pacientes que no tienen acompafante durante el horario
nocturno.

= Algunas familias no acuden completas a las entrevistas familiares, las figuras ausentes
generalmente son los hermanos o los abuelos.

= No se ha realizado una coordinacion con el Consejo de Salud del area donde radica el
Centro por tanto la comunicacién entre el programa y la Atencion Primaria de Salud,
especificamente con el médico de familia solo funciona en el caso del paciente cuyo
médico lo visita en el Centro o cuando los proveedores de salud van a su consultorio.
En la mayoria de los casos, si el paciente vive fuera del municipio Camagiiey el
contacto se realiza a través de comunicaciones escritas o telefonicas.

= No todas las técnicas son aceptadas con gusto por los pacientes por lo que deben ser

modificadas, fundamentalmente la técnica “Combatiendo mi Retinosis Pigmentaria”.

2.4 Intervencion para el personal asistencial.

Esta investigadora crea y aplica una intervencion con los proveedores de salud del Centro
Provincial de Retinosis Pigmentaria, los cuales se ven precisados a atender pacientes
discapacitados o con un gran riesgo de serlo, convirtiéndose este trabajo en fuente de
tensiones. Por esta razon resulta imprescindible centrar la atencion en el equipo de salud
cuyos miembros deben ser ayudados a reconocer sus estados emocionales y

proporcionarles recursos para afrontar o aliviar los negativos.
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Se hace necesario, para promover salud en el personal asistencial y para mejorar la calidad
en los servicios, que conozcan bien a su paciente, detallando las variables psicologicas que
influyen en su proceso salud-enfermedad, entre ellas las caracteristicas psicologicas del
enfermo, su modo de vida y dentro de este las categorias estilo y calidad de vida, que han
sido resultado de estudios realizados por esta autora. (Quifiones, 2000 y 2007)

Con esta intervencion los proveedores deben actualizar sus conocimientos acerca de
diversos recursos comunicativos que contribuyen a una mejor relacion profesional de la

salud —paciente-familia.

2.4.1. Programa de Intervencion Psicologica para el personal asistencial.

El Programa de Intervencion Psicologica se basa en una Intervencion Educativa, en la cual

se utilizan basicamente técnicas de trabajo en grupo. Las tareas de esta intervencion

incluyeron las direcciones siguientes:

e Ayudar a percibir los componentes psicoldgicos que entraia la relacion médico-
paciente, enfermera- paciente y la del trabajador de la salud-paciente, en general (en lo
adelante RMP, REP y RTSP) y orientarlos de forma que resulten favorables al proceso
salud- enfermedad.

e Especificar la necesidad de que se realice una comunicacion efectiva dentro del equipo
de trabajo de salud y entre estos y el binomio paciente-familia.

e Lograr que el personal asistencial sea capaz de identificar su nivel de distrés y utilizar
recursos para mejorarlo.

Con estos fines se configuran los grupos de reflexion sobre la practica asistencial al

paciente con retinosis pigmentaria: grupos de sensibilizacion, reflexion y discusion.

(Quifiones, Mapolon; 2005a)

2.4.2. Descripcion de las técnicas utilizadas.

Las técnicas fundamentales aplicadas para efectuar la Intervencion Educativa fueron las
de grupos de discusion, talleres y clases practicas, estas Ultimas especificamente para
ensefiar y crear habilidades para el dominio independiente de técnicas de relajacion. Se

hicieron durante 6 meses con una frecuencia semanal, lo que reportdé un total de 20
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sesiones de 2 horas cada una, con los siguientes contenidos: Se amplia su explicacion en
Anexo 8.

e RMP, REP y RTSP. Factores que contribuyen a mejorar esta relacion.

e (Comunicacion en salud. CoOmo comunicarse con el paciente en diferentes etapas
evolutivas. Como informar el diagnostico al paciente y su familia.

e Reaccion del paciente ante la enfermedad. Vivencias del paciente ante la pérdida de
vision.

e Satisfaccion en los Servicios de Salud. Calidad de los servicios sentida por los
pacientes y sus familiares. Formas de evaluacion.

e El paciente con enfermedad crénica. Caracteristicas psicologicas del adulto en sus
diferentes etapas, el nifio y adolescente con retinosis pigmentaria.

e Modo de vida y salud. Estilo y calidad de vida en el paciente con retinosis
pigmentaria.

e E] “Sindrome de burnout” en el profesional de la salud. Factores desencadenantes.

e Identificacion del estrés. Uso del test en soporte digital ;Cuanto estrés tengo?

e Estrés y ansiedad.

e (Coémo combatir el estrés. Técnicas de relajacion e imagineria. Técnicas de autocontrol
emocional.

e Entrenamiento en Técnicas de relajacion: Relajacion progresiva de Jacobson (en su
forma abreviada). Entrenamiento autogeno de Schultz, Técnicas de Imagineria y
Musicoterapia

Para comprobar la utilidad de esta intervencion educativa aplicada a los proveedores de

salud, médicos, licenciados en enfermeria, técnicos en formaciéon de licenciatura en

Tecnologia de la Salud , se procedio a desarrollar una entrevista de profundizacion (4

meses después) para recoger el criterio de los beneficios de la misma e identificar nuevas

necesidades de aprendizaje y entrenamiento. (Anexo 8,1)

2.4.3. Resultados obtenidos
Sintetizando los resultados obtenidos producto de la triangulacion (fuentes) de las

entrevistas de profundizacion pueden agruparse de la forma siguiente:
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Los contenidos de los temas discutidos les sirvieron para actualizar conocimientos de
cémo mejorar la relacion con el paciente y su familia, como explicar mejor una noticia
desagradable sin sentirse incomodo o limitado. Cémo manejar mejor los pacientes con
una mayor empatia, minimizando la lastima y sobreproteccion a este tipo de enfermo.
Les ayudé a apoyar mejor a los pacientes y sus familiares. Una vez conocidas las
caracteristicas psicoldgicas especificas de este paciente en la infancia, la adolescencia
y la adultez, han podido desarrollar una comprension mayor de sus reclamos y
necesidades. De esta forma mejoraron la comunicacion con ellos (hay que tener en
cuenta que el paciente con retinosis adulto es muy demandante, en tanto los nifios en
ocasiones se muestran indisciplinados en la sala pues estan fisicamente aptos para todo
tipo de actividad, por lo que son inquictos y desobedientes). Muchas veces la
enfermera se sentia insegura ante la toma de decisiones para implantar normas
disciplinarias con los nifios ingresados en el servicio durante el periodo de
intervencion psicologica, sobre todo en el horario vespertino; los contenidos discutidos
en los grupos, le ayud6 a comprender que debe implementar controles disciplinarios
cuando sea necesario e incluso compartir con las madres presentes, el control de los
pacientes que se encuentran solos en la sala, ya que es indispensable tratar al paciente
como un niflo normal.

El conocer los estilos de vida detectados en los pacientes con retinosis pigmentaria les
ayudo a orientar mejor sus charlas educativas e incluir contenidos que les ayuden a
cambiar hébitos de vida en el paciente.

Los contenidos debatidos les ayudaron a conocerse un poco mejor y a superar
dificultades en sus relaciones interpersonales con sus compaiieros de equipo. Incluso
les ayudd a mejorar sus actos comunicativos en el hogar con sus familiares, con sus
vecinos y amigos

La mayoria considera que estos grupos ayudaron a mejorar su autocontrol emocional,
pero argumentan que necesitan profundizar un poco mas en este aspecto. Al
autoadministrarse el test conocieron su nivel de estrés y contintian utilizando las

técnicas de relajacion aprendidas para mejorar su estado de tension.
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e Algunos manifestaron que les sirvié para mejorar la calidad de los servicios ofertados,
y reconocieron la relacion que existe entre la estabilidad emocional, la motivacion en
el trabajo (que aumenta al conocer mas al paciente sujeto de su plan de cuidados) y la
satisfaccion de las expectativas de los pacientes y sus familiares.

De esta forma quedaron implementadas ambas intervenciones. Es necesario afiadir que se

comenz6 con la intervencion a nifios, adolescentes y padres mucho antes que con el

personal, pero la dindmica del tratamiento requiri6 atender a los proveedores de salud.

2.5. Intervencion para mejorar la calidad en los servicios de salud.

La calidad en los servicios es un tema muy estudiado actualmente en las instituciones por
los proveedores de salud, los cuales buscan a través de diversas vias adecuar su oferta a las
necesidades de aquellos que los soliciten

Para las instituciones que aplican el Programa Nacional de Atencion al Paciente con
Retinosis Pigmentaria constituye una motivacion importante el estudio de la oferta que
brindan a una poblacién sensible y con grandes riesgos psicoldgicos y sociales, por
padecer una enfermedad crénica, degenerativa y discapacitante, de esta forma,
identificando las necesidades sentidas de los pacientes pueden los proveedores de salud,
satisfacerlas a plenitud, cumplimentando asi las expectativas de quienes solicitan sus
servicios.

Para el investigador que disefia un grupo de estrategias, que respondan a la Psicologia de
la Salud dentro de ese programa, resulta indispensable incluir como optimizar la calidad
de los servicios ofertados a los pacientes y sus familiares Ante esta necesidad se impone
investigar y profundizar al respecto, identificar, jerarquizar y dar solucion a las posibles
dificultades.

Es por ello, que esta autora escoge como instrumento de investigacion la accion-
participativa, la cual convierte a los proveedores de salud en sujetos activos de la
investigacion y actores del cambio, siendo protagonistas del proceso.

Para lograr los fines de esta investigacion se utilizan dos técnicas del método social
participativo: la entrevista a profundidad de informantes claves y los grupos nominales. El
enfoque a través de informantes claves, tiene en cuenta el amplio conocimiento de los

sujetos acerca del medio sobre el que se va a realizar el estudio. El grupo nominal, retine
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alrededor de 10 personas para debatir un tema, en esta dinamica se combinan la reflexion
individual y la interrelacion grupal. (Urrutia, 2006). Estos grupos nominales pueden
trazarse con objetivos de sensibilizacion, reflexion, discusion y supervision por lo que son
de gran utilidad para los proveedores de salud. En ellos se ponen de manifiesto algunas
funciones de los grupos como aporte de informacion, universalizacion, desarrollo de
habilidades de socializacion, percepcion inter-personal y cohesion de grupo. En definitiva,
se crea un espacio para pensar. (Tizén y San José, 1997)

Como puede apreciarse, ambas técnicas constituyen métodos cualitativos de identificacion
de problemas en el sector de la salud.

Utilizando estas técnicas, esta autora se traza como tarea la identificacion de los factores
que dafian la calidad de los servicios ofertados en el Centro Provincial de Retinosis
Pigmentaria (diagnostico situacional) y la confeccion, a partir de lo encontrado, de una
estrategia de intervencion que sea capaz de modificarlos, cumplimentando asi las
expectativas de los pacientes y sus familiares. Estas modificaciones seran monitoreadas
mensualmente en el consejo de direccion del Centro, el cual hace suyo el plan de acciones.
Por ultimo, se evaliian los cambios -utilizando las mismas herramientas- después de 12

meses de confeccionado el plan de acciones. (Ver anexo 9)

2.5.1 Metodologia utilizada en la Intervencion.

La metodologia utilizada fue la investigacién accidn-participativa. Como técnicas se
utilizaron, la entrevista a profundidad con informantes claves y los grupos nominales. Se
decretaron las normas del grupo entre las cuales se destaco que el mismo no podia exceder
de los 100-120 minutos. Conformado el grupo nominal sus miembros seleccionaron una
registradora y la psicologa (investigadora) resulté ser la coordinadora del mismo. El rol de
coordinadora o facilitadora le hace no aportar ideas solo ayudar a esclarecerlas y

discutirlas

2.5.2 Descripcion de la muestra.
El universo del estudio lo constituy6 el colectivo de trabajadores del Centro Provincial de

Retinosis Pigmentaria (34 personas).
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Para aplicar la entrevista a profundidad a informantes claves se hizo un muestreo
intencional utilizando la técnica de “bola de nieve”. El criterio de inclusion en la muestra
fue que estuvieran activos en su puesto de trabajo. Se entrevistaron 15 personas
distribuidas entre el personal médico, paramédico y de servicio.

Como segunda técnica se designaron 2 grupos nominales que fueron conformados
intencionalmente seleccionandolos de 2 turnos de trabajo, para ello solo debian manifestar
su voluntad de participar y pertenecer a las 3 categorias ocupacionales ya mencionadas.

(20 trabajadores).Cumpliéndose asi la heterogeneidad que deben tener estos grupos

2.5.3 Aplicacion de la investigacion-accion participativa

Se siguid la misma técnica tanto para los informantes claves como para los grupos
nominales. Debian responder a la interrogante ;Cémo se puede mejorar en este Centro la
calidad de los servicios ofertados?

Los grupos nominales conformados trabajaron en funcion de responder individualmente a
la pregunta formulada por la investigadora. Se les concedieron 15 minutos para la
reflexion y anotacion de las respuestas individuales. Los participantes escribieron sus
ideas, tantas como pudieran expresar. Posteriormente, en sesion plenaria se debatieron las
ideas expresadas en diferentes rondas y se registraron por un facilitador. Asi se detectaron
los problemas y se utilizd6 un método de trillaje para reducirlos y jerarquizarlos. Se
clasificaron las necesidades identificadas en objetivas (materiales) independientes de la
voluntad del hombre, y en factores subjetivos, o posibles de modificar por cambios de
conducta. Se analizaron todas las ideas, se sintetizaron. Se confeccion6 al final un listado
de ideas (problemas) Hasta aqui la funcion diagnodstica del grupo. (Diagnostico
situacional).

Luego de clasificadas las ideas se confeccioné un plan de acciones para modificar
conductas y tomar medidas para erradicar las dificultades. (Ver anexo 9y 9,1)

De esta forma estos grupos cumplieron funcidon de sensibilizacion, orientacion, y trazado
de la intervencion. La recogida de la informacion se hizo manualmente por carecer de
equipos que pudieran grabar los resultados de las entrevistas y los grupos nominales.

Las acciones fueron monitoreadas mensualmente en el consejo de direccion del Centro.
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A los 12 meses se procedid a ejecutar los mismos procederes, esta vez se verifico qué

problemas se mantenian y qué acciones del programa trazado se habian efectuado.

2.5.4 Resultados.

En la etapa diagnoéstica se ordenaron en primer lugar los factores objetivos, recogidos bajo
el subtitulo de factores independientes de la conducta humana, se listaron 15 aspectos
fundamentales que los participantes enjuiciaron como determinantes en la calidad de la
labor del Centro. Se registraron en detalle y entre ellos incluian la necesidad de otro local
para consulta, ya que el Dpto. Técnico tenia todos los equipos en el mismo, esto también
repercutia en la iniciacion de prestacion de servicios especificos de la oftalmologia como
el electrorretinograma y los potenciales evocados visuales También se identificd la
dificultad para aplicar el tratamiento de Ozono, ya que por ser el unico equipo
funcionando en la provincia acuden gran cantidad de pacientes de todas las edades a
recibir esa terapéutica y no hay un local de espera adecuado para ellos, ademas existia una
lista para organizar cuando podian iniciar el tratamiento un grupo de pacientes. Se
argumento que el local de enfermeria es muy pequefio para las funciones que se llevan a
cabo. Se registraron ademas problemas con el transporte de mercancias, dificultades con
las dimensiones del almacén y la farmacia. También ausencia de parqueo de bicicletas,
escasez de utensilios de cocina. La recepcionista no tenia las condiciones minimas para su
puesto de trabajo.

De esta forma se recogieron todas estas inquietudes y se resumieron clasificadas y
jerarquizadas.

Entre los factores que se agruparon como subjetivos (dependientes del hombre) se
colectaron algunos cuestiones como la identificacion de poco sentido de pertenencia en
algunos trabajadores; inestabilidad en el personal de limpieza; poca confiabilidad en la
encuesta de satisfaccion en los servicios; pobre comunicacion con los pacientes por parte
de algunos trabajadores; necesidad de mejorar la orientacion a pacientes ingresados o de
consulta externa y a sus familiares; escasa recreacion a los pacientes adultos ingresados y
deficiencias en la elaboracion de los alimentos en uno de los turnos de cocina. También se

reportaron algunas discrepancias de los trabajadores con el control administrativo.
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Resulté mucho mas dificil y lento el acto de concientizar los problemas concernientes a la

subjetividad humana.

2.5.5 Acciones trazadas para mejorar la Calidad de los servicios ofertados.
En los propios grupos nominales en que se reportaron y recogieron las dificultades, se
analizaron y dictaminaron las posibilidades de mejoria, por lo que se trazo la intervencion
como una parte importante de la investigacion accion-participativa. Sintetizando, se puede
decir que las acciones surgieron como un resultado de las sesiones de grupo y ademas de
trazarse se designaron los responsables de su cumplimiento (Ver anexo 9,1)
El cumplimiento de estas acciones involucré a la direccion del Centro y a todas las
organizaciones politicas y de masas que funcionan en el mismo. La aplicaciéon de las
medidas trazadas tenia sus responsables de acuerdo con el contenido y su nivel de
ejecucion, pero todos los participantes en los grupos estaban involucrados en su
cumplimiento.
Hubo acciones cuya ejecucion era responsabilidad de la direccion y administracion,
especificamente. Otras, eran responsabilidad de los diferentes especialistas, técnicos y
trabajadores que laboran en el Centro. Es importante sefialar que la direccion del Centro
tomo las acciones como parte de su labor considerandolas de gran ayuda y en este caso la
psicologa (esta investigadora) facilito la dinamica relacional entre trabajadores y
direccion.
En la intervencion se trazaron acciones que incluian desde mejorar aspectos de la gestion
administrativa hasta realizar modificaciones en las formas de comunicacion con el
paciente del personal no directo a su asistencia. La revision de la encuesta de satisfaccion
en los servicios fue responsabilidad de la psicologa que atiende al Centro (esta
investigadora), asi como efectuar una intervencion educativa con los proveedores de salud
manteniendo el criterio de que un personal poco motivado y estresado laboralmente no
puede ofertar el mejor servicio. También las acciones incluyeron un aumento de
actividades recreativas y la vinculacion de aquellos en los que se detectd falta de sentido
de pertenencia al Centro y desmotivacion laboral, de esto se hizo responsable a la seccion

sindical. (El listado de acciones trazadas se incluye en el Anexo 9,1)
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A los 12 meses de disefiadas las acciones trazadas para mejorar la calidad de los servicios
ofertados, se comprob6 su cumplimiento a través de las mismas técnicas para su creacion,
se efectuaron los mismos grupos que se conformaron en la fase de diagnostico.

Se puede argumentar que los factores que atentan contra la calidad de los servicios que
permanecieron fueron aquellos que eran independientes de la conducta humana y que
necesitaban inversion de recursos que escapan a la institucion, no obstante se logro el
cambio de los muebles de la sala de espera y los utensilios de cocina, asi como también
mejord las condiciones del puesto de trabajo de la recepcionista, recursos que pudo
comprar la direccion del Centro.

Este es el grupo de factores mas dificil de modificar y no dependen de la voluntad de los
trabajadores del Centro. No obstante como bien refiere Morales (1998), son elementos que
atentan contra la calidad de los servicios ofertados por la institucion de salud
En cuanto al cumplimiento de las acciones que involucraban factores subjetivos, se pudo
constatar que se modificaron los parametros a medir en la encuesta de satisfaccion en los
servicios y no se recibio ninguna inquietud o queja por parte de los pacientes con retinosis
pigmentaria y sus familiares en el periodo evaluado.

Como parte de la profundizacion de la comunicacion con el paciente, la dietista aplicd
una entrevista en la cual cuestiona acerca de la calidad, variedad, temperatura y horario de
los alimentos, asi como interroga acerca de la atencion del personal de la cocina y el
comedor. No ha detectado ninguna dificultad al respecto. Al mismo tiempo que desarrolla
esta actividad, la entrevista le sirve para educar en el paciente nuevos habitos alimentarios,
por lo que decidi6 sustituir la técnica de la charla sugerida en los grupos nominales por la
entrevista como técnica investigativa y educativa al mismo tiempo. También imparte
orientaciones para la dieta en aquellos pacientes que presentan enfermedades asociadas a
la retinosis pigmentaria como hipertension arterial y diabetes mellitus fundamentalmente.
La técnica en farmacia comenzé a impartir charlas educativas acerca de la importancia de
la incorporacion de las vitaminas a la dieta.

Se ha mejorado la comunicacion con el paciente ingresado y con respecto a la informacion
se ha determinado que solo puede hacerlo la recepcionista a pacientes de consulta externa,

con lo que se elimina el riesgo de dar orientaciones desacertadas.
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En este periodo evaluado se ha mantenido el mismo personal de Servicios. Solo se integrd
una compafiera a la limpieza y ha sido adiestrada por el personal de enfermeria en el
manejo del paciente con baja vision o ciego.

La psicologa que atiende al Centro (esta investigadora), como parte de esta intervencion
realizo las acciones descritas en la intervencion para el personal asistencial.

Ademas de estas acciones se cumplimentaron otras para aumentar la cohesion y la
motivacion del grupo laboral tales como celebracion de cumpleafios colectivos,
actividades politicas y recreativas en fechas significativas para los trabajadores de la salud
y especificamente los del Centro; se estimula mensualmente a los trabajadores
especialmente a los del area de servicios.

Se ha apreciado que ha aumentado la estabilidad en el personal de servicio, sobre todo se
han mantenido las compaiieras de limpieza y lavanderia en sus puestos de trabajo.

Al revisar articulos publicados en los ultimos afios acerca del tema calidad de los servicios
de salud en revistas cubanas, se aprecid un articulo escrito por Noriega (2005) quien
establece que las investigaciones sobre sistemas de salud tienen por objetivo generar
conocimientos acerca de los servicios, incluida la atencion médica. Aportan importantes
contribuciones a las politicas y estrategias de salud, y posibilitan la evaluacioén de efectos,
aciertos y desaciertos, en el empefio de mejorar la salud de la poblacion. Esta autora
precisa que entre los rasgos que caracterizan a las investigaciones en sistemas y servicios
de salud se encuentra su naturaleza iterativa, esencia local e indole participativa.

Con respecto a estos lineamientos, la autora de esta tesis considera que la aplicacion de la
investigacion accidn participativa ayudd a dar validez cientifica a la identificacion y
correccion de factores que atentan contra la calidad de los servicios, no es rigida pues no
estd sujeta a una hipdtesis inmodificable, es de indole participativa pues en ella los
proveedores de salud son sujetos de la investigacion y protagonistas del cambio y por
supuesto su esencia es local al ajustarse al contexto social donde es aplicada.

Se revis6 un estudio que utiliza metodologia de investigacidn-accion en la atencion
primaria de salud de un municipio de Ciudad de la Habana, realizado por Marquez (2001).
Utiliz6 como técnica la entrevista a cuadros y dirigentes y los grupos focales con todos los
trabajadores para determinar el clima organizacional. Sus resultados demostraron los

cambios necesarios en la institucion para mejorar la calidad de los servicios ofertados, y
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queddé comprobado que a través de esta metodologia se puede establecer un esquema de
intervencion, en el cual se ven comprometidos los trabajadores y dirigentes del Centro.
Resultados muy parecidos se encuentran en esta investigacion del Centro Provincial de
Retinosis Pigmentaria de Camagiiey, pues de igual manera se considerd necesario
aumentar la estimulacion moral de los trabajadores y perfeccionar la gestion del equipo de
direccion.

Marquez (2001) hizo un estudio descriptivo acerca de la satisfaccion de los médicos de
familia con su trabajo y la calidad de los servicios percibidos por los pacientes. Encontr6d
que los pacientes percibian buena calidad en los servicios médicos recibidos, sin embargo
los médicos sentian menor satisfaccion por los servicios ofertados.

Chang, Aleman y Caiiizares (1999), en un estudio observacional descriptivo, encontraron
que la satisfaccion referida por los pacientes que utilizaron los servicios del Policlinico
Principal de Urgencia del Municipio 10 de Octubre en Ciudad de La Habana, es menor
que la esperada, al analizar aspectos como ambiente fisico y trato recibido por el personal
de salud, recomendando entonces estudios periddicos en este sentido

Como puede apreciarse, el estudio observacional descriptivo solo aporta lo que es
necesario modificar, pero no involucra emocionalmente al personal que es sujeto de
estudio comprometiéndolo al cambio.

En la investigacion realizada, esta autora comprobd que con la metodologia cualitativa,
investigacion accion —participativa se pudieron diagnosticar los factores que atentaban
contra la calidad de los servicios en la institucion, asi como trazar y cumplimentar las
acciones necesarias para superar los problemas. Se aprecidé que resulta muy positivo que
los sujetos de la investigacion, proveedores de salud, sean actores y protagonistas del
cambio; esto los compromete emocionalmente con la tarea y se movilizan en un sentido
positivo. Solo quedaron sin resolver los factores que dafian la calidad en los servicios que

no dependen del la voluntad y el esfuerzo personal de los trabajadores del Centro.
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CONCLUSIONES

Los resultados de esta investigacion permiten arribar a las siguientes conclusiones.

Al modelar las acciones del psicologo de la salud en la atencién a nifios y adolescentes
con retinosis pigmentaria se realizo un sistema que especifica, organiza e interpreta la
informacion suficiente para actuar en la busqueda del equilibrio del proceso salud-
enfermedad en el nifio y adolescente con esta enfermedad. El Modelo orienta y
sintetiza los elementos fundamentales a investigar, analizar y tratar en el paciente,
buscando la armonia, en el desarrollo de su personalidad.

Al confeccionar el Modelo de Atencién Psicoldgica al nifio y el adolescente con
Retinosis Pigmentaria, se hizo necesario incluir en sus acciones al paciente, la familia,
el equipo de salud y la institucion enfocada desde su ambito organizacional, de esta
forma se garantiza la integridad en la atencion al sistema.

El Modelo debe incluir la identificacion de las caracteristicas psicologicas del paciente
y su familia, asi como la identificacion de la percepcion de la calidad de vida; debe
combinar una intervencion psicologica que utilice recursos de primer y segundo nivel
de atencidn; lo educativo debe ir dirigido a promocionar y promover salud, formando
estilos de vida saludables. También debe prevenir las alteraciones de su personalidad
en desarrollo, fomentando la creacion de cualidades salutogénicas que le protejan del
desequilibrio emocional que la enfermedad pueda causarle, de esta forma se moldean
en el paciente factores protectores minimizando los de riesgo. Asi el referente es la
salud del paciente como meta a alcanzar.

Al sistematizar las acciones con la familia, se aplico una intervencion educativa para
facilitar la adecuacion de su modo de vida y asi afrontar la problematica del hijo
enfermo de forma creativa y constructiva; asimismo que pudieran ser capaces de
identificar y modificar las actitudes nocivas al desarrollo de la personalidad de los
pacientes.

La sistematizacion de las acciones condujo a la proteccion de los proveedores de salud
en cuanto al desgaste emocional que la tarea puede ocasionarles y educarlos en como

afrontar su situacion laboral, ayudandolos a comprender mejor al paciente en cualquier
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etapa de su desarrollo ontogénico y elaborando estrategias para efectuar una mejor
comunicacion que derive en una efectiva relacion del profesional de la salud con el
binomio paciente-familia y con sus propios compatfieros de equipo.

El accionar del psicologo de la salud se dirigi6 al aspecto organizacional del Centro, lo
que facilitd la dindmica del colectivo para que pudiera concientizar los factores
causales que danan la calidad en la atencion y lograr el compromiso al cambio,
implicandolos emocionalmente en la tarea. Para lograr estos objetivos es insustituible
la aplicacion de técnicas de investigacion-accion, las cuales garantizan un movimiento
socio participativo correcto.

El estudio de la personalidad en desarrollo de este grupo de pacientes con retinosis
pigmentaria ratificé lo expuesto por otros autores que plantean que mas que la
enfermedad misma, lo que influye en su formacioén personolédgica es el proceso de
socializacion que se efectue.

Se confecciond un instrumento para evaluar la calidad de vida en el nifio con retinosis
pigmentaria, a partir de los criterios tedricos y metodoldgicos actuales acerca de la
investigacion de esta categoria referida a la salud. Se valoroé la calidad de vida
percibida por el nifio y la reportada por padres y médicos. El instrumento de calidad de
vida fue confeccionado a partir de un criterio de expertos y fue establecida una primera
validacion en busqueda de los criterios de bondad (confiabilidad, objetividad y
validez) al ser aplicados a un grupo de pacientes con retinosis pigmentaria, a sus
padres y al médico de asistencia. Se apreciaron las diferencias en la calidad de vida
percibida y reportada tal y como la exponen otros autores.

Se constatd la presencia de factores psicologicos asociados a la percepcion de la
calidad de vida en el grupo de los nifios, sus padres y los médicos, lo que determind
que los resultados fueran diferentes en los grupos. En el caso de los padres predomino
un criterio muy permeado por sus afectos por lo que tienden a exacerbar la
sintomatologia del hijo. Los nifios se valoraron en funcion de la vivencia presente de
malestar o bienestar y los médicos aportaron el criterio mas objetivo, al no estar

mediado por la afectividad.
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Las propuestas metodologicas realizadas en los instrumentos de evaluacion
psicoldgica ayudaron a hacer mas objetivos sus resultados, especificamente en las
Historietas de Madelaine Thomas, el dibujo libre y 3 alegrias, 3 Rofias y 3 miedos. Se
puede sintetizar mejor los resultados del Inventario de Problemas Juveniles, asi como
las técnicas de completar frases tanto para nifios como para adolescentes.

El Programa de Intervencion Psicoldgica aplicado a pacientes; asi como a sus padres
ha sido provechoso, lo que se corrobora en resultados que denotan aceptacion de las
acciones realizadas, adherencia terapéutica notoria, reconocimiento de
comportamientos saludables, socializacion y escolarizacion ajustadas a la norma, y

modificaciones en el modo de vida familiar.
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RECOMENDACIONES.

e (Generalizar este Modelo de Atencidon Psicologica al nifio y adolescente con Retinosis
Pigmentaria en todos los centros del pais especializados en la atencion a pacientes con
esta enfermedad, anexdndolo al Programa Nacional de Atencion al paciente con
Retinosis Pigmentaria.

e Se sugiere un estudio multicéntrico aplicando el instrumento para evaluar la calidad de
vida en un mayor niimero de pacientes con la enfermedad para culminar el célculo de
los criterios de bondad; asi como crear una escala que permita determinar
cuantitativamente de forma global la calidad de vida percibida por los nifios.

e Realizar una coordinacion con la Atencién Primaria de Salud para darle continuidad
a los pacientes en su comunidad durante el curso escolar, sin tener que trasladarse al
Centro en busca de orientacion y ayuda. Sus médicos deben capacitarse para esos

fines.
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ANEXO 1. Descripcion de los Instrumentos

Pruebas Psicologicas aplicadas a los nifios:

e [Encuesta.

e Dibujo Libre.

e Test de Completar frases. (Rotter Infantil.)

e Wisc.

e Historietas de Madelaine Thomas.

e 3 Alegrias, 3 Rofias y 3 Miedos.

e Test Grafico de la Familia.

Las Pruebas aplicadas a los adolescentes fueron:

e [Encuesta.

e Dibujo Libre.

e Test de Completar frases (Rotter del adolescente).
e Wisc

e Técnica de los 10 Deseos.

e Inventario de Problemas Juveniles.

e Escala de Autovaloracion de Dembo Rubinstein.
e Test Grafico de la familia.

A todas las madres de los pacientes se les aplico el Cuestionario FFSIL para determinar su
funcionamiento familiar.

1.1. Descripcion de la encuesta (entrevista)

La encuesta confeccionada para explorar los datos del nifio o adolescente es aplicada a la
madre o cuidador en forma de entrevista durante la consulta individual de Psicologia que
se realiza en el Centro. La misma explora las siguientes areas:

Datos generales: Nombre, edad, sexo. Procedencia urbana o rural. Grado escolar. Tipo de
ensefianza en que estudia (General, o Especial por trastornos en el aprendizaje, en el
lenguaje o en la visidon). Su adaptacion a la escuela. Se precisa estadio en que se encuentra
de la enfermedad. Antecedentes de atencidon especializada por Psicologia o Psiquiatria

Infantil. Habitos de vida y Alteracion en alguno de estos (tomar leche en pomo, presencia
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de onicofagia, succion de chupete, o de algunos de los dedos, se tuerce o hala el cabello, si
tiene algun habito llamativo para dormirse). Miedos (especificos a la oscuridad, a dormir
solo, a los animales, a los extrafos, a los dGmnibus, trenes etc.) Independencia., validismo,
responsabilidades en el hogar. Juegos preferidos.

Descripcion de las caracteristicas de personalidad en formacion hecha por sus padres
(conducta): Se incluye aqui diversos rasgos personoldgicos como: timidez, inseguridad,
dependencia, hipoactividad, hiperactividad, asustadizo, rabietas frecuentes o/y fuertes,
mentiras y llanto facil. También se explora: sumision, agresividad, egoismo, si es
dominante, 1abil de humor, desobediente, con baja tolerancia a frustraciones, sociable,
cariioso, independiente, impulsivo, alegre, con exceso de seriedad y obediencia para su
edad, si se escapa del hogar y si no sabe defenderse de las agresiones de sus
contemporaneos u otros.

Se explora ademas los tipos de juego que prefiere, de ficcion, de regla, pasivos, de mesa y
si prefiere hacerlo con nifios de su mismo sexo o del otro.

Se busca también presencia de ansiedad de separacion con respecto a las figuras adultas y
signos motores de ansiedad.

Se interroga acerca de del proceso de atencion constatando la permanencia en los juegos, la
concentracion en programas televisivos en las clases, y en las tareas escolares.

Se exploran datos del ambiente familiar, convivientes en el hogar. Se realiza la
clasificacion de la familia en nuclear, extensa, ampliada. Figura que impone la disciplina.
Figura afectiva. Presencia de Situacion Familiar Inadecuada y clasificarla en sus tipos. Para
esta clasificacion se utilizaron los criterios de A. Martinez (2001).

Actitudes inadecuadas de los padres.

En la encuesta han sido clasificadas como presencia de situacion familiar inadecuada,
clasificandolas de la siguiente forma:

Sobreproteccion: Exceso de afecto. Afecto con ansiedad. Se acompana casi siempre de
limitacion lo cual obstaculiza el aprendizaje de métodos de cuidarse a si mismo y dominar
sus ansiedades y miedos.

Inconsistencia: Se premian y castigan las mismas conductas alternativamente. No hay
estabilidad en el manejo disciplinario del nifio. Varias figuras disciplinarias que indican

conductas diferentes
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Rigidez, autoritarismo o exceso de autoridad: El afecto es condicionado al deber. El
adulto es rigido, agresivo e intransigente. Exigen que el hijo actie en conformidad con las
ideas de ellos. Ejercen un gran esfuerzo y excesiva autoridad para tratar de “ensenarles”
Rechazo: Falta de afecto encubierta o manifiesta. La conducta de los padres hacia sus hijos
se caracteriza por severos castigos, desprecio, reganos, indiferencia, irritacion, amenazas,
trato incoherente, suspicacia, resistencia a gastos y desfavorables comparaciones con otros
hermanos y nifios.

Rechazo encubierto: Puede llegar a sobreproteger y limitarlo en su desarrollo. Es una
categoria que algunos no aceptan.

Permisividad: Afecto sin autoridad El nifio recibe todo lo que quiere y siempre que quiere.

1.2. Descripcion de las Pruebas Psicoldégicas
1.2.1. Test de frases incompletas.
Esta prueba fue descrita originalmente por Rotter, pero desde entonces ha recibido diversas
modificaciones.
Esta clasificada como una técnica proyectiva. Con ella se busca conocer la vida afectiva del
paciente y sus areas de conflicto. Es una técnica que realiza un analisis de contenido y de
esta forma permite conocer los conflictos del paciente pudiéndolos clasificar por diversas
areas.
Se realiza esta prueba en dos versiones.
Infantil: para 11 y menos afios.
Adolescentes: de 12 afios y maés.
Se aplican los que aparecen en el Manual de Psicodiagnostico Infantil, escrito por V.
Guerra y H. Diaz (1989) de la Universidad Central de Las Villas. Propuestas
especificamente por ser aplicadas en el Hospital Pediatrico y Clinica del Adolescente de
Villa Clara. Estas autoras recomiendan utilizarlas bajo el nombre de Metodica de
Completamiento de Oraciones.
Para su calificacion proponen clasificar las respuestas segin su contenido identificandolas
con las categorias familia, relaciones humanas, trabajo y recreacion. Especifican que lo mas
importante es hacer un andlisis basado en las mismas categorias en todos los casos para

luego poder tener el mismo nivel de referencia en relacion con las diferencias individuales
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de cada uno. Otro aspecto es tener en cuenta, si la respuesta tiene un enfoque positivo o
negativo con relacion al contenido expresado y la efectividad con que se responde.

Cuando se clasifican todas las respuestas se logrard con objetividad en que areas se
encuentran los principales conflictos, cudles son aquellos aspectos de la vida que se
vinculan afectivamente en un sentido positivo o en un sentido negativo con el caso.

Estos resultados permiten valorar los conflictos, las motivaciones, preocupaciones, logros,
es decir contenidos que faciliten analizar su vida afectiva.

Por decision de esta autora (I. Quifiones) para facilitar su calificacion y que al mismo
tiempo sea lo mas objetiva posible, se realizé el andlisis de las propuestas de cada item,
agrupandolos en 4 categorias por la tematica que exploran

R1 Area escolar.

R2 Area familiar.

R3 Area personal

R4 Area social (incluye relaciones interpersonales).

Se consignara en cada item si la respuesta es + o - y asi se estableceran los niveles de
conflicto.

Describiremos como quedaron organizados los items.

Test de completar frases (Forma Infantil)

R1 Area escolar: ftems: 12, 13, 14, 15, 16.

R2 Area familiar: ftems: 3, 5,8, 11,18.

R3 Area Personal: ftems: 1,2,4,6,7,9,10,17,19,20,21,22,23,24,25.

R4 Area Social: ftems: 1,2, 6, 10, 5, 17, 19, 21, 23, 24.

Test de Completar frases. Adolescentes.

R1 Area escolar: items: 5, 10, 11, 17, 25, 26, 32, 51.

R2 Area familiar: ftems. 6, 12, 27, 34, 44, 47, 49.

R3 Area Personal: ftems:1, 2, 3, 4, 7, 8, 14, 15, 16, 19, 20, 21, 22, 23, 29, 30, 31, 33, 35,
37,38, 39, 40, 41, 42, 43, 45, 46, 48, 50, 52, 53, 54, 55, 56.

R4: Area social: {tems: 9, 13, 18, 24, 28, 36.

Como ya se explico se consignd en cada item si la respuesta fue positiva (+) o negativa (-)

y asi se establecieron los niveles de conflicto.
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Se clasificaron las areas por las siguientes categorias:

1. No refiere conflictos: Predominio de respuestas positivas.

2. Leve: Cuando refiere dificultades sin implicaciones emocionales que establezcan un
conflicto. Apunta mas hacia lo positivo que hacia lo negativo.

3. Moderado: Cuando refiere conflictos con riqueza; pero ain se observan respuestas
positivas.

4. Grave: Cuando refiere conflictos con gran riqueza e impacto emocional. Franco
predominio de respuestas negativas.

De esta forma esta prueba es factible de informar de forma mas rapida y objetiva.

1.2.2. Test Tres Alegrias, Tres Rofnas y Tres Miedos.

Para los nifios menores de 11 afios se aplico el test, 3 Alegrias 3 rofias y 3 Miedos. Esta
prueba se realiza para investigar la esfera afectiva del nifo.

De esta forma se conocen los estados emocionales que prevalecen en los nifios
relaciondndolos con sus factores causales.

Esta técnica es una via para conocer aspectos que de otra forma serian dificiles y asi de esta
manera motivandola como un juego, el nifio dird contenidos tan importantes como
acontecimientos que lo alegran, lo molestan o le provocan temor.

Esta prueba no aparece con parametros de calificacion por lo que esta autora (I. Quifiones)
se vio precisada a organizarla de forma tal que permitiera su categorizacion, de esta
manera se contribuyd a su objetivacion..

Como la técnica se realiza de forma tal que la respuesta del nifio incluye jerarquizacion,
esta autora procedié de la misma manera para la categorizacion estableciendo la jerarquia
de acuerdo con las respuestas. Para ello utiliz6 la siguiente simbologia:

Alegrias:

e Regalos.

e Cese de limitaciones en su vida diaria

e Motivos sociales (cese de apagones, bloqueo imperialista)

e Logros personales (calificaciones escolares)

e Juegos.

e Otros: Nacimiento de un primo, llegada de un familiar del extranjero, etc.
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Roiias.

e (Castigos.

e Problemas entre sus padres u otros familiares.

e Dificultades en las relaciones con contemporaneos (uso de motes o nombretes por parte
del grupo)

e Limitaciones sensoriales (no ver en la oscuridad, tropezar con objetos etc.)

e Limitaciones para salir a jugar. (Impuestas por padres o adultos)

Miedos:

Los miedos quedan categorizados de la siguiente forma:

e Oscuridad.

e Animales

e Sociales (agresiones de otros, hablar en publico)

e Relacionados con el proceder médico.

e Otros (pérdida de estabilidad familiar y otros).

1.2.3. Inventario de problemas juveniles.

Esta técnica se utiliza en adolescentes (12 afios y mas)

Como su nombre lo indica sirve para conocer los problemas que tienen los pacientes,
procediendo a categorizar de acuerdo con el area de conflicto. Esta prueba se aplica con el
objetivo de determinar el tipo de conflicto que presenta el paciente y ubicarla en el area
correspondiente. Enriquece el trabajo pues comprende el bloque salud, indispensable en la
valoracion de adolescentes enfermos.

Las areas de conflicto se determinan de acuerdo con los bloques en que se encuentra
dividida la prueba, asi se determinan 5 areas representadas por los items que incluye el
bloque:

I.1: Salud.

1.2: Grupos.

1.3: Escuela

[.4: Personales

1.5: Familiares.
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Aporta otra area de conflictos en el bloque Salud y que en la Retinosis Pigmentaria es
importante ya que aparece la concienciacion de la condicidon discapacitante. No se
encuentra una forma de objetivacion de la técnica por lo que esta autora decidio
categorizarla de la siguiente forma:

Se clasifico en: Grave (4), Moderado (3), Leve (2), Ninguno (1) de acuerdo con el numero
de problemas o conflictos que refiera el paciente.
I 1: Bloque 1: Salud (I 1)

4. — Cuando el paciente marca 9 o mas de los 11 items que compone el bloque

3. — Cuando el paciente marca de 5 a 8 items.

2. - Cuando el paciente marca de 3 a 4 items.

1. - Cuando el paciente marca 1 o ningun items.
12 Bloque 2. - Relaciones con contemporaneos.
Este bloque contiene 17 items. Se procedera a la clasificacion siguiente.
4. - Cuando el paciente marca 13 o mas items.
3. - Cuando el paciente marca de 8 a 12 items.
2. - Cuando el paciente marca de 3 a 7 items.

1. - Cuando el paciente marca de 1 a 2 items
I3 Bloque 3. - Relaciones con la escuela.
Este bloque contiene 20 items.
4. - Cuando el paciente marca 14 o0 mas items

3. - Cuando el paciente marca de 8 a 13 items.
2. - Cuando el paciente marca de 3 a 7 items.

1. - Cuando el paciente marca de 2 a 0 items.
14 Bloque 4. Acerca de su persona.
4. - Cuando el paciente marca entre 22 y 32 items.

3. - Cuando el paciente marca entre 12 y 21 items.
2. - Cuando el paciente marca entre 3 y 11 items.

1. - Cuando el paciente marca entre 0 y 2 items.
I5 Bloque 5. Mi hogar y mi familia.

Consta de 28 items.
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Se categorizan en:

4. - El paciente marca entre 20 y 28 items.
3. - El paciente marca entre 11 y 19 items.
2. - El paciente marca entre 3 y 10 items.

1. - El paciente marca entre 0 y 2 items.

1.2.4. Técnica de los 10 deseos

Esta técnica se utiliza para conocer los motivos dominantes que prevalecen en los
adolescentes, su nivel de satisfaccion y su nivel de aspiracion, segin su propia
autovaloracion. Fue creada por Diego Gonzélez Serra y referida por las autoras V. Guerra y
H. Diaz (1989).

Se aplic6 esta prueba a los pacientes de 12 afios y mas con el objetivo de conocer su
jerarquia motivacional. Buscando solamente el predominio del tipo de motivos, por ello se
cred una categorizacion con la finalidad de que ayudara a esclarecer sus motivos.

Se califico creando una jerarquia acorde a la nomenclatura indicada por su creador para la
ejecucion de dicha técnica.

La jerarquia qued6 categorizada por la siguiente nomenclatura:

D1: Motivos personales

D2: Motivos materiales.

D3: Motivos familiares.

D4: Motivos sociales.

Se busco la jerarquia que prevalece en cada paciente.

1.2.5. Escala de Dembo-Rubinstein
Aparece en la bibliografia como propuesta de Susana Rubinstein a partir de un proyecto de

la psicologa norteamericana T.V. Dembo para el estudio de las ideas del hombre acerca de
su felicidad. Se utiliza ampliamente en la revelacion de la autovaloracion y la conciencia de
la enfermedad en nifios y adultos.

Aunque algunos autores recomiendan su uso en la infancia y esta investigadora también
tiene experiencia en ello, para esta caracterizacion se decidié utilizarla para lo pacientes de
12 afios o0 mas.

En este caso se exploraron los indicadores Salud, felicidad e inteligencia.
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Permiti6 conocer la imagen que tiene el paciente de si en cuanto a los valores que ha
interiorizado a partir de la educacidén que ha recibido. Se aplicd con el objetivo de conocer
la autovaloracion del paciente con retinosis pigmentaria.
Para aplicarla se traza una linea vertical de 10 cm. y se le dice al paciente que en esta linea
ubicamos las personas de todo el mundo: arriba los mas sanos y abajo las mas enfermas.
(Doénde ta crees que se te pueda situar segun tu salud? Toma el 1apiz y marca el lugar de la
linea donde te ubicarias. Asi mismo se haria en el resto de los indicadores.
Al finalizar se le pregunta al paciente las razones por las que se ubicé en ese lugar.
Se realiza la siguiente categorizacion por tendencias hacia el centro, 5, por encima o por
debajo de esta.-
Aul: Salud.
Posicion central =35
Posicion hacia 10 = +5
Posicion hacia 0 = -5
Au2: Felicidad:
Posicion central =35
Posicion hacia 10 = +5
Posicion hacia 0 =-5
Au 3: Inteligencia.
Posicion central = 5
Posicion hacia 10 = +5
Posicion hacia 0 = -5
Se utilizod la siguiente leyenda.
5= Categoria 1
-5 =Categoria 2
+5= Categoria 3

1.2.6. Cuestionario FF-SIL

Consiste en una encuesta cerrada con 14 items. Creada por la Doctora Isabel Louro y

colaboradores. Evalta el funcionamiento familiar segiin la dindmica de las relaciones
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internas. Se valora el funcionamiento familiar a través de la percepcion de uno de los
miembros de la familia (Louro, Infante, de la Cuesta, Pérez, 2002).

El funcionamiento familiar es la categoria que sintetiza los procesos psicoldgicos que
ocurren en toda la familia y a través de su estudio se ha comprobado empiricamente su
medicion, actua como fortaleza de la familia y posibilita un desarrollo saludable en sus
miembros y como muro de contencion ante la adversidad y el estrés. (Louro, 2003).

Se aplica especificamente a la madre del paciente sin ningln tipo de modificacion por
tratarse de una investigacion y ser ella quien generalmente acompafia al paciente. Se
incluy6 con el objetivo de conocer el funcionamiento familiar del paciente.

Se aplica por su facilidad de ejecucion y la calidad de sus resultados.

Forma de Calificacion

Se obtienen los resultados teniendo en cuenta las categorias siguientes: afectividad,
comunicacion, roles, adaptabilidad, permeabilidad, armonia y cohesion.

Los indicadores se describen de la forma siguiente:

Afectividad: Capacidad de los miembros de la familia para vivenciar y demostrar
sentimientos y emociones positivas los unos a los otros.

Comunicacion:_Los miembros de la familia son capaces de transmitir sus experiencias y
conocimientos de forma clara y abierta.

Roles. Distribucion de las funciones y tareas en el seno familiar. Cada miembro de la
familia cumple las responsabilidades y funciones negociadas por el nicleo familiar.
Adaptabilidad: Capacidad de la familia para interactuar y mantener su equilibrio ante
situaciones cambiantes. Habilidad de la familia para cambiar de estructura de poder,
relaciones de roles y negociarlos ante situaciones que lo requieran

Permeabilidad: Capacidad del sistema familiar de abrirse a las influencias externas.
Siendo la cualidad de mejor garantia en la interaccion de la familia con el medio.
Especificamente capacidad de la familia para brindar y recibir experiencias y aceptar la
ayuda de otros familiares e instituciones.

Armonia: Funcionamiento equilibrado del sistema familiar basado en la comprension,
comunicacion y afectividad. Correspondencia entre los intereses y necesidades individuales

con los de la familia en un equilibrio emocional positivo.
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Cohesion: Unidad que se manifiesta entre los miembros de la familia. Unidn familiar fisica
y emocional al enfrentar diversas situaciones y en la toma de decisiones de las tareas
domésticas.
La calificacion se hara segin las columnas con valores de:
Casisiempre =5 A veces=3 Casi nunca 1
Muchas veces =4 Pocas veces = 2
La escala en la calificacion fue la misma que oferta la prueba
Escala de Funcionamiento familiar.
Funcional = 57 a 70 puntos.
Moderadamente funcional =43 a 56 puntos.
Disfuncional = 28 a 42 puntos.
Realmente disfuncional = 14 a 27 puntos.
Para el desarrollo de la Investigacion se categorizo de la siguiente forma:
1. - Funcional
2. - Moderadamente funcional. (Familia en riesgo de disfuncionabilidad).
3. - Disfuncional
4. - Realmente disfuncional
Las variables por items son evaluadas de forma cualitativa por el predominio de la
puntuacién de ellas en las categorias correspondientes. Las variables por items quedan
distribuidas de la siguiente forma:

Variables por items:

Permeabilidad: Ty 12

Distribucién de roles: | 3y 9

Afectividad: 4y 14
Armonia: 2y 13
Adaptabilidad: 6y 10
Comunicacion: S5y 11

Cohesion: lyS8
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1.2.7. Dibujo libre

Por dibujo libre se entiende aquel que realiza el nifio sobre el tema que desea y en la forma
que lo desea. A través del dibujo exterioriza sus ideas, sentimientos, refuerza sus
conocimientos e ideales, aporta los elementos necesarios para precisar los conceptos que
posee. Es un indice revelador de aspectos de la personalidad en desarrollo del nifo,
evidenciandose su inteligencia, memoria, riqueza imaginativa, conocimientos del mundo
que lo rodea, estados de animo, miedos, suefos, deseos satisfechos e insatisfechos,
sentimientos, y se realiza ademas una verdadera catarsis.

El dibujo ha sido utilizado en la Psicologia como método de estudio psicologico y como
procedimiento terapéutico. Los que sostienen el uso del dibujo como test diagnostico,
consideran que ademas de obtener el nivel mental, también se obtiene el analisis de la
personalidad. El sujeto “proyecta” en su expresion grafica el dinamismo, pensamiento
organizador y afectividad considerando ademas la importancia del color para el
Psicodiagnostico. Como diagnostico el dibujo ha sido utilizado en la siguiente forma

Test de Tareas indeterminadas por ejemplo el Test de dibujo Libre de Wolf, Test de tareas
determinadas: por ejemplo el Dibujo de la Figura Humana de Goodenough para determinar
nivel intelectual. Dibujo de la Figura Humana de Karen Machover, para determinar
personalidad, H.T.P. de Buck y Test de un arbol de Koch (Szkely, 1948; Bell, 1971)

Dada la importancia que se le concede al dibujo en el estudio psicologico del nifio y porque
realmente es un recurso constante en la practica de la Clinica Infantil se decide el uso de
esta técnica.

Tal vez la actividad grafica infantil més espontanea es el dibujo libre. Para realizar el
dibujo libre se le oferta al paciente una hoja de papel en blanco y lapices de colores, ahora
en nimero de 12. La consigna seria que dibujen lo que desean sin un tiempo limitado.

Se han realizado investigaciones de este tipo en nifios normales, en nifios con Retardo en el
Desarrollo Psiquico y en nifios con Retraso Mental.

No se encuentran antecedentes del estudio de las caracteristicas del dibujo en nifios con
Retinosis Pigmentaria.

Para evaluar el dibujo libre se tuvo en cuenta el criterio establecido por los investigadores
cubanos Valdés (1979) Garcia 1983) y Diaz-Guzmén y Herrera (1993) acerca de esta

técnica;:
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De contenido: Aqui se incluye originalidad, los temas mas frecuentes, la
coherencia, el nivel de fantasia.
Formales o ejecutivas: Aqui se incluye uso del color, forma, tamafio, matices,
trazo, ubicacion del dibujo, etc.

Teniendo en cuenta estos dos pardmetros se adopté el modelo de evaluacion del dibujo

libre de Diaz- Guzman (1993) con la adicidon de dos variables: analisis del tema del dibujo

y preferencias del tipo de color, También se modifico la concepcidn de la denominacion de

las categorias las cuales pasaron a ser eminentemente cualitativas. (Quifiones, Palacios,

Corzo y Ortiz, 2005b)

La categorizacion aplicada fue:

D1: Empleo del color.

3. -uso de 7 a 10 colores.

2.-uso de 3 a 6 colores.

1.-usode I a2 colores.

D2: Elementos del color: (matices).

Especificando el tipo de color:

3. - predominio de los colores calidos, claros, frios y oscuros con relleno en la figura.

2. - las mismas caracteristicas pero sin relleno en la figura.

1. - predominio de 1 o 2 tipos de colores con o sin relleno en la figura.

D3: Elementos de la forma:

3. predominio de la combinacion de formas con mas de 5 figuras en el dibujo, lineas rectas,
curvas, angulares, verticales, horizontales, circulares, en espiral.

2.- predominio de la combinacion de 3 a 4 figuras en el dibujo.

1.- predominio de 1 6 2 formas en el dibujo.

D4: Contenido:

3.- predominio de combinacién de representaciones con elementos de creatividad y fantasia
(plantas, animales, personas, objetos creados por el hombre, edificaciones y objetos
fantasticos).

2. - predominio de combinaciones realistas.

1. - pobreza de las representaciones, un solo tipo de representacion.
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DS5: Cualidades de contenido:
3. - representaciones con elementos de movimientos y abstraccion.
2. - representacion con elementos abstractos y predominio de estereotipias.
1. - representacion inmovil, primitiva.
D6: Cualidades del trazado:
3. - trazado fuerte y estable.
2. - trazado fuerte e inestable y combinacion de trazados fuerte y débil.
1. - trazado inestable.
D7: Originalidad y riqueza del dibujo:
3. - representacion de 7 a 8 figuras.
2. - representacion de 3 a 6 figuras.
1. - representacion de 1 a 2 figuras.
D8: Ubicacion del dibujo en el papel:
3. - utiliza todo el papel en adecuada distribucion.
2. - utiliza 2 a 3 cuadrantes del papel.
1. - utiliza 1 cuadrante del papel.
D9: Coherencia del dibujo:
3. - predominio de elementos relacionados entre si (5 elementos) Ej.: mar, peces, barco,
cielo, nubes y sol.
2. - Predominio de elementos relacionados entre si (2 a 4 elementos).
1. - Predominio de elementos relacionados entre si (1 a 2) o abuso de elementos absurdos
con predominio sobre los reales.
D10: Temas de los dibujos
Los temas de los dibujos se analizaron de forma cualitativa.
Ejemplo: Paisaje campestre, urbano, automovil, presencia de equipos automotores,
etc.
D11: Preferencias en el uso del color.
Se determind el uso de colores en los dibujos por calculo de frecuencias de la presencia de

estos.
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Como puede apreciarse se analizé el uso del color en los indicadores formales o ejecutivos,
por la importancia concedida por muchos autores que lo relacionan con los estados
emocionales y con la impresion del mundo externo.

El color es una, manifestacion de la energia en movimiento segin Fresnel (citado por
Ghislaine, 1997), y cada color tiene su significado. Los colores primarios serdn el rojo,
amarillo y azul, también se conocen como colores célidos el rojo y el amarillo. El azul es
considerado un color frio. Se clasifican asi en primarios o secundarios, también en calidos y
frios.

El trazo es importante, hay quienes dibujan lineas tenues, inseguras, partidas y otros las
realizan gruesas, amplias y con visible presion. La forma de realizar el trazo, la forma en
que configura un dibujo el nifio sirve para establecer criterios sobre diferentes
particularidades de la psiquis infantil, Bender se basa en estos pardmetros y en los nifios se
aplica la modificacion de Santucci, esta investigadora toma en cuenta estos criterios
citados por Zazzo. (1970).

El estudio integral del contenido es también importante pues permite observar como el nifio
refleja el ambiente, el mundo que le rodea. Se puede conocer cuales son los temas que mas
lo motivan, asi como su riqueza imaginativa. De esta manera, se analiza la forma de
realizar los trazos, aspecto que expresa la grafomotricidad de la actividad, la forma de
construccion de objetos, aspecto grafoconceptual y la forma que expresa sus ideas, aspecto
ideografico de la actividad.

Para evaluar los colores se utiliz la clasificacion de:

Calidos: Rojo, naranja, amarillo.

Claros: Rosado, celeste.

Frios: Azul, violeta.

Oscuros: Carmelita, gris.

Blanco o negro.

1.2.8. Dibujo de la familia.

El dibujo de la Familia se les realizé a todos los pacientes de la muestra con los objetivos
de:
1. Identificar las caracteristicas del dibujo de la familia del nifio y adolescente con

retinosis pigmentaria.
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2. Evaluar la percepcion que tiene el paciente con retinosis pigmentaria de su familia.

3. Establecer pautas en la investigacion de la familia del nifio con retinosis pigmentaria.
Las categorias sociopsicologicas a analizar estan dadas por indicadores que han tenido en
cuenta otros autores, fundamentalmente Arés (1990). La categorizacion numérica para
facilitar el analisis fue establecida por esta autora (I. Quifiones).

Modelo de evaluacion de la familia. (Indicadores).

F1: Indica la presencia de la figura materna o paterna en el dibujo.

Si aparecen ambos se indican con el signo (+) para cada uno de ellos. La ausencia de
alguno de ellos o de ambos se indica con el signo (-). Se estableceran asi las siguientes
categorias.

1. - Presencia de ambos padres (padre + y madre +)

2. - Presencia del padre y ausencia de la madre (padre + y madre -)

3. - Presencia de la madre y ausencia del padre (madre + y padre -)

4. - No aparecen sus figuras parentales en el dibujo (madre - y padre -)

F2: Indica el tratamiento a las figuras materna y paterna.

Cuando la madre o el padre presentan un nivel de ejecucion inferior a las demas figuras
representadas en el dibujo se anota el signo (-). Si se aprecian con igual nivel de ejecucion
se reportardn con el signo (+)

1. -Si ambas figuras estan bien elaboradas (padre y madre +)

2. -Si la madre estd mas elaborada (madre + y padre -)

3. -Si el padre estd mas elaborado (padre + y madre -)

4. - Si ambas figuras estan mal elaboradas, maltratadas (padre y madre con -)

F3: Presencia del propio nifio.

Cuando el nifio se incluye en el dibujo o se omite. Si aparece el niflo se representard con el
signo (+), si se excluye de la familia se representara por el signo (-)

1. - Si el nifio se incluye en el dibujo de la familia.

2. - Si el nifo se excluye del dibujo.

F4: Actividades realizadas por las figuras representadas en el dibujo.

Si el padre y la madre o uno de ellos aparece en el dibujo realizando actividades de
provecho social se consignd con el signo (+). Si las actividades no son de utilidad social se

consignaron con el signo (-), por ejemplo fumar, dormir y otras.
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1. - Si ambas figuras en el dibujo estan realizando tareas de utilidad social (padre y madre
+)

2. - Si el padre esta realizando tareas de utilidad social y la madre no (padre + y madre -)

3. - Si la madre esté realizando tareas utiles socialmente (padre — y madre +)

4. - Si ambas figuras no realizan ninguna actividad o no realizan tareas de utilidad social
como fumar, dormir, leer el periddico y otras (padre- y madre-)

F5: Presencia de otras figuras:

Se consignd la presencia de otras figuras en el dibujo de acuerdo con la siguiente

categorizacion:

a) Hermanos

b) Abuelos

c) Tios

d) Abuelos y hermanos

e) Abuelosy tios

f) Abuelos, hermanos y tios

g) Hermanos y tios

h) Presencia de otras personas.

1.2.9. Historietas de Madelaine Thomas.

Se realizd esta prueba a nifios de 6 a 11 afios y 11 meses, con la finalidad de apreciar areas
de conflicto. No se encontrd una forma objetiva de calificar esta prueba en la literatura
revisada, por lo que esta investigadora tuvo que crear parametros para objetivar su
calificacion. Esta prueba es de tipo cualitativo, hacer un andlisis libre dificulta establecer
resultados en la investigacion, por lo que se designaron cuatro areas de clasificacion:
escolar, familiar, personal y social, esta ultima incluye relaciones con grupos de
contemporaneos y adultos. Los items seleccionados para cada area fueron los siguientes:
M1: Area escolar: ftems 1, 6, 8 y 11

M2: Area familiar: ftems 2, 3, 4,5a, 6, 7 y9.

M3: Area personal: ftems 3,5a y 5b,9,10, 12,13y 14

M4: Area social: ftems 1, 5b, 8 y 13
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Esto facilita conocer: conflictos en las areas establecidas, como se siente entre su grupo de
contemporaneos, en la escuela con sus maestros, el contenido de los problemas o conflictos
especificos entre sus padres, trastornos en el suefo, estado emocional, sus deseos y anhelos.
Los niveles de conflicto se clasificaron:

1) No narra conflictos.

2) Leves: Cuando narra algunas dificultades ya sea entre padres u otros familiares,
maestros, o contemporaneos, sin implicaciones emocionales.

3) Moderados: Cuando el conflicto es referido con riqueza, pero no se aprecian
consecuencias en su conducta.

4) Graves: Cuando el conflicto es referido con gran impacto emocional por el nifio y se
aprecian consecuencias en su conducta. Por ejemplo: Narra relaciones hostiles entre
padres u otras figuras significativas con gran impacto emocional o toma afectiva y esto
repercute en su adaptacion escolar o presenta clinicamente signos y sintomas de

alteraciones psiquicas.

1.2.10. Escala de Inteligencia para nifios (Wechler-Bellevue)

Esta prueba fue calificada con un método cuanticualitativo. La calificacidon cuantitativa fue
realizada por una psicometrista con las escalas de la propia prueba, establecidas en su
manual y los patrones estandarizados. El andlisis clinico de la prueba, cualitativo, se
efectiio por esta investigadora comparando la puntuacién entre ambas escalas verbal y
ejecutiva. También se compard la puntuacion entre items.

Para el andlisis psicométrico se establecieron las siguientes categorias:

Inteligencia Superior al promedio

Inteligencia Normal.

Inteligencia por debajo de la media.
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ANEXO 2. Consentimiento Informado

Consentimiento Informado

Yo: , padre o madre de

quien suscribe este documento, estoy de acuerdo

en el estudio: Modelo de Atencion Psicolégica al nifio y adolescente con Retinosis
Pigmentaria realizado en el Centro Provincial de Retinosis Pigmentaria de Camagiiey.

Se me ha explicado que:

1.- Mi hijo no presenta otro tipo de enfermedad y su estudio y tratamiento psicoldgico se
hace con fines preventivos para ayudarnos a mi hijo (a) y a mi familia a vivir con la
enfermedad.

2.- Mi participacion, la de mi hijo y la de mi familia es voluntaria y podemos retirarnos
del estudio sin que nos implique afectacion alguna en las relaciones con los profesionales
que le seguiran ofreciendo el tratamiento que ¢l o ella necesita para su enfermedad segun
las normas nacionales de salud, las leyes del estado cubano y el Programa Nacional de
Atencion al Paciente con Retinosis Pigmentaria, para que asi conste firmamos este

documento de consentimiento informado junto con los encargados del mismo.

Nombre y Firma de la madre o padre y el (la) paciente.

Nombre y Firma de la investigadora.
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ANEXO 3 Muestra.

Tabla.1 Distribucion de la muestra por edades

Edad F %

6 a 10afos: 30 73,17
11 a 14 anos: 11 26,82
Total. 41 100

Fuente: Investigacion

Tabla. 2 Distribucion segun el sexo

Sexo F %

Masculino 31 75,6
Femenino 10 244
Total 41 100

Fuente: Investigacion
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ANEXO 4. Caracteristicas Psicologicas del nifio y adolescente con
Retinosis Pigmentaria.

Encuesta.
1. Datos Generales
2. Nombre
3. Edad.
4. Sexo. M F
5. Procedencia : __Rural ___Urbana
6. Estadio de la enfermedad: I II 111 v
7. Ha recibido atencion por Psicologia o Psiquiatria Infantil con anterioridad.

Si No

8. El nifio estudia en:
Ensenanza General Ensenanza Especial

9. Si estudia en enseflanza especial es porque presenta:
— Trastornos del aprendizaje
— Trastornos del lenguaje

— Trastornos visuales
10. Adaptacion a la escuela.

Buena Regular Mala
11.  FEl nifio presenta dificultades en el aprendizaje escolar.

12. Alteraciones en los habitos

— Toma leche en pomo.

— Se come las ufias.

— Se tuerce el cabello.

— Se orina en la cama.

— Succiona su dedo pulgar u otro

— Usa chupete

— Tiene alguna costumbre o mafa para dormirse

— Niega alteraciones.
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13. Miedos

— Le tiene miedo a la oscuridad.

— Tiene miedo a dormir solo.

— Tiene miedo a los animales

— Manifiesta temor ante personas desconocidas para é€l.
—— Tiene miedo a los trenes.

— Tiene miedo a los émnibus

— Niega miedos.

14. Suefio.

— No presenta alteraciones al dormir.
— Presencia de pesadillas.

— Insomnio

— Sonambulismo.

— Habla dormido

— Terror nocturno.

— Suefio intranquilo

15. Alimentacion.

— Anorexia.

— Anorexia selectiva.
— Bulimia.

— Pica.

— No reporta alteracion.

16. Independencia.

— Validismo completo.

— Validismo incompleto

— Se baiia solo — Se peina

— Se pone los zapatos — Se viste



17. Ansiedad de separacion.

e Presenta marcado temor a separarse de la madre o figura sustituta.

Si. No.

18. Descripcion de la conducta del nifio o de la nifa.

Presenta:

— Timidez — Intranquilo — Rabietas fuertes.
— Inseguridad — Asustadizo (a) — Se escapa del hogar
— Dependencia — Celos — Mentiras frecuentes
— Es tranquilo (a) — Llanto facil — Sociable

— Desobediente =~ — Carifioso (a) — Impulsivo (a)

— Independiente = — Juegos sexuales

— Exceso de seriedad y obediencia para su edad
— No sabe defenderse de las agresiones de otros
— Cambios rapidos de estado de &nimo

— Baja tolerancia a frustraciones

19. Trastornos de la atencion
— Se concentra en clases o actividades del Circulo Infantil

— Es capaz de ver un programa de T.V. que le agrade

— Dominante
— Egoista

— Agresivo (a)
— Sumiso (a)

— Alegre

— Se mantiene jugando o cambia rapidamente de una actividad a otra.

20. Signos motores de ansiedad.
— Presenta alglin tic o mafia

— No presenta ningin signo motor de ansiedad.

21. Juegos. Preferencias.
— Juega con nifios de su sexo.
— Juega con nifios del otro sexo.

— Realiza juegos de ficcion o de roles.
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— Realiza juegos de regla
— Prefiere juegos pasivos.

— Prefiere juegos de mesa.

22. Responsabilidades.

— Hace las tareas escolares sin que usted le insista.

— Hace las tareas escolares bajo presion familiar.

— Recoge sus juguetes cuando termina de jugar

— Se niega a recoger sus juguetes

— Tiene alguna responsabilidad en alguna tarea del hogar. ;Cudl o cuales?

— No tiene responsabilidades en el hogar.
23. Ambiente Familiar.

En el hogar viven:

— Ambos padres — Abuelos
— Madre sola — Otros familiares
— Hermanos — Otras personas

— Presencia de padrastro o madrastra en el hogar

24. Clasificacion de la familia.
— Extensa
— Nuclear

— Ampliada o mixta

25. Disciplina en el hogar.
Figura que impone disciplina.

— Padre

— Madre

— Abuelos

— Otros
26. Afecto.

El nifio (a) se apega mas a la figura
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— Padre
— Madre

— Otras figuras
27. Presencia de Situacidon Familiar Inadecuada. Si No

28. Tipo de Situacion Familiar Inadecuada.
— Sobreproteccion

— Permisividad

— Conlflictos

— Inconsistencia

— Rigidez

— Rechazo



Anexo 4,1 Tablas del Estudio Psicoldgico

Tabla 1.Correlaciones entre tipos de SFI y caracteristicas de personalidad en
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formacion.
Situacidn Sobreproteccion | Correlacion | [nconsistencia | Correlacion | Rechazo Correlacién
Familiar
Inadecuada
Caracteristicas | Inseguros 0,81 Intranquilos 0,82 Inseguros. 0,60
de Carifioso Dominantes. Rabietas.
personalidad | Dependientes Celosos. Llanto facil.
en formacion | Celosos Carifiosos. Impulsivos.
Llanto facil Baja tolerancia Baja
Timidos a frustraciones tolerancia a
Baja tolerancia Desobedientes. frustraciones.
a frustraciones
Alegres.
Asustadizos.
Fuente: Datos de la investigacion.
Tabla 2. Miedos por estadios.
Miedos Estadio 1 Estadio 2 Estadio 3
Miedo a la oscuridad 20 3 3
Miedo dormir solo 3 1
Miedo a animales 9 1
No tiene miedo 10 2

Fuente: Datos de la investigacion.




Tabla 3 Clasificacion de los Juegos por edades.
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Tipos de Juegos Edad

6 afios |7 anos |8 afios |9 anos | 10afios | 11anos | 12afios | 13anos | 14afios
Con su 2 4 2 11 4 7 3 4 2
Sexo
Con el 1 1
otro sexo
Juegos de 2 4 2 3 3
ficcion
Juegos de 3 1 10 5 7 3 4 3
reglas
Juegos 1
Pasivos.
Juegos de 1

mesa
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ANEXO 5. Instrumento de Calidad de Vida.

Anexo 5,1 Instrucciones

Instrucciones para los nifos:

Ocuparon la primera hoja del cuadernillo y decian:

Este cuaderno contiene una serie de dibujos que representan distintos aspectos relacionados
con tu vida y tu salud. Analiza los dibujos en cada hoja. Fija tu atencion en las figuras de
los extremos, sin consultar a otras personas, marca en la linea el punto que mejor describa
tu situacion en los tltimos dos dias.

Instrucciones para padres:

Interesa conocer en que medida usted considera que el estado de salud, (la enfermedad o el
tratamiento) ha afectado a su hijo durante las ultimas 48 horas, le agradecemos que marque
en la linea (de 0 a 10) el grado en que considera esta presente cada indicador, teniendo en
cuenta que 0 es la minima expresion. Necesitamos sus propias respuestas, sin consultar con
el nifio o con otras personas.

Instrucciones para médicos:

Interesa conocer en qué medida usted considera que el estado de salud, (la enfermedad o el
tratamiento) ha afectado a su paciente durante las ultimas 48 horas. Le agradecemos que
marque en la linea (de 0 a 10), el grado en que considera esté presente cada indicador,
teniendo en cuenta que: 0 es la minima expresion. Necesitamos sus propias respuestas, sin

consultar con el nifio o con otras personas.
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5,2 Instrumento para padres y médicos
1. Preocupacién por la pérdida de la vision. (Ultimas 48 hrs.)

2. Tropezar con objetos. (Ultimas 48 hrs.)

3. Caminar de noche con ayuda. (Ultimas 48 hrs.)

4. Ansiedad. (Ultimas 48 hrs.)

@ L J
5. Miedo. (Ultimas 48 hrs.)

@ L J
6. Tristeza. (Ultimas 48 hrs.)

7. Relacion padre-hijo. (Ultimas 48 hrs.)

8. Preocupacion por la escuela. (Ultimas 48 hrs.)

9. Preocupacion por el juego. (Ultimas 48 hrs.)

10. Fatiga Visual. (Ultimas 48 hrs.)
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11. Agresividad. (Ultimas 48 hrs.)

12. Aceptacion por otros nifios. (Ultimas 48 hrs.)

13. Preocupacién por el tratamiento. (Ultimas 48 hrs.)

14. Integracion a grupos de nifios. (Ultimas 48 hrs.)

15. Relacion afectiva con hermanos. (Ultimas 48 hrs.)

16. Preocupacion por la familia. (Ultimas 48 hrs.)

17. Trastornos del suefio. (Ultimas 48 hrs.)

18. Autoimagen Corporal (Atractivo Fisico). (Ultimas 48 hrs.)

. Como valora usted que se siente el nifio?

. Qué otras preocupaciones usted considera que tiene?



5,3 Instrumentos para nifios.
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Anexo 5,4. Resultados de estadigrafos en la aplicacion del instrumento para evaluar

calidad de vida por grupos de evaluadores

Tabla 1.Estabilidad por grupos de evaluadores.

Nifos
Variables Resultado test
Wilcoxon

Ansiedad 0,261
Miedo 0.612
Tristeza 0,202
Agresividad. 0,024
T. del sueilo. 0,845
Tropezar con objetos. 0,069
Caminar de noche con ayuda 0,109
Autoimagen 0,152
Fotofobia 0,004
Fatiga visual. 0,484
Preocupacion por el tratamiento 0,939
Preocupacion por la familia 0,058
Preocupacion econdmica 0,312
Preocupacion por la escuela 0,410
Preocupacion por el futuro 0,317
Preocupacion por la pérdida de vision 0,030
Relacion padre-hijo 0,517
Relacion con los hermanos 0,917
Aceptacion por otros nifios. 0,429
Posibilidad de jugar 0,500
(Como estas? 0,317

Fuente: Datos de la investigacion

Tabla 2 Significacion de los cambios por grupos de evaluadores.

Ninos.

Variable dicotomica Resultado
McNemar

Otras preocupaciones 0,625

Fuente. Datos de la investigacion
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Tabla 3 Estabilidad por grupos de evaluadores..

Padres
Variables Resultado Test
de Wilcoxon
Ansiedad 0,009
Miedo 0,081
Tristeza 0,147
Agresividad. 0,030
T. del suefio. 0,028
Tropezar con objetos. 0,002
Caminar de noche con ayuda 0,116
Autoimagen 0,002
Fotofobia 0,243
Fatiga visual. 0,018
Preocupacion por el tratamiento 0,776
Preocupacion por la familia 0,267
Preocupaciéon econdmica 0,045
Preocupacion por la escuela 0,020
Preocupacion por el futuro 0,115
Preocupacion por la pérdida de vision 0,070
Relacion padre-hijo 0,996
Relacion con los hermanos 0,903
Aceptacion por otros nifios. 0,842
Posibilidad de jugar 0,230
(,Como estas? 1,00

Fuente: Datos de la investigacion.

Tabla 4 Significacion de cambios por grupos de evaluadores.

Padres.

Variable dicotomica Resultado
McNemar

Otras preocupaciones 1,00

Fuente: Datos de la investigacion



Tabla 5. Estabilidad por grupos de evaluadores.

Médicos.
Variables Resultado Test
de Wilcoxon
Ansiedad 0,419
Miedo 0,234
Tristeza 0,330
Agresividad. 0,551
T. del suefio. 0,481
Tropezar con objetos. 0,382
Caminar de noche con ayuda 0,720
Autoimagen 0,613
Fotofobia 0,160
Fatiga visual. 0,020
Preocupacion por el tratamiento 0,037
Preocupacion por la familia 0,374
Preocupaciéon econdmica 0,332
Preocupacion por la escuela 0,231
Preocupacion por el futuro 0,883
Preocupacion por la pérdida de vision 0,883
Relacion padre-hijo 0,753
Relacion con los hermanos 0,567
Aceptacion por otros nifios. 0,259
Posibilidad de jugar 0,796
(,COmMo estas? 1,00

Fuente: Datos de la investigacion.

Tabla 6 Significacion de cambios por grupos de evaluadores.

Médicos

Variable dicotomica. Resultado
McNemar

Otras preocupaciones 0,727

Fuente: Datos de la investigacion
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Tabla 7 .Concordancia entre los grupos de evaluadores.
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Padres Meédicos Niios
Antes | Después Valor Antes Después Valor Antes Después Valor
diferencia diferencia diferenc
ia
1,24 1,76 6,76 1,52 1,48 0,04 1,44 1,56 0,36

Fuente: Datos de la Investigacion

Tabla 8. Diferencia en la percepcion de preocupaciones.

Grupos Percepcién de preocupaciones
No Si

Nifios 6 19

Padres 17 8

Médicos 14 11

Q de Cochran 8,818
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ANEXO 6. Programa de Intervencion psicologica a nifios, adolescentes y
padres.

Como ya se explicd el programa necesita ir creando en el desarrollo personologico del
paciente factores protectores como autonomia, independencia, autoeficacia, responsabilidad
(valores y cualidades volitivas) es por ello que se decide organizar la intervencidn a partir
de un régimen de Comunidad Terapéutica. Una vez mas se hace el planteamiento de
trasladar una técnica al contexto sociocultural cubano. He aqui una nueva forma de
normalizacion sociocultural. El sistema de autogobierno tiene las caracteristicas de formar
en el paciente autonomia autoeficacia, responsabilidad, independencia, aqui entonces se
introduce la emulacion (individual y colectiva) como factor basico. De ahi se derivan toda
una serie de tareas como el trabajo voluntario o socialmente util como elemento
socializador y fortalecedor de la autoestima del paciente, el ahorro para desarrollar
responsabilidad individual en cada miembro de la sociedad, los deportes para mejorar el
autocontrol y la disciplina. Estos son los valores necesarios para el desarrollo de una
personalidad armoénica. Es necesario puntualizar que en la ciencia es ético evaluar y formar
las personas con valores e indicadores acordes con su realidad sociocultural. Toda
tecnologia sanitaria estd indisolublemente relacionada con el sistema de valores existente
en la sociedad y por su incidencia en la dinamica de las relaciones sociales, alcanza un
poder no superado por ninguna otra tecnologia. Es por ello que todas estas técnicas que se

aplican a los pacientes se adaptan a su contexto sociocultural.

6.1. Descripcion de las técnicas.

6.1.1. Actividades educativas. Grupos Psicoeducativos

Se disefiaron especificamente para esta enfermedad. Se utiliz6 la dinamica de grupo, como
técnica educativa, se pretende mediante la interaccion de sus miembros que se formen o
modifiquen actitudes y creencias deseables para la salud del paciente, y que lo eduquen con

el objetivo de conocer mejor su enfermedad, la acepten y aprendan a vivir con ella, en la
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medida que ayude a crear hdabitos y desarrollar habilidades aprovechando las
potencialidades del grupo.

Teniendo en cuenta que al nifio solo debe informarsele lo que su desarrollo cognitivo
permita, y ademds constatando hasta donde desea conocer, se utilizd un buzén donde
padres y pacientes, depositaran preguntas con sus inquietudes y dudas en cuanto a la
enfermedad y los distintos tipos de tratamiento, ademas de otras cuestiones que les
interesaran sobre su desarrollo psicologico.

Sobre la base de estas inquietudes se organizaron las sesiones, dandoles respuestas a los
pacientes y sus padres. La psicologa organizd y facilité la dindmica en la que participaron
médicos y enfermeras, para aclarar todas las dudas de pacientes y padres. Se realizaron
sesiones de grupos independientes, una para padres y otra para pacientes. Con esta técnica
se realizaron dos sesiones para ambos grupos, una al inicio y otra al final, explicando
ademas en la primera los objetivos del Programa y en la tltima se recogen sus sugerencias
e impresiones. Se incluyen en los grupos acciones de orientacion psicologica ya que los
padres muestran dudas con respecto a la educacion de los hijos, y en muchas ocasiones el
manejo es inadecuado, en este caso se aplica la universalizacion (generalizacion) del
problema, la identificacion entre ellos, la conciencia de interaccidon y son los propios padres
quienes dan soluciones a las situaciones planteadas. Muchas veces el grupo les sirve para
ventilar sus conflictos con sus hijos De esta forma se desarrolla y se cumplen los principios

de la dindmica de grupo.

6.1.2. Biblioterapia.

Como su nombre lo indica es el empleo terapéutico de la lectura. En este caso se emplea
fundamentalmente con fines preventivos y educativos. Lecturas de clasicos de la literatura
infantil sirven para educar a los pacientes. Las obras mas leidas son: La Edad de Oro de
José Marti, Oros Viejos y Flor de Leyendas de Herminio Almendros y Corazéon de
Edmundo D" Amicis.

La Biblioterapia actua sobre la esfera cognitiva del nifio, logrando una movilizacion
emocional por la unidad cognitiva —afectiva de la personalidad. Amplia su esfera de
intereses y promociona valores. En el caso de estos pacientes en muchas ocasiones es ttil

para “ventilar” conflictos con contemporaneos o figuras familiares.



175

Se aplicé leyendo el cuento o narracién en el grupo y discutiendo su contenido. Los
pacientes aportaron sus ideas y analizaron los valores positivos y negativos de los
personajes y sus motivaciones. Se buscd que trazaran escuetamente la psicologia del
personaje y lo interpretaran. Siempre al final se logré que fueran capaces de generalizar un
mensaje educativo.

El empleo de esta técnica genera el habito de la lectura con lo que ampliamos sus intereses

cognitivos.
6.1.3. Técnicas de relajacion

Recomendada por Schober (1997) para nifos enfermos cronicos, puede realizarse
individual o colectivamente. Se comenzo esta técnica de forma individual pidiéndole al
nifio que pensara en un lugar al que quisiera viajar, de esta forma se introdujo la variante de
imagenes dirigidas en su aplicacion.

Se hizo necesario realizarla en grupo y para ello esta autora se motivd a escribir una
imagineria que recogiera las imagenes que debian suscitarse para provocar estados
afectivos placenteros en los pacientes.

Se comenzd entonces a utilizar una técnica de Imagineria utilizando el texto escrito por la
autora de este trabajo y dirigido especialmente a pacientes con retinosis pigmentaria, y
sobre todo para el nifio cubano. La técnica de Imagineria escrita contiene elementos
sugestivos y cognitivos. Emplea recursos de respiracion cromoterapia, y musicoterapia.
Para introducirla se realiz6 un estudio explicativo experimental aplicado, en el cual se
utiliz6 esta técnica psicoterapéutica de Imagineria escrita para niflos cubanos. La muestra se
conformd de manera intencional con 25 nifios del universo de 44 que se atienden en este
Centro.

Quedaron incluidos en la muestra nifios que presentan un coeficiente intelectual normal y
un aprendizaje escolar adecuado. Quedaron excluidos quienes no retnan estas
caracteristicas.

Se les informo a los nifios que escucharian un cuento infantil. Se les aplicé la Imagineria
individual o en grupos. Una vez concluida la aplicacion se les pidié que dibujaran lo que
visualizaron durante el cuento titulado “Viaje al pais de los suefios alegres” constituye una

Imagineria con representaciones de un viaje con paisajes terrestres, marinos y aéreos. Se



176

sugieren visualizaciones tales como: bosques con palmas y arboles, aeropuerto, avion,
nubes y cielo, jardines con flores de diferentes colores, 6mnibus, rio, mar, puente, camino
de lajas, montafas y arco iris. Todo esto acompanado de musica.

Al finalizar la sesion los pacientes dibujaron las visualizaciones vivenciadas. Los
resultados reflejaron que todos los nifios aceptaron la técnica y sus representaciones
pictdricas se ajustaron al tema ofertado. Los temas mds representados fueron arboles y

palmas, cielo y nubes, aeropuerto, avion y montafias (Quiniones, Mapolén, Palma, 2004)

6.1.4. Técnicas afectivo-participativas

Se programaron para trabajar las actitudes con respecto a su salud y a la enfermedad.
También para elevar o reforzar la autoestima. Se utilizaron como técnica educativa y
ademas para movilizar y desarrollar valores. Son fundamentales para entrenarlo en su
comunicacion verbal y extraverbal, ayudandolo a expresar sus afectos, desinhibirlo y
activarlo. Se planificé incidir en la formacioén de estilos de vida saludables. Se realizaron
variantes de acuerdo con las caracteristicas de esta enfermedad. Se trabajaron

fundamentalmente las técnicas:

=  ¢Qué es lo bueno y lo malo para mi salud?

(Cuales son las cosas buenas y malas para mi salud?
Esta técnica tiene sus origenes en los trabajos de Kurt Lewin (hoja de decisiones).
Esta técnica es fundamental en la creacion de estilos de vida saludables. De ella se
desprende cudl debe ser la conducta adecuada de un paciente con Retinosis Pigmentaria.
Puede aplicarse individual o creando equipos. Se dividira una hoja de papel en la cual se
debe escribir lo nocivo y lo acertado para la salud. Se les da 20 o 30 minutos para que
trabajen y luego se inicia la discusion en sesion plenaria.

=  Midistincién personal.
Esta técnica busca reforzar positivamente la autoestima del paciente, elevandola.
Consiste en darle una hoja de papel a cada paciente en la que debe responder cada una de
estas 5 preguntas:
-¢,Cudl ha sido tu méximo logro hasta ahora?

-, Qué es lo que mas te agrada de tu familia?
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-, Qué te gustaria mejorar en ti mismo?

-, Qué es lo que mas valoras en la vida?

- Menciona tres cosas o actividades en las que eres bueno.

El paciente puede dibujar o escribir las respuestas segun su creatividad en el espacio que le
ha entregado esta investigadora.

Al final en pleno el grupo discute las respuestas, apoyados en los siguientes puntos:

=  Como se sinti6 al buscar las actividades o cualidades que considera positivas en €l.

= Si encuentran semejanzas en las respuestas del grupo.

Es muy importante apoyar las cualidades positivas que los pacientes son capaces de
reconocer en si mismos.

*  ¢Qué es importante para mi?

Esta técnica se introduce con el objetivo de descubrir e influir en su formacion y
jerarquizacién de valores.

Antes de iniciar esta actividad es importante indagar si ellos conocen qué son los valores;
aunque no se utilice especificamente este nombre, es fundamental que ellos aporten sus
ideas (lluvia de ideas) y a continuacién en un lenguaje claro y sencillo se les explica qué es
un valor.

Esta técnica necesita de una hoja donde estén escritos una serie de valores para cada
participante. Debe haber tijeras para que ellos recorten estos valores y los ordenen de los
mas importantes a los menos importantes, en otra hoja de papel en blanco. Los pacientes se
sientan en el piso para trabajar y seleccionar los valores. La redaccion de los valores debe
ser adaptada a la edad de los miembros del grupo. Solo debe aplicarse en los escolares
mayores y los adolescentes, es muy dificil en los pacientes mas pequefios. Es muy
importante colocar el valor salud en los valores entregados, Al finalizar la jerarquizacion
individual se deja que compartan en el grupo y a continuacion se discuten las propuestas
basadas en los siguientes puntos:

» Fue fécil elegir los valores mas importantes o los menos importantes.

= Hay valores en la lista en los que nunca habias pensado.

= Te sorprendiste de lo que sentiste ante un valor en especial.

= Cual es la importancia de la salud? Es importante remarcar la discusion por tanto la

salud tiene que ser llevada a un lugar importante en su jerarquia de valores.
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= Alimento para la vida.

Esta actividad busca reforzar su autoestima Es importante reconocer cualidades positivas en
todos los miembros del grupo y que estas coincidan con la realidad. La guia del grupo debe
escribir en tiras de papel las cualidades que distingan a los miembros del grupo, enrollarlas
y ponerles una cinta (como si fueran diplomas), cada paciente tomara una de ellas y en voz
alta frente al grupo dird su nombre y a continuacion sefialard una cualidad o una capacidad

que le distinga.
= ¢Cbémo soy y como me ven los demas?

Es una variante de una técnica aplicada con otros objetivos. En esta actividad participan
todos los miembros del grupo de forma individual. Para ello se les entrega una hoja de
papel con una especie de escudo dibujado y dividido en dos partes. En una mitad del
escudo el paciente debe dibujar o decir como siente que es, y a continuacion como €l cree
que los demés piensan que es. Es importante el control de la actividad durante la sesion
plenaria si se realiza. Es requisito indispensable que los miembros del grupo se conozcan
bien.

= Aprendiendo a comunicarnos.

Se busca entrenar a los pacientes en lograr una comunicacién en primera persona, clara,
abierta y directa. Se realizan diferentes técnicas.
Para ensefiar la capacidad de comunicacion no verbal y comprender la expresion de afectos

se realizan otras actividades que se explican a continuacion.

= El Juego de los Sentimientos.

Propuesta por Bonet J.V. (1990). Se deben hacer tarjetas que expresen los estados afectivos
tales como:

Alegria, estar contento, furia, tristeza, preocupacion, dolor, miedo, sorpresa, agresividad,
ansiedad, amor, odio, carifio, admiracion, susto, suspicacia. Un niflo debe escoger una
tarjeta y expresar con mimica y pantomimica el estado afectivo que esta escrito en ella. El
que adivina el estado animico, se queda con la tarjeta.

Gana la actividad quien mas tarjetas tenga.
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=  Adivina los sentimientos.

Propuesta por Bonet (1990.) Se procede de la siguiente forma:
Se les da una tarjeta con una oracion, cada una debe reflejar diferentes estados afectivos.
El participante debe leerla 5 veces. Al leerla el paciente debe reflejar:
1- Alegria.
2- Miedo
3- Preocupacion.
4- Furia. Ira.
5- Tristeza
El participante activo se designa por el conductor del grupo dentro de los que desen

hacerlo.
= FEJl arbol de la autoestima.

Propuesta por Bonet (1990) para reforzar la autoestima del participante. Este ejercicio
facilita el reconocimiento apreciativo de sus propios logros y de las cualidades que los han
hecho posibles.

Para facilitar la confeccion del arbol puede hacerse en una hoja de papel dividida al centro,
dos columnas, encabezando una de ellas con el titulo Mis logros, alli debe escribir sus
principales logros o metas alcanzadas de todo tipo, tanto escolares, familiares o en sus
relaciones interpersonales, en la otra columna titulada Mis Cualidades, debe hacer una lista
de todas sus cualidades, tanto fisicas o psiquicas (capacidades, habilidades, aptitudes etc.)
que hayan hecho posible estos logros.

Se realizara un arbol con frutos en el follaje, y en estos cada participante debe escribir sus
logros. Luego debe hacer pequefios rectangulos en la raiz y escribir las cualidades concretas
que le han permitido esos logros.

Después de realizar el arbol de la autoestima debe contemplarlo y compartirlo con el resto

del grupo.

= Hablando sobre mi. (Autoestima)
Se les entrega una hoja de papel en la cual responderan lo siguiente:
» Menciona los nombres de cuatro personas por las que te sientas bien valorado/a

= ;Por que tu crees que te valoran?
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» Menciona tres aspectos de ti mismo que te agraden.
= ;Como te sientes contigo mismo en este momento?
»* Menciona los nombres de tres personas a las que tu valores y aprecies
Por qué?
Una vez que hayan terminado de responder todos estos puntos se valoran, se comparten y

se dialogan acerca de los mismos en el grupo.

= Adiés, que me voy de viaje.

Es una variante de una técnica aplicada, aqui se motivan a los participantes anunciando
que se van de viaje y es necesario que en una maleta echen las cualidades positivas que
ellos tienen, asi como las costumbres que identifican como saludables en su vida diaria,
fuera de la maleta dejarian lo que no quieran llevar por ser negativa

Esa maleta debe ser dibujada en una hoja de papel que le ha dado la guia del grupo y debe
escribir o simbolizar dentro de la maleta lo que llevaria y representar también lo que dejaria
fuera de ella.

Al finalizar en sesion plenaria se discuten los asuntos que los pacientes desean. También
solo participan los que deseen. En fin si no desean hablar acerca de ellos estan en libertad

de callar. También pueden guardar su maleta o la pueden entregar a la guia de la actividad.

6.1.5. Técnicas de Psicoterapia cognitivo-conductuales.

No se aplican a todos los pacientes sino a aquellos que la necesiten. Se prepard una
variante de Detencion del pensamiento, se aplica ademas la imitacion de modelos.

La variante de detencion del pensamiento para nifios se realiza utilizando la riqueza
imaginativa del paciente, ante ideas ansiogenas o fobicas, detenerse, cambiar de lugar y
“sofiar despierto” con muy buenos resultados en el entrenamiento de autocontrol
emocional. No es aplicable a todos los pacientes sino en casos muy especificos.

La Imitacion de modelos, basada en el Aprendizaje social, sobre todo en las
manipulaciones molestas, muy util para la realizacion del electrorretinograma del niflo, por
ser el proceder mas incomodo en su diagndstico y en la Ozonoterapia por via rectal por ser
la més temida como técnica de tratamiento durante la intervencion. Solo se utiliza en

aquellos casos que se niegan a realizarse procederes diagndsticos y de tratamiento.
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Dentro de las llamadas técnicas cognitivas se pueden aplicar otras con objetivos
preventivos. Las utilizadas en este programa se explicaran a continuacioén

=  Hablando con mi Retinosis Pigmentaria.
Es una variante realizada por esta autora de una técnica cognitiva conductual publicada por
Shapiro (1997) en su libro La Inteligencia emocional en nifios.
Puede realizarse en forma de psicodrama, sentando a la retinosis pigmentaria en el centro
del grupo, que esta estructurado en un circulo o puede hacerse sencillamente conversando
de este tema en el grupo. (Debe ser valorado por la guia del grupo segln las caracteristicas
de este)
Es importante que se logren los siguientes puntos.

= Hablar de su enfermedad con el grupo. ;Qué le preocupa? ;Qué le molesta?

= Repeticion de declaraciones positivas que refuercen su creencia de que puede

afrontar las consecuencias de su enfermedad.

Por ejemplo:

= Estoy bien y no he sido dafiado por mi retinosis pigmentaria.

= Puedo seguir adelante con mi retinosis pigmentaria.

= Las personas me pueden ayudar y apoyar si las necesito.
Esta técnica puede ser enriquecida por ejercicios de relajacion sobre todo si se ha elevado la
tension emocional con el tratamiento del tema.
Para ello puede utilizarse el siguiente ejercicio:
Concentrarse en su cuerpo. Hacer una exploracion corporal. Buscar signos de tension.
Relajar, aflojar.
O decidirse por:

Realizar una técnica de relajacion progresiva auxiliada por ejercicios respiratorios u otros.
= Combatiendo mi Retinosis Pigmentaria.

Enfoque cognitivo.

Esta técnica es una variante de una proposicion de Shapiro (1997). (Combatiendo mi
problema) para nifios.

Se caracteriza por un Plan de Combate. El Ataque a su enfermedad y a los conflictos que le

desencadena. Se destaca por exteriorizar el problema y unir fuerzas para combatirlo
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Esta técnica se realiza en grupo. Se le da una hoja de papel y un lapiz para disefar su

estrategia. El lider del grupo guia la confeccion del plan de combate. Al finalizar se discute

en el grupo en pleno.

Plan de Combate.

= Ponerle un nombre al enemigo. (En este caso puede llamarle retinosis pigmentaria o
renombrarla)

= Tipo de guerra que va a llevar adelante. Nombrar estrategias.

= Ataque al problema. Escribir que haré cada uno de ellos.

= Combate con todas las energias (Nombrar todas las maneras de atacar al problema que
se les ocurran).

= Determinar cudl o cuéles van a ser los escenarios de las batallas.

= (Cudl es el mejor momento para luchar.

= Quiénes son sus aliados. En quién va a confiar para que le ayude en su problema.

= Buscar mentalmente un lugar donde pueda reponerse de la lucha (tiempo y lugar).

= Qué piensa que puede hacer el enemigo para destruir sus planes.

= Qué incluye su tratado de paz. Con qué cosas puede vivir y con cudles no.

= (CoOmo sabra si la guerra esta ganada.

= (Como sera el futuro cuando la guerra haya terminado

6.1.6. Técnicas de expresion corporal.

Se proponen como terapia conductual especificamente se unen la musica y expresion
corporal. En este paciente es fundamental desarrollar el lenguaje del cuerpo para facilitar su
comunicacion, asi como su movilizaciéon y orientacion espacial. Desarrollar sistemas
perceptuales que puedan sustituir el visual en su funcion de ubicacion en el espacio.

Se comienza dandoles la posibilidad que expresen con su cuerpo los afectos sentidos ante la
musica que escuchan. Deben de tratar de no chocar unos con los otros, es decir, sentir la

presencia de los otros en el Salon.

6.1.7. Dibujo.

El dibujo se utiliza con fines diagnosticos y terapéuticos. Muchos psicoanalistas entre ellas

Winnicott y Rambert han empleado el dibujo como método psicoterapéutico. En este caso
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se emplea el dibujo no como una terapéutica fundamental sino para mejorar la
comunicacion del nifio, como forma de expresar sus afectos y liberar las consecuencias del
estrés a que los somete su enfermedad.

Se aplica fundamentalmente el dibujo creando murales, en grupo, porque ayuda o refuerza
la comunicacion entre ellos, el autocontrol, la disciplina.

Rambert expresaria que el dibujo no solo constituye un medio de expresion, sino que
ademas favorece la toma de conciencia de los conflictos y favorece la abreaccion de
afectos, permite una catarsis sorprenderte y muestra las tentativas de sublimacion de los
instintos. No obstante otros autores tales como Kramer plantean el uso del dibujo como un
método para estimular y fomentar los procesos del desarrollo. El dibujo exige un
rendimiento que expresa las funciones del “yo” como por ejemplo la imaginacion, la
capacidad vivencial, la comprension intelectual y la habilidad manual. (Bierman, 1973).
Hasta los 11 afios muchas veces el dibujo es un modo de expresar y exteriorizar los
conflictos que el nifio vivencia.

El dibujo se emplea con fines terapéuticos en los pacientes con enfermedades cronicas
como valvula de escape a la ansiedad que la enfermedad puede provocar. (Quifiones, 97)

Es muy aceptada la técnica y sobre todo es preferida por los mas pequefios.

Se vincula a otras técnicas sobre todo a las afectivo-participativas.

6.1.8. Actividades recreativas.

Las actividades recreativas son técnicas que no estan orientadas hacia un objetivo
especifico, pero ejercen su efecto de un modo indirecto.

Estas actividades facilitan el desarrollo de la creatividad del grupo, ayuda a la integracion
de sus miembros, crean una atmdsfera agradable aumentando la participacion y facilitando
la comunicacion.

Las actividades recreativas logran disminuir las tensiones psicologicas en el grupo.

En este caso se utilizan para motivar sus relaciones interpersonales. Como forma de
desensibilizar (contracondicionamiento) al paciente con respecto al Centro y su personal,
alli no s6lo recibe tratamientos dolorosos o incoémodos, sino actividades alegres. Se realizan
fiestas, funciones de titeres, paseos a parques y museos. Se efectlian técnicas de animacion

y juegos de salon. Los pacientes preparan sus actuaciones, hacen pequeias demostraciones
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de sus aptitudes artisticas. Al finalizar cada periodo de ingreso en la fiesta de despedida,
algunos actuan. Para esta actividad se moviliza el personal del Centro y se cuenta con el
apoyo del distrito representado por su Casa de Cultura. También durante el ingreso los
pacientes disfrutan como espectadores en los Juegos Deportivos Escolares que coinciden
generalmente con el periodo de ingreso al Centro.

Los juegos de salon de animacion pueden ser utilizados para reforzar la autoestima de los
participantes. La guia del grupo debe ser creativa y aprovechar cualquier marco para

conseguir sus fines.

6.1.9. Terapia por Cultura Fisica o Deportes.

Muy necesaria a este paciente con el fin de lograr un buen control de su cuerpo, asi como la
via para canalizar sus energias. Le ayuda a socializarse y mejorar sus relaciones
interpersonales. Se identifica con contemporaneos, desarrolla coordinacién motora.
Favorece al autocontrol y la disciplina. Se utilizan juegos populares y pre-deportivos. Es
fundamental tener en cuenta que estos pacientes estan deseosos de mucha actividad por lo
que a veces su control en la Sala se hace dificil, porque corren, retozan etc. Es necesario
recordar que una de las formas mas sanas de canalizar sus energias es realizando ejercicios
fisicos. Para ello se cuenta con el apoyo de la Sala Polivalente (Palacio de Deportes)

ubicada en la zona donde radica el Centro Provincial de Retinosis Pigmentaria.

6.1.10. Intervencion Familiar Educativa.

Este aspecto es fundamental en este Programa de Intervencion. Es necesario conocer la
vida familiar del paciente y las interacciones en la familia y actuar en consecuencia. Se
realiza en forma de intervencion educativa a nivel preventivo, es decir de atencion primaria
de salud o como un recurso de primera ayuda psicologica (Quifiones, 97)

Su objetivo fundamental seria observar la dindmica familiar y cémo estan funcionando
todos ante la enfermedad del hijo. Valorar sus sufrimientos, esperanzas, y su red de apoyo.
La actitud debe ser de escucha en forma empatica, activa y selectiva.

Se efectia la Consejeria, la Orientacion o la Dindmica Familiar dependiendo de la

problemaética observada en la familia.
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La familia siempre tiene un rol activo. Se induce a la familia para buscar soluciones
alternativas y funcionales. (Louro, Infante, de la Cuesta, Pérez y cols, 2002)

Se debe tener en cuenta el modo de vida familiar, como estd influyendo en la formacion del
estilo de vida del paciente y sobre todo las actitudes que asume la familia ante el enfermo
En todo momento brindar apoyo psicoldgico, aceptacion acritica y tranquilizacion verbal.
Al mismo tiempo hacer una eficiente busqueda de informacion. Hacer labor de facilitacion
e intermediacion para que fluyan las emociones en la familia. Se busca ademas facilitar el
compromiso de la familia en el tratamiento del paciente. Como algo fundamental que no
puede obviarse es diagnosticar sus recursos y darles la oportunidad de que expresen sus
emociones ante la enfermedad del hijo. Se hace indispensable buscar el crecimiento de sus
recursos saludables. Asi estariamos fortaleciendo su resiliencia. (Martinez, 2001)

Se les facilitara la comunicacion de su problematica en un clima de empatia que ayude a la
relaciéon con la terapeuta disminuyendo la ansiedad que le provoca la situacion de la
enfermedad del hijo y la entrevista en si.

Al detectar manejos familiares inadecuados es fundamental tener en cuenta que no hay
individuos culpables sino organizaciones disfuncionales. Siempre marcar que la tarea de ser
padres es harto dificil y no se estudia como lograrlo.

Es el grupo mas dificil de lograr si tenemos en cuenta que hacemos paralelamente el grupo
de padres. A veces se hace muy trabajoso el reunir la familia completa del paciente, porque
algunos viven lejos del Centro y no pueden acudir por problemas de transporte y la
investigadora no puede asistir al hogar por las mismas razones. En esos casos se acude al
médico de familia.

Es importante ayudar a la familia a utilizar sus recursos personales para aliviar la ansiedad
que le provoca la enfermedad del nifio o adolescente.

Proporcionar la informacién adecuada en relacion con la enfermedad y los recursos de que
dispone el Centro para atenderla. También del apoyo de la psicdloga que estara disponible
cuando la necesiten.

Se orienta el manejo del paciente. Es sumamente util para reestructurar el desequilibrio
familiar que la enfermedad del hijo provoca, y que ademads tiene la caracteristica en esta
enfermedad que pueden convivir con el paciente otros miembros aquejados con sintomas

de la enfermedad no iguales a los del paciente tratado y esto hace que el manejo familiar se
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afecte e incluso que se limite al nifio y adolescente en sus actividades porque los adultos
generalizan sus propios sintomas. (Por ejemplo la visién tubular hace que los padres no
dejen a sus hijos montar bicicleta y realicen otras actividades, aqui es necesario insistir que
sus sintomas no son los mismos que tiene su hijo), es por ello que es fundamental buscar
siempre la armonia familiar.

Si la familia se diagnostica con conflictos que no pueden ser resueltos en este nivel se

remite a otro servicio.

6.1.11. Interaccion con la Comunidad.

Al aplicar este programa es indispensable comprender que los recursos necesarios van mas
alla que los que posee el Sistema Nacional de Salud, es por ello que se busca ayuda en otras
Instituciones Comunitarias, estos centros apoyan al trabajo con el paciente, y se aprovechan
precisamente por encontrarse dentro de los limites del drea de Salud en que esta instalada la
Clinica de Atencion al Paciente con Retinosis Pigmentaria, son ellos, el Palacio de los
Deportes, (Sala Polivalente), el Palacio de la Juventud Camagiieyana, y el Distrito de
Cultura Julio Antonio Mella. De esta forma se aplica la Intersectorialidad en el trabajo.

También se busca contactar con el médico de familia del paciente para que se vincule al

trabajo con el nifio o adolescente y su familia. Se solicita la ayuda del maestro.
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ANEXO 7. Grupos Focales aplicados en la evaluacion del Programa de

Intervencion
En sentido general los grupos focales se sefialan como estrategia para definir y entender

problemas de calidad y mejoramiento de programas por ideas aportadas por el grupo.
También pueden ser utilizados para evaluar resultados e impacto de una investigacion, para
producir nuevas lineas de investigacion y definir la medida de los niveles de satisfaccion de
usuarios, consumidores o clientes de un medio

Utilizacion de la técnica en la investigacion:

Fue utilizada en una evaluacion parcial de la Intervencion (del proceso interventivo) a
pacientes y padres para identificar necesidades de cambios e impacto en el momento
evaluado. De esta forma se busca perfeccionar el programa. Se aplicé teniendo en cuenta
los aspectos esenciales, que son la homogeneidad, y el caracter abierto de las preguntas y
temas.

Se efectuaron grupos de pacientes y padres por separado.

Se acompafié de otro método cualitativo, la entrevista a profundidad, focalizada, para
efectuar la triangulacion de sus resultados.

Tipo y caracteristicas de las preguntas: Caracter abierto y flexibilidad, ademas de su
capacidad adaptativa a las caracteristicas del grupo y el desarrollo de la sesion.
Precisamente las preguntas facilitaron la discusion y el aporte de informacion a partir de su
caracter abierto y ajustable al contexto.

Procedimiento que permitio llegar a resultados a partir de los aportes grupales:

Como ya se explico en la investigacion se realizo un andlisis de contenido de datos
cualitativos. Una metodologia cualitativa pura. La calidad y fiabilidad de las informaciones
colectadas estuvo dada a partir de la triangulacion de las técnicas (resultados de grupos
focales y entrevistas a profundidad) y de las fuentes de informacion de los mismos
contenidos (lo relatado por los participantes). Asi se garantiza wuna triangulacion de
métodos y datos. Al realizar el analisis de contenido, cualitativo, se crearon matrices de
debilidades y fortalezas del programa (por supuesto para promover mejoras y reconocer el
impacto hasta estos) Para lograr la interpretacion de la informacion se aplicé un analisis
inductivo y explicativo, utilizando la comparacion, esto conduce a la reducciéon de datos,

disposicion de estos, exposicion y extraccion de conclusiones que conducen a los
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resultados de evaluacion del proceso interventivo, que nos dard la posibilidad de mejorar el
programa.
A continuacion se expone la metodologia de un grupo focal tipico para nifios y otra para

padres.

Anexo 7,1 Guia Grupo Focal (nifios)

Objetivos de la Investigacion:
e Identificar las técnicas psicologicas de mayor aceptacion en los nifios.
e Evaluar impacto e identificar cambios necesarios a la intervencion
Objetivos del grupo focal.

Perfeccionar los datos obtenidos en la aplicacion de la entrevista en profundidad.
Participantes. Escolares.

Dirigen la actividad:

Coordinadora: Investigadora. .

Observadora: Jefa de enfermeras.

Preguntas estimulos. Ambientacion y motivacion. (También se aprovecha el momento
para chequear el cumplimiento de las tareas de la mafiana: ejercicios matutinos, orden
de su cama y mesa, habitos de higiene personal.

Lugar utilizado: Cubiculo mediano

Tamafo adecuado. Posibilidad de no interrupciones.

Participantes sentados en U (en el piso).

Se les explica al inicio los objetivos y las reglas de la sesion a todos los participantes.
Vamos a hacer un juego serio en el cual todos van a participar, responder y escuchar
todo lo que tienen que decirnos nuestros amiguitos.

Después de terminar la motivacion y lograr el control del grupo se les da inicio a las
preguntas del juego.

e ;Por qué les gusta venir a la Clinica?

e De todas las actividades que hacemos en el Centro ;Cudl les gusta mas?

e De todos los juegos serios ;Cual les gusta mas?

e De todas las actividades que hacemos ;Cual les gusta menos?

e Quisieran contarme ;/Cuales son las cosas que les gustaria hacer en la Clinica?
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Se les permite a todos participar

Se escucha la opinidn y el criterio de todos. Se les permite interactuar. Se recogen sus
opiniones

Registro de opiniones por cada pregunta.

Si la actividad no requiere de dibujos, graficos o escritura en papelones o en papel
pequefio, se prefiere registrar la actividad al finalizar destacando solo lo mads
importante.

Al finalizar se realiza una actividad agradable breve como despedida y luego salen a
merendar.

Anexo.7,2 Guia Grupo Focal. Padres
Objetivos de la Investigacion:

e Definir la percepcion que tienen los padres de la intervencion psicologica que se aplica
a ellos y a sus hijos.

e Evaluar el impacto y las nuevas lineas de trabajo que sugieren.

Objetivos del grupo focal:

e Identificar el significado que ha tenido para los padres la intervencion psicologica que
se realiza.

e Concretar cuanto ha influido esta intervencion en la situacion que confronta la familia
al tener a su hijo enfermo.

e Comprobar si se han modificado aspectos del modo de vida familiar.

e Definir el nivel de satisfaccion que perciben con el programa aplicado.

e Obtener sugerencias para mejorar el programa.

Dirigen actividad: Coordinadora (investigadora) y observadora

Participantes: Madre o padre (o ambos) de pacientes que llevan 5 afios en el programa

aplicado.

Preguntas estimulos:

Se busca ambientacion. No es necesario identificarlos porque conocen a la investigadora

(coordinadora) y a la observadora (registradora) de la técnica.

Se utilizan preguntas generales tales como:
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e ;Como se sienten hoy? Se busca romper inhibiciones aunque ya estan adaptados a los
grupos de padres y ya la comunicacion es abierta.

Lugar utilizado: Salon de recreacion del Centro donde existen butacas comodas. Se cierra

el local para evitar interrupciones.

Esta actividad coincide con una sesion de recreacion de los nifios fuera del Centro.

Tamario adecuado. Por ser 20 pacientes se hace necesario hacer dos grupos de padres (de lo

contrario serian muchos participantes).

Participantes: Se ubican las butacas en forma de herradura (U)

Al inicio del grupo se establecen las normas, el grupo no puede exceder a los 100 minutos.

Se les explica de forma sencilla y amena los objetivos que se persiguen, sobre todo se

insiste en los logros, su aceptacion y sus sugerencias. Se le pide que es necesario que todos

opinen y cooperen.

Preguntas planificadas: (que dan lugar a otras ya que la moderadora se comporta flexible y

permisiva.)

e ;Qué significa para ellos el ingreso anual en el Centro en el periodo de vacaciones
escolares?

e /Quétipo de ayuda de las ofrecidas consideran mas importante?

e ;Sienten agrado conversando con la investigadora y otros padres sus dificultades en el
manejo de sus hijos?

e ;Cuantos de los presentes padecen la enfermedad?

e ;Qué tipo de dificultades han tenido en su desarrollo personal que no les gustaria que
afrontaran sus hijos?

e ;Cuanto han aprendido en la Institucion y qué les gustaria conocer?

e ;Qué dudas tienen con respecto al tratamiento de sus hijos, y aun no han podido
aclarar?

e ;Podrian expresar dificultades que ven en la intervencion o en el Centro, para
ayudarnos a mejorarlas?

e ;Qué otros criterios u opiniones desean darnos?

e ;Qué piensan de este tipo de grupo?

Se les permite a todos participar

Se escucha a todos su opinion y criterio.
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Registro de opiniones por cada pregunta: Por carecer de equipos de grabacion se hace por

parte de la observadora la recoleccion de criterios ofrecidos por los padres.
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ANEXO 8 Intervencion educativa con el personal asistencial.

Tareas de la Intervencion:

Ayudar a percibir los componentes psicologicos que entrafia la Relacion Médico
Paciente, la Relacion Enfermera Paciente y la Relacion trabajador de la salud-paciente
(en lo adelante REM y REP) y orientarlos de forma que resulten favorables al proceso
salud- enfermedad.

Especificar la necesidad de que se realice una comunicacién efectiva dentro del equipo
de trabajo de salud y entre estos y el binomio paciente-familia.

Contribuir al desarrollo de habilidades para que el personal asistencial sea capaz de
identificar su nivel de distrés y utilizar recursos para mejorarlo.

Actualizar el nivel de informacién acerca de los componentes que determinan la

Calidad de los Servicios ofertados en Salud.

Con estos fines se configuran los grupos de reflexion sobre la practica asistencial al

paciente con retinosis pigmentaria. Se organiza un curso a partir de discusiones de grupo

organizadas en clases taller, seminarios y practicas.

El Programa se defini6 a partir de los siguientes contenidos:

La comunicacién en la labor del trabajador de la Salud. Relacion Médico Paciente y
Relacion Enfermera Paciente. Factores que contribuyen a mejorar esta relacion. Como
informar al paciente y su familia el diagndstico de Retinosis Pigmentaria.

Vias de comunicacion con el paciente en sus diferentes etapas evolutivas,
especificaciones de la comunicacion con el paciente ciego. Comunicacion con la familia
Reacciones del paciente ante la enfermedad diagnosticada. Vivencias del enfermo ante
la pérdida de vision.

El paciente con enfermedad cronica. Caracteristicas psicologicas del adulto, adolescente
y nifio con retinosis pigmentaria. Necesidades psicoldgicas de este paciente. Resultados
de investigaciones realizadas en el Centro.

La satisfaccion del paciente con los Servicios de Salud. Calidad sentida por el paciente
y su familia. Formas de evaluar la calidad de los servicios en salud. Como realizar la

evaluacion. Resultados de investigaciones realizadas en el Centro.
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* Modo de vida y salud. El estilo de vida en el paciente con retinosis pigmentaria.
Calidad de vida percibida por este paciente. Resultados de investigaciones realizadas en
el Centro.

= El estrés laboral en el profesional de la salud. El llamado “Sindrome del burnout”.
Factores desencadenantes.

= Identificacion del estrés. Estrés y ansiedad. Relacion entre personal estresado y calidad
en los servicios.

= Aplicaciéon de la técnica ;Cuéanto estrés tengo? de Julidn Melgosa (adaptada e
informatizada por Arelys Toledo, Magda Lima y colaboradores, 2005)

= (Como combuatir el estrés. Técnicas para autocontrolar el estrés. Desarrollar técnicas para
lograr el autocontrol emocional.

= Técnicas de relajacion. Técnica de relajacidn progresiva de Jacobson (abreviada).
Entrenamiento autdogeno de Schultz. Técnicas de Imagineria. Musicoterapia.

= Entrenamiento en las técnicas de relajacion.

Se dedico mas horas a los talleres.

Los talleres han sido concebidos en dos variantes posibles:

e (Como un método de formacion personal.

e (Como parte de un experimento social multidisciplinario.

Esta concepcion es trabajada de este modo por D' Angelo (1996). Segun este autor los

talleres favorecen aproximaciones creativas y pueden operar sobre diversos grupos, es aqui

donde radican las ventajas de esta modalidad. (Justiz, 1999)

Esta forma organizativa permite un aprendizaje grupal, en este sentido este autor sefala que

los talleres posibilitan:

e Larealizacion de un programa de aprendizaje — reorientacion sobre la tematica dada.

e La ejecucion de formas de investigacion — accion, tomando al grupo como marco de un
proyecto de transformacidn institucional.

En su tesis de maestria la autora Justiz (1999), plantea que los talleres pudieran definirse

como “las formas de organizar y conducir la actividad que tiene como precedente el saber

colectivo y se encamina a la reflexion sobre problemas actuales™

Los contenidos que se proponen en este programa desarrollaran habilidades profesionales.

Para la determinacion de los mismos se tuvieron en cuenta su asequibilidad ya que los
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contenidos estan intimamente relacionados con su labor diaria, se utiliza el lenguaje de la

especialidad.

Los conocimientos propuestos aqui sin lugar a dudas favoreceran el enriquecimiento de la

actividad creadora de estos profesionales, les daré la posibilidad de tener otra perspectiva

de la realidad con que trabajan. Este trabajo est4 dirigido por los objetivos trazados. Estos

objetivos estdn adecuados a las caracteristicas del personal con que se trabaja, esto no

quiere decir que sean rigidos sino que en el desarrollo de los talleres estos pueden sufrir

ligeras variaciones, siempre respondiendo a los objetivos propuestos.

En la proyeccion de los objetivos de la intervencion se tuvieron en cuenta,

fundamentalmente, tres dimensiones:

e [nstructiva: asimilacion de los conocimientos propuestos para el dominio de las
habilidades profesionales.

e Desarrolladora: lograr en este profesional la transformacion de su modo de actuacion.

e FEducativa: lograr transformaciones en los sentimientos, convicciones de los
profesionales.

En los talleres es de gran importancia para dar cumplimiento a los objetivos propuestos, las

acciones y modos con que el coordinador promueva las actividades con los participantes,

para que exista una conduccion efectiva, planificada y dirigida, se hace necesario que el

coordinador emplee métodos activos de ensefanza.

De esta forma esta intervencion educativa quedo distribuida de la forma siguiente

Clases Taller: 16 horas

Seminario: 14 horas

C. Practicas: 10 horas.

Total: 40 horas.

Sistema de evaluacion:

Evaluacion frecuente: Evaluacion en seminarios, clases taller y clases practicas.

Evaluacion final: Trabajo de Curso.

Esta intervencion educativa fue reevaluada a los 4 meses de aplicada utilizando una

metodologia de investigacion cualitativa, a través de una entrevista a profundidad aplicada

individualmente.
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Anexo 8,1 Entrevistas realizadas a los profesionales.

La técnica usada de entrevista en profundidad o no estructurada, que aunque muchos
autores consideran debe ser extremadamente abierta o flexible esta autora siguio el criterio
de Rodriguez, Gil y Garcia (2006) quienes sugieren un listado de temas, en relacion con lo
que se focaliza en la entrevista, pero logicamente sin sujetarse a una estructura formalizada
de antemano. De esta forma se llevarian planificadas algunas preguntas que dirijan los
temas hacia los objetivos de la intervencion educativa.

Primeramente se crea un clima de intimidad y empatia con la (el) entrevistado (a)

Asi los temas serian: (la entrevistadora puede moverse en un sentido u otro)

(Los temas impartidos te agradaron?

e ;Podrias decirme cudl o cuales de ellos te agraddo mas?

e ;Consideras util los conocimientos adquiridos?

e Podrias referirte en qué sentido te han sido utiles?

e ;Crees que te sirvieron las practicas realizadas de las técnicas de relajacion?

e ;Tienes alguna dificultad en especifico que te gustaria que te ayudara a afrontar?
e Qué temas te hubieran gustado conocer ain mas?

e Qué sugerencias podrias darme para otro curso que implemente aqui en el Centro?



Anexo 9: Esquema de la Intervencion- accion utilizada.

Requisitos para iniciar:
Muestra de informantes claves.
Formacion de grupos nominales.

Identificacion de problemas.

DIAGNOSTICO :> PLAN DE ACCIONES :>
SITUACIONAL

1
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EVALUACION

CONTROL

ACTIVIDADES PARA LA REALIZACION DEL DIAGNOSTICO.
Planteamiento de problemas.

Recoleccion de la informacion.

Andlisis e interpretacion de la informacion. Trillaje. Jerarquizacion.
Puesta en marcha.

Discusion de resultados.

Plan de accion, evaluacion y control, explicados en anexo 9,1.
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Anexo 9,1 Intervencion-Accion. Acciones trazadas para mejorar la calidad de los
servicios ofertados.

De los grupos nominales en los que se reportaron, organizaron y jerarquizaron las
dificultades se analizaron las posibilidades de mejoria por lo que se traza la Intervencion
como una parte importante de la investigacion-participativa.

Acciones.

1. - Mejorar la gestion administrativa.

Debe elevarse la exigencia por la administracion del

Centro para eliminar los factores subjetivos que atentan

Contra la calidad de los servicios.

Responsables:

Direccion y administracion del Centro.

Cumplimiento: Chequeo mensual

2. Modificar las encuestas de Satisfaccion en los servicios para que sean objetivas.
Responsables:

Jefa de Enfermeria y Psicéloga que presta servicios en el Centro.

Cumplimiento: Chequeo en proximo consejo de direccion

3.- Mejorar la comunicacion con el paciente tanto con el ingresado como los de
Consulta Externa. (Insistiendo en aquel personal que no atiende directamente al
paciente)

Responsables:

Todo el personal del Centro.

Cumplimiento.

Chequeo mensual

4.- Las informaciones de horarios de consulta y tratamientos so6lo deben ser
informados por la recepcionista. (Para evitar desorientar a los usuarios)

Responsables:

Recepcionista y Administracion del Centro.

Cumplimiento: Chequeo mensual.

5.- Adiestrar al personal de nuevo ingreso en el Centro, en el manejo y orientacion al

paciente ciego.
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Responsables.

Directora del Centro, Jefa de enfermeras y rehabilitadores de la ANCI.

Cumplimiento: Chequeo mensual

6.- Realizar con los pacientes de cada periodo de ingreso un conversatorio de temas
que resulten interesantes para los enfermos. Buscando mejorar la comunicacion
paciente-trabajador de la salud (atendiendo a la diversidad de los pacientes)
Responsable:

Técnica en farmacia que labora en el Centro.

Cumplimiento: Chequeo de la tarea mensualmente

7.- Realizar dinamicas grupales para modificar el estilo alimentario de los pacientes.
Como incluir vitaminas y minerales en la dieta.

Responsables:

Dietista que apoya el Centro.

Técnica en farmacia.

Cumplimiento: Chequeo mensual

8- Continuar con la capacitacion del personal médico, paramédico y técnico acerca de
como pueden adecuar los servicios ofertados a las necesidades de quienes lo soliciten.
Responsable:

Psicologa que atiende al Centro.

Cumplimiento: Monitoreo por parte de la direccion del centro

9.- Incrementar las acciones de apoyo al ingerir los alimentos los pacientes invidentes.
Responsable:

Jefa de Enfermeria. Personal de la cocina.

Cumplimiento: Chequeo permanente

10.- Organizar para todos los trabajadores actividades recreativas (determina
cohesion del grupo, aumenta el sentido de pertenencia)

Responsables:

Sindicato.

Direccion del Centro.

Cumplimiento: Chequeo mensual.

11.- Estimular al personal de limpieza y cocina.
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Responsables:

Direccion del Centro. Sindicato.

Cumplimiento: Chequeo mensual.

12.- Revitalizar las coordinaciones con la Casa de Cultura y el grupo de Cultura del
Distrito Julio Antonio Mella, para que contintien visitando el Centro y realicen
actividades recreativas para los pacientes adultos.

Responsables:

Jefe de Enfermeria

Directora del Centro.

Cumplimiento: Esta misma semana. Chequeo mensual de actividades de la Casa de la
Cultura en el Centro. Notificar incumplimientos.

13. Insistir con la Unidad Presupuestaria del Municipio Camaguey para ver la
solucion que tienen las situaciones materiales del Centro (sobre todo la construccion
del parqueo de bicicletas y problemas del inmueble)

Responsables:

Directora del Centro.

Administradora del Centro.

Cumplimiento: Esta misma semana citar reunion con responsables de dicha actividad
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