Termalismo social para pacientes con artritis idiopatica juvenil
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Resumen

Introduccion: La balneoterapia es un tratamiento que ha favorecido a las personas con
enfermedades reumaticas, al disminuir el dolor y ampliar la movilidad funcional.
Objetivos: Caracterizar la muestra en virtud de variables clinico epidemioldgicas, y
describir los estados emocionales y los recursos psicolégicos protectores de los
pacientes con artritis idiopatica juvenil, atendidos en el campamento terapéutico de
verano. Métodos: Se realizd un estudio observacional, prospectivo, con metodologia
mixta y evaluacién pre/pos tratamiento, en la localidad termal San Diego de los Bafios,
provincia Pinar del Rio, durante dos estancias anuales de quince dias. EI muestreo fue
por conveniencia y se seleccionaron veinte sujetos. Las técnicas empleadas fueron
observacion, entrevista, dibujo y juego. Resultados: Predomind las féminas, una media
de doce afios de edad, ocho y cuatro afios del comienzo y evolucion de la enfermedad,
respectivamente. EI noventa por ciento se agrup6 en clases funcionales 1 y II. El quince
por ciento de los sujetos se mantuvo con angustia, irritabilidad y retraimiento social; un
veinte por ciento con depresion y concentrado en si mismo; el veinte por ciento con
inseguridad no logré superarla y desaparecio la inadaptacion escolar. Sobresalieron los
recursos psicoldgicos protectores, expresion verbal de las emociones positivas y
conductas volitivas estables. Discusion: El abordaje biopsicosocial y multidisciplinario,
permitié un comportamiento adaptativo y potenciador de la autonomia. Conclusién: El
campamento terapéutico de verano como modalidad del termalismo social, para
pacientes con artritis idiopatica juvenil, favorecié la disminucion de los estados
emocionales negativos y la potenciacion de los recursos psicoldgicos protectores.

Palabras clave: Campamento de verano, artritis idiopatica juvenil, reumatismo infanto-
juvenil; estados emocionales, recursos psicoldgicos protectores.
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INTRODUCCION

Los reumatismos cronicos abarcan una amplia variedad de enfermedades caracterizadas
por inflamacion del tejido conectivo asociado a desordenes inmuno-genéticos, que se
traducen en cuadros dolorosos del sistema musculo-esquelético y en manifestaciones
extra-articulares. En ocasiones, la fuerte respuesta inflamatoria puede generar un dafio
tisular, afectacion de los 6rganos vitales con marcada expresion sistémica y provocar la
muerte. (1)

Varios autores (2, 3) reconocen la susceptibilidad genética en estos pacientes,
determinante de una andmala respuesta inmunitaria frente a ciertos factores
desencadenantes los que favorecen la cronicidad de la inflamacion.

Estas enfermedades potencialmente graves afectan a la poblacion infanto-juvenil con
diferente intensidad. Dentro de las mas frecuentes, prevalece las formas de artritis
idiopatica juvenil (AlJ) asociadas al locus del antigeno leucocitario humano (HLA) en
el cromosoma 6. También se han descrito asociaciones con polimorfismos de un solo
nucledtido (SNP) y otras variantes, que funcionan sin la alteracion de la secuencia de
proteinas, pero cambian la expresion génica. (2, 3)

La AlJ contiene a un grupo heterogéneo de entidades caracterizadas por una artritis de
origen desconocido de comienzo antes de los 16 afios, con variabilidad en las formas de
presentacion y un espectro de sintomas indispensables para el diagndstico clinico.
Como primer criterio de clasificacion se puntualiza en la comprobacién de una artritis
de seis semanas 0 mas de duracién. (4, 5) La incidencia de la AlJ oscila entre 1,6-23
casos/100 000 menores de 16 afios/afio y su prevalencia entre 3,8-400/100 000, segln
los resultados de estudios euroamericanos. (6, 7)

El patron del curso de la enfermedad varia mucho en dependencia del grado de
afectacion, de la forma clinica y de la respuesta terapéutica. Al decir de Charpentier, (8)
se clasifica como monociclico, si la fase es Unica y dura hasta 24 meses; policiclico, si
se presentan recaidas de la enfermedad, separadas por meses o0 afios de inactividad; o
persistente, si el padecimiento requiere tratamiento en la adultez.

Como parte del proceso de reorganizaciéon del sistema familiar ante la enfermedad
crénica, emergen actitudes de sobreproteccion o se generan conflictos de convivencia,
porque algunos enfermos se refugian en el padecimiento, se hacen dependientes y
sobreviene una especie de incapacidad voluntaria, otros se deprimen al no poder valerse
por si mismos. Se reconoce la importancia del comportamiento de cada uno de los
miembros de la familia para lograr en el paciente, calidad de vida. (9)

De acuerdo con Cruz y colaboradores, (10) las emociones positivas optimizan el
bienestar porque contrarrestan las situaciones estresantes. Por el contrario, las
emociones negativas pueden provocar la aparicion de estados patologicos desfavorables
e influir sobre la enfermedad crénica. La observacion en consultas y durante la
hospitalizacién, de nifios con AlJ y desajustes en sus respuestas emocionales, propicid
el presente estudio.

En el campo de la salud, se le concede sumo valor a los factores protectores de un
individuo, aquellas caracteristicas detectables potenciadoras del desarrollo humano, del
mantenimiento o la recuperacion de la salud; y capaces de contrarrestar los posibles
efectos de los factores de riesgo y reducir la vulnerabilidad. (11)

Para la AlJ, ain no se tiene un tratamiento curativo especifico y eficaz. Aunque, en los
ultimos afios ha mejorado el prondstico y la calidad de vida de los enfermos, con la
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introduccion de los nuevos agentes bioldgicos que precisan de cautela debido al
desconocimiento de sus efectos secundarios a largo plazo, el inconveniente de los altos
costos para la economia familiar y la disponibilidad, en diversos paises. (12)

La balneoterapia permite mejorar la amplitud del movimiento de las articulaciones, la
fuerza muscular provoca el alivio del espasmo, del dolor y ayuda a mantener o mejorar
la funcionabilidad, en consecuencia, alivia el sufrimiento de las personas y favorece su
bienestar. (13,14, 15)

El presente trabajo persiguid6 como objetivos caracterizar la muestra en virtud de
variables epidemioldgicas y clinicas, y describir los estados emocionales y los recursos
psicoldgicos protectores de los pacientes con artritis idiopatica juvenil, atendidos en el
campamento terapéutico de verano como modalidad del termalismo social, en San
Diego de los Bafos.

MATERIALES Y METODOS

Para dar salida a los objetivos establecidos, se realizd un estudio de enfoque
metodoldgico mixto, con un disefio investigativo de tipo observacional, prospectivo con
evaluacion pre/pos tratamiento, en nifios y adolescentes reumaticos, pertenecientes a la
provincia de Pinar del Rio. Participaron 15 dias del periodo vacacional durante dos
anos, en el campamento terapéutico de verano “4 de abril” del municipio Los Palacios.
Fue habilitado con las condiciones necesarias para la permanencia de un equipo
asistencial especializado gque se integré al colectivo del Balneario de San Diego de los
Bafos durante la cura termal.

Se tomd como universo a los pacientes controlados por la Clinica Provincial de
Reumatologia “Isabel Rubio Diaz” de Pinar del Rio. Los criterios para conformar la
muestra: nifios y adolescentes de 7 a 15 afios de edad frecuentadores, con diagnéstico de
AlJ y posibilidades de valerse por si mismos para realizar las actividades de la vida
diaria, sin trastornos mentales que pudieran alterar la normal convivencia en
alojamientos colectivos y sin contraindicaciones para el tratamiento termal. La muestra
quedd conformada por 20 pacientes y estuvo determinada en base al numero de
pacientes potencial y susceptible de debida atencion (criterio de factibilidad).

Se utilizaron para la recoleccion de datos y medicion de las variables, los métodos:
analisis documental, observacion cientifica, entrevista dirigida, las pruebas psicol6gicas
(dibujo espontéaneo y tematico) y se emple6 como técnica grupal, el juego.

La capacidad funcional de los pacientes se evalud teniendo en cuenta los criterios
revisados del American College of Rheumatology* (ARA). (16)

Se realizé el andlisis de contenido de la informacion cualitativa y la triangulacion
permiti6 comprobar la correspondencia entre los datos, en las distintas categorias
identificadas. Se ofrecieron las garantias de confidencialidad y respeto, previo
consentimiento dialogado con los padres y pacientes.

RESULTADOS

Por las caracteristicas del estudio en series temporales, se presentan los resultados de las
variables clinicas epidemiologicas en la siguiente tabla:

La edad media de los participantes se enmarca en la adolescencia, el debut de la
enfermedad ocurrio a inicios de la etapa escolar del desarrollo y se estima una evolucion
media de la enfermedad de 4,5 afios.



Se evalta un amplio rango de frecuencia de hospitalizaciones, con una media de al
menos tres internamientos sanitarios por pacientes, de los cuales uno de ellos ocurrid
durante o después del diagndstico confirmado.

Al valorar la escolaridad, se observa que la media escolar de los participantes fue de
sexto grado. Existe un predomino del sexo femenino en los participantes, en una
proporcion de 1,5 a 1. La capacidad funcional de los pacientes para desempefar las
actividades habituales de la vida diaria, qued6 agrupada en clases funcionales segun los
criterios revisados de la ARA.

Se observa que el 90 % de los participantes se agruparon en las clases funcionales | y Il
(de mayor desempefio funcional). El grupo de la clase Il se conform6 solo por dos
pacientes, los cuales podian efectuar las actividades de autocuidado, pero necesitan
supervision al desarrollar sus actividades vocacionales y avocacionales.

La mitad y mas de los pacientes, se hallaron en orden de frecuencia, indicadores de
“angustia”, ‘“‘concentracion en si mismo”, ‘“depresion”, “retraimiento social’ e
“irritabilidad”. Le contintia la “inadaptacion escolar” y “la inseguridad”. En el analisis
final declinan los indicadores en el orden siguiente: “angustia”, “irritabilidad” y
“retraimiento social” (tres pacientes), seguido de la “depresion” (cuatro casos) y
“concentrados en si mismo” (cinco casos). La “inadaptacion escolar” se elimind.

Los recursos psicologicos protectores se potenciaron en mas del 80% de los
participantes; en todos se apreciaron conductas volitivas estables y expresion verbal de
emociones positivas. Con una menor frecuencia se observa la aceptacion de estilos de
vida saludable, y aparicién de nuevas motivaciones; seguido del manejo de conductas
limitantes y la expresion animica positiva.

La edad de los participantes estuvo condicionada a los criterios de seleccion, no
obstante, se sefiala que el predominio de los adolescentes se asocia a un tiempo medio
mayor de evolucion de la enfermedad. Los autores de la presente investigacion de
acuerdo con Ledn, (17) consideran que los pacientes a partir de los tres afios de la
enfermedad sobrepasan las manifestaciones clinicas mas agudas, lo cual justifica una
mayor disposicion a participar, y en consecuencia, un predominio en la muestra.

En un estudio realizado en México, (18) la enfermedad comenz6 en las nifias, entre los
10 y 12 afios de edad; en los varones aparecio entre los 5 y 9 afios. Se evidencian
diferencias con lo obtenido en esta indagacién, fundamentalmente en las féminas que
predominaron en este estudio. En cambio, en Costa Rica (6) se declara en un rango de
edades entre 8 y 12 afios, para la mayoria de los subtipos de AlJ, que se asemeja mas a
los sujetos cubanos participantes en la experiencia.

Cuando se relaciona la edad media de 12,4 afios de los participantes, con la media
escolar identificada (primaria terminada), se aprecian las consecuencias negativas de las
frecuentes hospitalizaciones durante el curso académico porque en el contexto cubano,
la mayoria de los estudiantes concluyen esta etapa escolar con 11 afios (no se incluyen
los nacidos en el segundo semestre del afio). Para los autores cuando el debut de la
enfermedad se yuxtapone al comienzo de la actividad escolar, el nifio tiene mayores
desventajas para lograr una respuesta adaptativa en el ambito escolar como resultado del
ausentismo.

El impacto del debut de la enfermedad y el periodo de tratamiento necesario para la
remision de los sintomas, condiciona el proceso de reacomodo de la vida familiar a las
nuevas circunstancias. Como corolario, los nifios y adolescentes afectados pueden sufrir
la desventaja de no continuar el desarrollo escolar con su grupo inicial.



De acuerdo con Vazquez, (19) la hospitalizacién genera un impacto emocional en nifios
y adolescentes, y puede tener repercusion en el futuro; por lo cual propone la
elaboracion de programas de preparacion psicoldgica, sin dejar de controlar variables
como el sexo, nivel de desarrollo cognitivo, necesidades y tipo de hospitalizacion.

Los resultados del estudio se corresponden con una investigacion anterior en Costa
Rica, sobre la superioridad de las féminas en las formas clinicas mas frecuentes de la
enfermedad, al sefialar que el subtipo clinico oligoarticular muestra una relacion
hembras/varones de 3 a 1 y el poliarticular seropositivo de 5 hembras por cada varon,
segun lo declaran Quesada, Esquivel y Rosales. (6) Muy similar a otra indagacion
realizada en Cuba. (20)

Por otro lado, se aprecia que las hembras expresaron méas facilmente su disposicion a
participar en el campamento y beneficiarse de la balneoterapia, lo cual pudiera estar
relacionado con su mayor nimero en la experiencia.

La superioridad de las clases funcionales | y I, estuvo influenciado basicamente por los
criterios de seleccidn y el reto que representa para los pacientes la necesidad de vencer
con sus limitaciones el entorno rural de un campamento de pioneros exploradores, con
condiciones no convencionales de alojamiento sanitario, y para los familiares consentir
estas condiciones de internamiento durante 15 dias del periodo de planificacion
vacacional.

Los estudios realizados por Martin y colaboradores en Cuba, (21) encontraron que el
74,5 % de los pacientes con AlJ, presenta alguna limitacion para realizar una o varias
actividades de la vida diaria, cifra inferior a los resultados de este estudio.

Las limitaciones fisicas de los pacientes provocadas por el padecimiento, que se asocian
con el dolor y la rigidez, ocasionan incertidumbre o desesperanza con respecto a su
desarrollo futuro, el descontento y la insatisfaccion con sus capacidades, introversion y
preocupacion por su salud, lo cual se manifiesta en angustia y depresion. (21)

Al apreciar que los estados emocionales negativos disminuyeron y la mayoria expresé
los deseos futuros, se presumen como favorables los resultados de la cura termal y las
acciones planificadas durante la estancia en el campamento y la comunidad.

Para Ledn, (17) las manifestaciones clinicas consideradas como estresores principales
en estos pacientes, son aquellas que pueden afectar a la calidad de vida, como es el
dolor. De ahi, la importancia que se le concede al tratamiento termal, para ayudar a los
pacientes a controlar el sintoma.

Sin embargo, en algunos casos persistieron algunas manifestaciones negativas. Los
autores consideran que, si el proceso de estancia en el campamento hubiera sido en un
periodo mayor de tiempo o la experiencia se hubiera repetido en mas ocasiones, se
hubieran podido afianzar esos cambios identificados. Tal como expresara Roca, (22)
“las deficiencias cognitivas se refieren a la falta de procesamiento cognitivo eficaz”.

De hecho, algunos nifios y adolescentes muy sobreprotegidos en su medio familiar por
el trastorno, les tomara mas tiempo superar la inseguridad, al ser demandantes de la
atencion del adulto para realizar sus actividades y tener minimizadas y condicionadas
sus competencias al sistema familiar.

Durante las mencionadas estancias, descubrieron nuevas posibilidades de interaccion
para evacuar sus dudas y conocerse mas a si mismos. De acuerdo con Arés, (23) “se
encuentra una mayor felicidad (en intensidad y duracion) cuando se consiguen cosas no
materiales, es decir, relaciones afectivas, logros o metas”. Para estos pacientes, el



alcance de nuevas habilidades promovié un cambio cognitivo, y produjo un inmenso
bienestar.

Lo anterior se cristalizo, en aquellos pacientes con el conflicto entre las ausencias
justificadas durante el curso académico y la aceptacion de las dificultades escolares,
porque se sentian con desventajas cuando se comparaban con sus coetaneos. Durante la
entrevista pudieron expresar vivencias negativas, entre ellas, la burla y Ila
incomprension.

La gran mayoria de los pacientes mostraron aceptacion de un estilo saludable de vida, al
interiorizar toda la informacién brindada con la finalidad de incrementar su nivel de
conocimientos sobre aspectos esenciales de la enfermedad y al desarrollar habilidades,
que incluyeron la gimnasia matinal de aflojamiento y los ejercicios terapéuticos
especificos.

A criterio de los autores, la estimulacion lograda en las actividades desarrolladas en el
campamento ligadas a la cura termal y al ambiente comunitario, sin lugar a dudas,
superaron las expectativas de los pacientes, al aflorar en su actuaciéon manifestaciones
de regocijo, agrado, comprension y placer. Como afiadidura, les permitié reconocer los
beneficios del termalismo al exponer frases como “no tengo dolor” o “me siento que
puedo caminar mejor”, o comentar con jubilo sobre la planificacion de las actividades
que resultaban de sumo interés.

Los pacientes opinaban que el haber ganado en autonomia le permitia incorporar nuevas
actividades a su vida diaria como el ejercicio fisico. Por otro lado, el haber podido
compartir su afeccion e inquietudes con personas similares, les incita a mantener ese
contacto y cuidar de una nueva amistad. La formacion de estas configuraciones propicio
un nuevo sentido a sus vidas. Al decir de Cruz, Hernandez y Pérez (24), es un beneficio
en el campo de la motivacion.

Se considera exitosa la presencia de una conducta volitiva estable en todos los
pacientes, al constatar la disposicion de permanecer en el campamento, cumplir con las
actividades y mantener una conducta coherente en correspondencia con los nuevos
intereses.

El trabajo con los pacientes a nivel individual y grupal, favorecié un mejor manejo de
las conductas limitantes. Las técnicas participativas posibilitaron la interiorizacion del
concepto salud y la solucion de problemas ante posibles adversidades. La proyeccién
hacia el presente y el futuro permite replantearse aquellos comportamientos dafiinos,
condicion indispensable para un estilo de vida saludable.

El logro de uno de los principales propésitos del campamento terapéutico de verano, es
promover los recursos psicologicos protectores, que actian como moduladores del
estrés, aumentan la sensacion de control sobre el evento estresante y permiten acciones
gue apuntan a la adaptacion, aspectos que tratan los autores Herrera y Gonzalez. (25)

CONCLUSIONES

v' La edad promedio de los participantes fue de doce afios, con un predominio
femenino, de ocho afios la edad media de comienzo de la enfermedad y de cuatro
afios el tiempo medio de su evolucioén; la gran mayoria se clasifica en las clases
funcionales | y Il de la ARA.

v' En los pacientes estudiados, disminuyeron de forma considerable los estados
emocionales negativos de angustia, depresion, irritabilidad, la concentracion en



si mismo y el retraimiento social; se elimina la inadaptacion escolar y no se
modifica la inseguridad.

v Los principales recursos psicologicos apreciados en los participantes fueron la

expresion verbal de emociones positivas, tener una conducta volitiva estable, la
aceptacion de un estilo de vida saludable, aparicion de nuevas motivaciones,
expresiones animicas positivas y un mejor manejo de las conductas limitantes.

v El campamento terapéutico de verano como modalidad del termalismo social en

San Diego de los Bafios, para pacientes con artritis idiopatica juvenil, favorecid
la disminucion de los estados emocionales negativos y la potenciacion de los
recursos psicolégicos protectores.
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