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Resumen

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES), es una enfermedad cronica, autoinmune, que
afecta principalmente a mujeres en edad fértil y en la que se alteran diferentes vias
inmunoldgicas dando lugar a una gran heterogeneidad de manifestaciones clinicas, que siguen
un curso y pronostico impredecible. Debido a la gran complejidad de la enfermedad y la alta
carga de comorbilidad, la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) se ve afectada a
nivel fisico, psicoldgico y social, siendo percibida de manera mas negativa que en otras
patologias cronicas, por lo que seria deseable una atencion integral con equipos
multidisciplinares. Sin embargo, a dia de hoy, los pacientes se sienten insatisfechos con la
atencion recibida en relacion a los sintomas de dolor, fatiga, ansiedad y depresion. Por tanto,
con este trabajo se pretende prestar una atencién holistica, desde un enfoque psicosocial, a las
personas recientemente diagnosticadas de esta enfermedad, con el objetivo de dotarlas de
herramientas validas que les ayuden en la prevencién y afrontamiento de importantes retos
como, el dolor crénico y los trastornos emocionales asociados, que constituyen los sintomas
mas frecuentes e incapacitantes. Para ello, se propone un programa de tratamiento que
comprende ocho sesiones, que incluye psicoeducacion de los aspectos mas relevantes de la
enfermedad, los factores de riesgo y los habitos saludables que pueden favorecer el curso de la
enfermedad, asi como, una intervencion que abarca las dimensiones psicologica y emocional,
conocidas por influir en una mayor sintomatologia, especialmente en la presencia de dolor
cronico. Ademas, para fortalecer la dimension social, el programa se desarrollara de forma
grupal, facilitando la interaccion. Con todo ello, se esperan resultados prometedores y

beneficiosos, sobre todo a nivel de CVRS de los pacientes con LES.

Palabras clave: Lupus Eritematoso Sistémico, dolor cronico, ansiedad, depresion, Calidad de

Vida relacionada con la Salud.



Abstract

Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is a chronic, autoimmune disease that mainly
affects women of childbearing age and in which different immune pathways are altered, giving
rise to a great heterogeneity of clinical manifestations, which follow an unpredictable course
and prognosis. Due to the great complexity of the disease and the high burden of comorbidity,
Health-Related Quality of Life (HRQoL) is affected at a physical, psychological and social
level, being perceived more negatively than in other chronic pathologies, due to what would
be desirable is comprehensive care with multidisciplinary teams. However, to this day, patients
feel dissatisfied with the care received in relation to symptoms of pain, fatigue, anxiety and
depression. Therefore, this work aims to provide holistic care, from a psychosocial approach,
to people recently diagnosed with this disease, with the aim of providing them with valid tools
that help them in the prevention and coping with important challenges such as pain and
associated emotional disorders, which are the most frequent and disabling symptoms. For this,
a treatment program is proposed that consists of eight sessions, which includes
psychoeducation of the most relevant aspects of the disease, risk factors and healthy habits that
can favor the course of the disease, as well as an intervention that covers the psychological and
emotional dimensions, known to influence greater symptomatology, especially in the presence
of chronic pain. In addition, to strengthen the social dimension, the program will be developed
in groups, facilitating interaction. With all this, promising and beneficial results are expected,

especially at the level of HRQoL in patients with SLE.

Keywords: Systemic Lupus Erythematosus, chronic pain, anxiety, depression, Health-related

Quality of Life.



1. Marco Tebrico

1.1. Lupus Eritematoso Sistémico

El Lupus Eritematoso Sistémico, en adelante LES, es una enfermedad autoinmune
multisistémica que cursa con una importante heterogeneidad clinica y potencialmente con una
alta morbimortalidad (Narvéez, 2020). Se trata de una enfermedad crénica que se presenta con
mayor frecuencia en mujeres en edad fértil y se caracteriza por la produccion de
autoanticuerpos (Rubio et al., 2021). Clinicamente evoluciona en brotes, con periodos de
remision y recaidas, por lo que las terapias se aplican en base al grado de actividad y gravedad

de la enfermedad (Fortuna y Brennan, 2013).

La variabilidad clinica puede incluir manifestaciones leves asociadas a erupciones
cutaneas, fatiga, problemas articulares, pericarditis, pleuritis y alteraciones sanguineas. Entre
las manifestaciones graves pueden aparecer patologias cardiacas y pulmonares importantes,
glomerulonefritis, asi como trastornos en el sistema nervioso central (SNC) y alteraciones

sanguineas severas (julkunen, 2012).

La etiologia exacta del LES continGia siendo desconocida, aunque numerosos estudios
consideran la interaccion de factores genéticos, ambientales, y hormonales. No obstante, se
sabe que la activaciéon del sistema inmunitario que la acompafia, se caracteriza por una
disminucion en la tolerancia inmunitaria hacia los antigenos de las células propias, ademas de
respuestas disfuncionales de las células B y T, génesis y eliminacion defectuosa de anticuerpos,
depdsitos de Complejos Inmunitarios (IC) en los tejidos, asi como la activacion del
complemento y de las citoquinas, pudiendo todo ello provocar una considerable fuente de

alteraciones organicas (Gémez-Puerta y Cervera, 2008; Kiriakidou et al., 2013).



En la actualidad no existe un tratamiento universalmente valido para esta enfermedad,
aunque, frecuentemente se utilizan farmacos inmunomoduladores que a su vez aumentan el
riesgo de padecer efectos adversos severos (Khan et al., 2020). Debido a la complejidad de la
enfermedad y a la carga de comorbilidad, a menudo, los pacientes experimentan una Calidad
de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) deficiente, refiriendo fatiga, depresion y dolor
generalizado que requiere de una atencion especializada multidisciplinar (Nguyen et al., 2021;
Parodis y Studenic, 2022). Segun Nichilatti et al. (2020), los pacientes con LES tienen una
menor fuerza fisica y dificultades para asumir las tareas diarias a causa del dolor, aspecto que

merece una mayor atencion, en pos de una mejor calidad de vida.

1.2. Manifestaciones clinicas

En general, estos pacientes suelen tener una manifestacion multisistémica, aunque, en
un porcentaje no superior al 10% puede debutar con una afectacion selectiva de un 6rgano (ej.
rifion) o un sistema (ej. Sistema respiratorio), denominandose en estos casos, manifestacion

Unica predominante (Nikolopoulos, 2022).

La manifestacion multisistémica del LES se explicaria por su naturaleza inflamatoria,
la cual compromete el parénquima de muchos 6rganos y tejidos, provocando lesiones
estructurales y funcionales, reduciendo las expectativas y la calidad de vida de los pacientes
(Abumohor, 2012). De tal manera que, repercute en una gran heterogeneidad de patologias, a
nivel musculoesquelético, mucocutaneo, renal, del sistema nervioso, cardiovascular, pulmonar
y del tracto gastrointestinal, entre otros (Colman et al., 2016). Por lo comun, los pacientes
presentan manifestaciones constitucionales como fiebre, artralgias, mialgias, cefalea, fatiga,

anorexia y malestar general (Cojocaru et al., 2011).



Ahora bien, pese a que los pacientes presentan sintomas propios de un estado
inflamatorio, por ejemplo, erupciones cutaneas y artritis, ademas suelen experimentar otro tipo
de sintomatologia cuyo origen no esta lo suficientemente aclarado, como es el caso de las
mialgias, el dolor generalizado y la fatiga, que suponen quejas frecuentes en esta poblacion

(Eudy et al., 2022).

Segun Pereira et al. (2020), los sintomas mayormente reportados son dolor articular

(80%), fatiga (73%), problemas cutaneos (42%) y problemas renales (29%).

1.3. Epidemiologia

Basandonos en investigaciones recientes, se sugiere una incidencia global que puede
oscilar de 0,3 a 31,5 casos por 100.000 habitantes por afio y una prevalencia de 3,2 a 517,5
casos por 100.000 habitantes (Harley y Sawalha, 2022). Segun Diaz-Cerezo (2015), en Esparfia
se calcula que puede haber unas 40.000 personas con este trastorno, situdndose la prevalencia
entre los 34 y 91 casos por 100.000 habitantes. Concretamente, en el estudio EPISER realizado
en la poblacion espafiola a través de encuestas, se estimd una prevalencia de 91 casos por

100.000 habitantes (Cervera et al., 2013).

Atendiendo a la distribucidn por sexos, en torno al 90% de los casos pertenece al grupo
de mujeres en edad fértil, en una relacion de 9:1 para las mujeres frente a hombres (Lazaro et
al., 2015). Sin embargo, esta diferencia de proporcion disminuye en LES infantil y en el de
inicio tardio (Gomez et al., 2013). En una revision realizada por Marreno et al. (2016), se
constata que, en diferentes estudios, el sexo confiere una importante influencia al curso de esta
patologia, observandose en el sexo masculino una tendencia a manifestaciones clinicas mas
agresivas. En funcién de la edad, solamente el 20-30% de los casos de LES debutan en la

primera 0 segunda década de la vida (Calderon et al., 2018). La mayor incidencia de este



trastorno se observa en el periodo comprendido entre los 15 y los 44 afios y la prevalencia mas
alta se encuentra entre los 45 y 64 afios (Rioja et al., 2015). Segun Padovan et al. (2007), en su
muestra observaron una prevalencia en LES de inicio tardio del 5,2%, tomando como punto de
corte a los pacientes mayores de 65 afios. En relacion a la etnicidad, se reporta una incidencia

y prevalencia mas elevadas entre la poblacion negra, asiatica e hispana (Barber et al., 2021).

1.4. Etiopatogenia

Se desconoce la causa especifica del LES. Debido a la heterogeneidad y complejidad
de los mecanismos subyacentes, continla abierta la discusion acerca de si el LES constituye
una amalgama de trastornos que estan ligados fisiopatolégicamente o si realmente se trata de

una unica enfermedad (Harley y Sawalha, 2022).

Un modelo etiologico extensamente asumido, propone que determinados factores
ambientales inician y promueven la enfermedad en personas genéticamente predispuestas
(Speyer y Costenbader, 2018). Como sustento de este modelo, se sefiala la influencia de
factores genéticos, epigenéticos, ambientales y hormonales sobre el sistema inmunitario en el

desarrollo del LES. A continuacidn, se detallan estos factores y estudios asociados.

1.4.1. Factores Genéticos

Los estudios de concordancia entre gemelos homocigoticos arrojan tasas de entre el 20
y el 40% y entre el 2 y el 5% para gemelos dicigoticos siendo, ademas, el indice de riesgo a
desarrollar LES, 29 veces superior para los hermanos de los pacientes, frente a la poblacion
general. Estas observaciones ponen de manifiesto una importante agregacion familiar que

puede elevar hasta el 66%, el componente hereditario del LES (Marion y Postlethwaite, 2014).

Los estudios sobre asociacion de todo el genoma (GWAS, por sus siglas en inglés), han

identificado hasta el momento 29 locus de susceptibilidad, entre los que se encuentran los genes
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del antigeno leucocitario humano (HLA), que tienen relevantes efectos en la activacion y
regulacion del sistema inmune, como son los loci HLA-DRB1 y HLA-DQB1 (Cabrera-
Calzadilla, 2018). Otras regiones cromosomicas albergan genes que parecen producir
susceptibilidad, siendo el caso de componentes de la via de sefializacion del interferdn tipo 1
(IRF5, STAT4, IRAK y TNFAIP3), asi como de proteinas que regulan la transduccion de
sefiales de células By T (BANK1, BLK, CTLA4, PDCD1y PTPN22) (Velazquez-Cruz et al.,

2012).

En realidad, cada locus por si mismo implica un riesgo relativamente bajo, odds ratio
(OR) < 2,5, que no puede explicar la heredabilidad genética estimada para el LES, de manera
que, esta “heredabilidad faltante” podria estar asociada a factores epigenéticos u otros factores

de riesgo (Marion y Postlethwaite, 2014).

1.4.2. Factores Epigenéticos

La epigenética tiene como objeto de estudio las modificaciones, heredables y
reversibles que se producen en la expresion de los genes, y que no pueden atribuirse a
alteraciones de la secuencia genética (Martinez, 2011). En este campo, se ha descubierto una
solida asociacion entre procesos epigenéticos aberrantes y una funcién inmunolégica alterada

(Mendiola et al., 2021).

En el LES se observan alteraciones, en la acetilacion de las histonas, asi como, en la
metilacion del acido desoxirribonucleico (ADN), propias de una desregulacion epigenética
(Sanchez et al., 2008). Con respecto a las alteraciones en la metilacion del ADN, en un trabajo
realizado con 15 parejas de gemelos monocigéticos discordantes, se analizaron los leucocitos
y encontraron cambios en 49 promotores génicos (Martinez, 2011). En este trabajo concluyeron

que la metilacion deficitaria en el promotor de la proteina perforina, era la responsable de



aumento de expresion en los linfocitos T CD4+ y la produccién de autoantigenos en estos
pacientes (Mendiola et al., 2021). En cuanto a los eventos epigenéticos aberrantes, detectados
en la modificacion de histonas, se han observado, déficits en la acetilacion global de H3 y H4,
asi como déficits en la metilacion global de H3K9 de las células T CD4+ (Mendiola et al.,
2021). Particularmente, Long et al. (2016), sefialan la hipoacetilacion de histonas como un

mecanismo fundamental, en la patogenia del LES.

Otro proceso epigenético, que ocurre durante la fase de desarrollo embrionario en el
sexo femenino y asociado al LES, es el silenciamiento de la carga genética del cromosoma X,
produciéndose un exceso de expresion génica en uno o varios loci relacionados con la
autoinmunidad, que pueden manifestarse como aberraciones del sistema inmune (Juérez-

Melchor et al., 2021).

1.4.3. Factores Ambientales

La accién de determinados agentes externos en individuos genéticamente susceptibles
puede desencadenar o reactivar un cuadro clinico de LES. Se han identificado factores como
la luz ultravioleta, el habito de fumar, algunos virus (p.ej., el virus Epstein-Barr), ciertos
farmacos y exposiciones laborales a silice, mercurio y, pesticidas, entre otros. Incluso, se ha

estudiado el efecto sumatorio de todos estos factores (Hurtado et al., 2021).

La radiacion ultravioleta asociada a fotosensibilidad juega un papel central en el curso
del LES, debido a que puede inducir a la apoptosis aberrante de los queratinocitos con la

ulterior génesis de sustancias inflamatorias y autoantigenos (Marin et al., 2020).

El tabaco se constata como un factor de riesgo de moderadamente elevado para el LES,
(OR 1,5) para fumadores comparado con no fumadores, debido a los agentes toxicos que
contienen los cigarrillos que propician el estrés oxidativo, causando dafios en el ADN e
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incrementan la expresion de CD95 de las celulas B y linfocitos T CD4 provocando

autoinmunidad (Barbhaiya y Costenbader, 2016).

El Virus de Epstein-Barr (VEB) es el agente infeccioso que, muestra una mayor
evidencia de asociacion con el desarrollo del LES, observidndose con mayor frecuencia, la
presencia del VEB en los linfocitos B de memoria de los pacientes, en comparacion con los

individuos sanos (D’Cruz, 2008).

Determinados farmacos, también, provocan inhibicion en la metilacion del ADN y
tienen la capacidad de inducir un LES, como es el caso de la procainamida, metildopa,
isoniacida, hidralacina, etc., aunque parece que las manifestaciones clinicas, en estos casos, no

llegan a producir dafios organicos graves (Galindo et al., 2017).

Por ultimo, en personas con una exposicion laboral al polvo de silice o pesticidas se ha
encontrado un aumento de anticuerpos antinucleares (Hurtado et al., 2021), y una asociacion

entre exposicién al mercurio y LES (Cooper et al., 2004).

A pesar de todo lo expuesto, todavia se necesita mas investigacion, que permita
identificar de forma definitiva los factores ambientales que juegan un importante papel en esta

enfermedad y cuél seria su mecanismo patogénico concreto (Mesonero, 2017).

1.4.4. Factores Hormonales

Aunque se establece un origen multifactorial para la explicacion del LES, se continta
estudiando en profundidad una influencia hormonal. Esto es debido a que, la mayoria de las
personas que desarrollan LES son mujeres en edad fértil, lo que lleva a pensar que las hormonas

sexuales puedan contribuir a un aumento del riesgo de padecer este trastorno autoinmune



incluso, con una predisposicion genética menos relevante 0 con una exposicion ambiental

menos nociva (Martinez et al., 2016).

Dado que, las células del sistema inmune poseen receptores de estrogenos y androgenos
se sugiere que, las hormonas sexuales femeninas enddgenas, pero también las exdgenas (terapia
hormonal de reemplazo y farmacos anticonceptivos) influyen en la funcion inmunol6gica
(Juarez-Melchor et al., 2021). En este sentido, estudios previos relacionan una menarquia
precoz, el embarazo, los tratamientos anticonceptivos y la terapia hormonal sustitutiva con un
incremento de riesgo a desarrollar LES (Barbhaiya y Costenbader, 2016; Bernier et al., 2009;

Gomez et al., 2013; Long et al., 2016; Sanchez-Guerrero et al., 1995).

Finalmente, para resumir los mecanismos involucrados en la patogenia del LES pueden
describirse como una disfuncion de la apoptosis y aclaramiento de restos celulares, que
suponen una fuente de antigenos que, son reconocidos por las células de un sistema inmune
también alterado, dando lugar a una pérdida de la tolerancia y génesis de autoanticuerpos, cuyo

resultado final es una inflamacién cronica de los tejidos (Oku y Atsumi, 2018).

1.5. Comorbilidad

Los pacientes con LES estan sometidos a un mayor riesgo de comorbilidades,
constatandose un patron de mortalidad bimodal, con un primer pico dentro de los cinco
primeros afios causado por infecciones y, un segundo pico por encima de los cinco afios
vinculado a enfermedades cardiovasculares (ECV) y tumores malignos (Greenstein et al.,

2019).

El registro de lupus de la Sociedad Espafiola de Reumatologia (RELESSER) ha
recopilado datos que proceden de estudios independientes sobre comorbilidad en 4.024
pacientes con LES, donde se verifican, infecciones graves con una incidencia del 19%
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(destacando las infecciones respiratorias), complicaciones cardiovasculares en mas del 10% de
los casos, una incidencia estandarizada para neoplasias malignas de 1,37 (IC 95%: 1,15-1,59)

Yy, una alta asociacion con diabetes mellitus (Fernandez de Larrinoa et al., 2021).

Segun Pons-Estel et al. (2017), se sugiere que hasta el 70% de los pacientes pueden
desarrollar el sindrome antifosfolipido (SAF), que es un trastorno autoinmune y se caracteriza

por la aparicion de eventos trombéticos arteriales y/o venosos.

Por otro lado, ademas de las consecuencias fisiologicas que genera esta enfermedad, se
evidencia una asociacion del LES con trastornos psicologicos y del estado de animo como

ansiedad y depresion (Moses et al., 2005).

La literatura cientifica describe una asociacion persistente entre enfermedades
autoinmunes como el LES vy trastornos del suefio incluso en una relacion bidireccional.
Algunos estudios advierten que el insomnio crénico predispone al desarrollo de enfermedades
autoinmunes (Zielinski et al., 2019). En la misma linea, otro estudio sefiala que a pesar de no
estar bien definidos los mecanismos subyacentes, se observa una interrelacion entre sustancias
inflamatorias y desregulacion de citoguinas, con los trastornos del suefio descritos por las

personas con LES (Chung et al., 2016).

Un estudio realizado con 84 pacientes de LES mostré una relacion entre percepcion de
dolor intenso, con una mediana de 70 mm en la Escala Analdgica Visual (EVA), y valores altos
en ansiedad y depresion (Waldheim et al., 2013). En otro trabajo se resefia, también, el impacto
negativo de la depresion concomitante entre los pacientes con LES, indicando que el 82% de
los pacientes que presentaban depresion, evaluaron el dolor percibido como moderado y

elevado (Narupan et al., 2022).
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En una cohorte de Carolina del Norte, el 41,7% de los participantes presentaron
sintomatologia depresiva, en el rango de moderada-grave, observandose, ademas, una
asociacion significativa entre puntajes altos de dolor, baja percepcion de salud y depresion
moderada-grave (Karol et al., 2013). En un trabajo de Chalhoub y Luggen (2022), constataron
que, en su muestra de pacientes con LES el 53,5% tenia depresion, el 88,8 % describia dolor
moderado-intenso, observando también, una alta correlacion entre las dos variables anteriores

y el componente fisico del Cuestionario de Salud Short-Form Health Survey (SF-36).

En relacion a la depresion en LES, en un estudio se concluye que el origen no es
organico en el mayor numero de los casos estudiados (Denburg et al., 1997), sino que estan
implicados factores como, reaccion al estrés ocasionado por la carga de la enfermedad,
sentimiento de multiples pérdidas, y las consecuencias sociales del deterioro corporal que se
asume como un estigma de enfermedad y facilmente conduce a un trastorno psiquiatrico

altamente prevalente en esta poblacion (Sehlo y Bahlas, 2013).

Por otra parte, también se ha asociado de forma comoérbida el Sindrome de Fibromialgia
(SFM) en pacientes de LES se estima en un 20%, que es muy superior al 2,5% establecido para
la poblacion general (Aradjo et al., 2015). Este sindrome se caracteriza principalmente por
dolor crénico, alodinia e hiperalgesia, aunque, con frecuencia se acompafia de fatiga, mala
calidad del suefio, cefalea y trastornos emocionales (Chinn et al., 2016). A pesar de que, el
SFM no correlaciona con la actividad lGpica, se ha observado que cuando se solapan ambas
entidades se produce un evidente aumento de la percepcion del dolor y la fatiga, a la par de un
descenso de la capacidad funcional del paciente (Aradjo et al., 2015). Asumiendo que la
patogénesis del SFM no esta suficientemente aclarada, se sugiere la participacion del sistema
hipotalamo-hipofisario, las vias del procesamiento del dolor y el sistema nervioso autdnomo

(Sarzi-Puttini et al., 2006). En ambas patologias, SFM y LES se observa sintomatologia
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compartida, como es el dolor musculoesquelético, fatiga, sindrome de Sjogren (enfermedad
autoinmune en la cual se destruyen las glandulas exocrinas, causando principalmente,
resequedad bucal y ocular) (Morrondo et al., 2010), depresion y disfuncion cognitiva entre
otros (Buskila et al., 2003). De hecho, el SFM concomitante supone los mayores niveles de
dolor cronico y pérdida de funcionalidad reportada entre los pacientes con LES (Tani et al.,

2018).

Teniendo en cuenta que, el dolor generalizado y las mialgias, que constituyen sintomas
cuya naturaleza no estd suficientemente aclarada que sea inflamatoria y, que los médicos
pueden atribuir a la depresion o al SFM comérbido (frente a los pacientes que los identifican
como sintomas de actividad ldpica), adquieren gran relevancia porque comprometen
significativamente la calidad de vida de los enfermos, dado que no responden a los
inmunosupresores o antiinflamatorios (Eudy et al., 2022). Por consiguiente, se profundiza en

el dolor crénico en LES, en el siguiente apartado.

1.6. Dolor crénico en LES

Los criterios de clasificacion de LES actuales, no abarcan el dolor generalizado ni la
fatiga, constituyen sintomas ampliamente notificados por los pacientes como una barrera
importante en el transcurso de su enfermedad (Rogers et al., 2021). Sin embargo, como se
comentaba en lineas anteriores, la prevalencia de dolor cronico en LES se ha descrito hasta en
el 90% de los pacientes y tal como sucede en otras patologias que comportan dolor crénico, la
intensidad con la que se percibe el dolor tiene un papel determinante en el nivel de actividad y

funcionamiento fisico de estos pacientes (Greco et al., 2004).

Segun Waldheim et al. (2013), el dolor musculoesquelético, la cefalea y el dolor

abdominal pueden constituir los sintomas iniciales de la enfermedad, y puede manifestarse de
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forma inconstante tanto en topografia como en intensidad, aunque en ocasiones se mantiene de
forma continua durante periodos, de manera que se observa una gran variabilidad. En su
estudio, el 24% de pacientes con LES autoinformaron de dolor intenso y estos mismos
pacientes reportaron simultaneamente mayor grado de ansiedad, depresion, fatiga y una peor

(CVRS) (Waldheim et al., 2018).

Cuando el dolor en LES tiene un origen inflamatorio de las articulaciones, estan
implicados mecanismos de produccion de citoquinas, linfocitos B, interferén-a y factor de
necrosis tumoral-a que promueven la inflamacion local (Di Franco et al., 2014). Sin embargo,
los mecanismos patogénicos de la cefalea, notificada entre el 32% y el 66% de los casos con
LES, no estan bien aclarados, aunque en algunos casos puede ser una ser una sefial de
afectacion del SNC, por la propia enfermedad (Di Franco et al., 2014). Si bien es cierto, segun
Omdal et al. (2001), la cefalea tensional y la migrafia experimentada por los pacientes con LES
no siempre se debe a un LES neuropsiquiatrico (variedad del LES, caracterizada por
alteraciones neuroldgicas y/o psiquiatricas que involucra sintomas como dolor de cabeza,
neuropatia periférica y trastornos psiquiatricos) (Fujieda, 2020), sino que tiene una clinica
semejante a la poblacion general potenciandose con determinados rasgos de personalidad y

emocionales, pudiendo constituir un elemento del sindrome de dolor crénico.

El dolor abdominal reportado hasta en el 40% de los casos esta causado en numerosas
ocasiones por una vasculitis mesentérica o una pancreatitis (Yuan et al., 2013). No obstante,
se ha encontrado una prevalencia muy superior para el dolor cronico generalizado, entre las
personas con LES (frente al 5-10% de la poblacion general), atribuyéndose el mecanismo
patogénico subyacente a una sensibilizacion central, con una potenciacion de la nocicepcion
periférica y un procesamiento alterado de los estimulos dolorosos desde el SNC, que induce a

una hiperalgesia y alodinia (Di Franco et al., 2014).
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En la literatura cientifica, se resefia reciprocidad entre los sistemas nervioso e
inmunitario en el origen y mantenimiento del dolor, reconociéndose vias neuroinmunes en las
que autoanticuerpos funcionan como moduladores y excitadores de neuronas nociceptivas,

influyendo en la sensibilizacion periférica y central (Lacagnina et al., 2021).

En los pacientes con LES, ocurre una hiperactivacion de células B y mediadores
proinflamatorios que sefialan lesion localizada en diferentes estructuras, generandose
inmediatamente dolor primario (Nichilatti et al., 2020). El dolor comienza en los nociceptores
(fibras A mielinizadas y fibras C de transmision lenta y més abundantes) de las neuronas
sensoriales que forman el sistema nervioso periférico (SNP) y en principio, solo responden a
estimulos de intensidad considerable que suponen una agresion tisular. Ahora bien, en un
estado inflamatorio mantenido, el umbral de los nociceptores va descendiendo, debido a que
un buen nimero de agentes (cininas, prostanoides, factores de crecimiento, etc.) inducen una
sensibilizacion periférica, de manera que estimulos menos intensos pueden sumarse a la génesis
de dolor intenso y persistente (Woolf y Ma, 2007). Esta plasticidad funcional no ocurre
Unicamente en la terminal periférica, sino que estos cambios repercuten en un incremento de
las sefiales aferentes hasta el soma ubicado, en el asta dorsal, de la médula, a través de un
aumento de los canales de sodio y una sobreexcitacion glutamatérgica, constituyendo el dolor
secundario (Nichilatti et al., 2020). En consecuencia, los mecanismos del dolor agudo ante
estimulos enérgicos, asi como la sensibilizacion periférica en las que se exacerba la respuesta
de dolor frente a estimulos leves e incluso inocuos, son claramente dependientes de estimulos

(Woolfy Ma, 2007).

Otros autores como Djouhri et al. (2006), proponen que determinadas moléculas que se
liberan en los procesos inflamatorios tienen una influencia en la génesis de dolor neuropatico.

Segun estos autores, mediadores inflamatorios como el factor de necrosis tumoral a (TNFa) y
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el factor de crecimiento nervioso (NGF) inducirian un incremento de la activacion espontanea
en los somas del ganglio de la raiz dorsal, en las fibras C intactas, provocando dolor que no es
dependiente de estimulo. De acuerdo con Djouhri et al. (2006), existiria un vinculo entre,
patologia infecciosa y/o inflamatoria de los nervios periféricos, con el dolor neuropético y una

relacion causal entre activacion espontanea aferente y alodinia.

Ademas, segun Nichilatti et al. (2020), la nocicepcidn persistente en el tiempo, provoca
alteraciones en la activacion cerebral que difieren del dolor agudo. Las aferencias nociceptivas
persistentes llevan a un estado de sensibilizacion central que implica cambios bioquimicos,
funcionales y estructurales en areas como el mesencéfalo, el tdlamo, la corteza somatosensorial
(procesamiento sensorial-discriminativo) y cdrtex cingulado anterior (procesamiento afectivo-
cognitivo), en el que puede mantenerse la condicion de dolor sin una correspondencia con los

estimulos recibidos (Nichilatti et al., 2020).

A todo lo anterior, Siddall y Cousins (2004) incorporan que, tanto el dolor primario
como secundario suceden en un contexto interno y externo al organismo, formado por
diferentes componentes que engloban la patologia terciaria de la percepcion del dolor. Entre
los factores que pueden favorecer la magnificacion y cronificacién de la experiencia dolorosa
consideran una susceptibilidad genética a respuestas patolégicas de dolor, la capacidad de
inhibicion de la médula espinal, un estado psiquico y emocional que dirige hacia diferentes

estilos de afrontamiento y el apoyo social (Siddall y Cousins, 2004).

Obviamente, las personas con LES no representan un grupo homogeéneo en respuestas
al dolor. A lo largo de los afios, se han realizado estudios relacionados con la capacidad de
adaptacion psicosocial ante diversas condiciones de dolor crénico, incluyendo el SFM,
identificandose, con independencia de la severidad de afectacion fisica, tres grupos que

corresponden a (Greco et al., 2003):
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= Perfil disfuncional, en el que los pacientes experimentan el dolor con tal

intensidad que, repercute negativamente en su estado animico e incluso limita

ampliamente sus actividades.

= Perfil angustiado interpersonalmente, en el que los pacientes refieren dolor y

paralelamente reflejan deficiencias en las habilidades sociales y minima

sensacion de apoyo.

= Perfil de copers adaptable, en el que los pacientes reportan un grado menor de

dolor, angustia e interferencia funcional.

En los trabajos realizados hasta el momento sobre dolor crénico, se ha observado que
el catastrofismo, la tendencia a la rumiacion y la depresion son comunes entre pacientes con
dolencias reumaticas, revelandose como predictores de una sensibilidad aumentada respecto al
dolor y una mayor discapacidad fisica, por lo que son consideradas entidades biopsicosociales
que involucran respuestas disfuncionales a nivel cognitivo, conductual y neurofisiologico

(Edwards et al., 2011).

1.7. Avances en el tratamiento del LES

Si bien es cierto que, segun Emperiale et al. (2021), las terapias farmacoldgicas estan
dirigidas a la inmunomodulacion recomendandose a todos los pacientes medicacion
antipalldica, excepto en casos muy especificos. En realidad, segun estos autores, el tratamiento
médico se prescribe de forma individualizada dependiendo del estado del paciente y sus
comorbilidades. Es comdn el uso de corticoides, aunque también se recurre a los
inmunosupresores y las nuevas terapias bioldgicas para un buen control de la enfermedad
(Emperiale et al., 2021). No obstante, a pesar de la eficacia de estas terapias siguen quedando
cuestiones por resolver debido a que, los tratamientos farmacoldgicos junto a la progresion de
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la enfermedad provocan cambios en la apariencia fisica, como seria el caso de la aparicion de
lesiones cutaneas antiestéticas, alopecia, deformidades articulares y obesidad entre otras, que

vulneran la autoimagen (Beckerman et al., 2011).

Sin menoscabo de la necesidad fundamental de la inmunomodulacion en el control de
la enfermedad, segun Almaraz et al. (2017), en la actualidad se estd dando relevancia a
complementar el tratamiento con enfoques no farmacoldgicos. Se recomiendan medidas sobre
el estilo de vida que pueden mejorar los sintomas y las complicaciones del LES, siendo muy
importante el control del riesgo cardiovascular, una dieta saludable, el abandono del
tabaquismo, la fotoproteccion, el uso de complementos de vitamina D, el uso de vacunas, el
ejercicio fisico y la higiene del suefio, entre otros (Almaraz et al., 2017). En la misma linea,
Pons-Estel et al. (2017) resaltan la importancia de instaurar un estilo de vida saludable entre
los pacientes con LES y sugieren, ademas que, la préctica de ejercicio fisico aerdbico ligero,
durante media hora, cuando menos tres veces en semana, puede disminuir el riesgo

cardiovascular.

Es pertinente dar un paso adelante en la implementacion de terapias no farmacoldgicas
en LES, en relacion a la fatiga y el dolor que constituyen sintomas centrales en estos pacientes
y se sabe que no es posible controlarlos Gnicamente con tratamientos farmacolégicos (Aringer
et al., 2022). Segun Wren et al. (2019), con demasiada frecuencia se ha acudido a las terapias
no farmacoldgicas para paliar el dolor crénico de pacientes complejos, cuando se han
demostrado insuficientes todas las opciones farmacoldgicas disponibles. Sin embargo, se
sugiere desde una vision multidisciplinar, que sean incorporadas desde los primeros estadios,

cuando el paciente tiene expectativas de recuperacion (Wren et al., 2019).

De acuerdo con Savelkoul et al. (2003), se sugiere que las terapias enfocadas a

incrementar el afrontamiento activo en pacientes cronicos, se muestran como un factor
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protector de la depresion, el dolor cronico y la discapacidad funcional. Particularmente, el
apoyo psicoeducativo grupal, centrado en mejorar las habilidades de afrontamiento, puede
repercutir en una mejora de las emociones negativas y del apoyo social entre los pacientes con
LES (Haupt et al., 2005). Ademas, segun Rinaldi et al. (2006) incrementar las habilidades de
afrontamiento para el dolor y el entrenamiento en habilidades de comunicacion y autodialogo

guiado, entre otras herramientas mejora la CVRS.

En general, los pacientes con LES se encuentran con dificultades para ser atendidos en
sus necesidades no hospitalarias y, mas especialmente en las relacionadas con aspectos
psicoldgicos y psicosociales (Moses et al., 2005). En un estudio realizado entre pacientes
adultos de LES en Esparia se destacé que el 71% de los participantes estaban insatisfechos con
la atencion recibida en relacion a la fatiga, dolor, ansiedad y depresion, a pesar de la importante
repercusion en su calidad de vida y, que requieren por tanto, de una respuesta profesional
(Serrano-Aguilar et al., 2015). Segun Ariza et al. (2010), la CVRS evaluada entre adultos
jovenes con LES es descrita de forma mas negativa en comparacién, incluso, con otras

condiciones crénicas como diabetes o hipertension.

Hay evidencia de los beneficios que aportan las intervenciones dirigidas a la promocién
de la salud y el manejo del distrés, reportando niveles mas bajos de dolor y fatiga, asi como,
un aumento del funcionamiento fisico y bienestar psicoldgico (Williams et al., 2014). En un
trabajo de Andrés-Rodriguez et al. (2019) se estudiaron las variables psicoldgicas, dolor
catastrofista e inflexibilidad psicoldgica, en una intervencion de reduccion del estrés basada en
la atencion plena (MBRS) y se demostro que la terapia con mindfulness sumada al tratamiento
médico cumplia los objetivos de reducir los niveles de ansiedad depresion y estrés en pacientes

con SFM.
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En relacion al dolor cronico, hay evidencia cientifica de que los pacientes con dolor
cronico que enfocan su atencién en controlar o suprimir el dolor, ademas de no lograrlo,
podrian incluso agravar el problema (Janssen et al., 2004; McCracken et al., 2007), por lo que
desde la Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT, por sus siglas en inglés) se trabaja para
que los pacientes incrementen la flexibilidad psicologica y puedan realizar actividades, de
acuerdo con sus propositos de vida, a pesar del dolor (Yu y McCracken, 2016). Asimismo, se
sugiere que las intervenciones dirigidas a incrementar la regulacién emocional, correlacionan

positivamente con mejoras en los niveles ansiedad y depresion (Daros et al., 2021).

Es necesario enfatizar que, no es la enfermedad per se, lo que determina la calidad de
vida de las personas con una condicion crénica, sino que influyen otros factores como la forma

de manejar las circunstancias y el apoyo externo adecuado (Larsson et al., 2021).

En base a todo lo anterior, se plantea un programa de intervencién psicologica, en la
fase inicial de la enfermedad, para la prevencion y el afrontamiento del dolor crénico y los

trastornos emocionales asociados.
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2. Justificacion

En el presente trabajo, se propone una intervencion psicosocial para la prevencion del
dolor crénico y los trastornos del estado de &nimo asociados en LES, dirigida a adultos jovenes,
principalmente mujeres, con un diagnostico reciente de esta enfermedad cronica de curso
impredecible y con una gran heterogeneidad clinica, que provoca un fuerte impacto a nivel
fisico, psicologico y social. Se pretende dar apoyo a estas personas, sin cefiirse unicamente al
ambito hospitalario, sino utilizando otros espacios como pueden ser las asociaciones

provinciales de enfermos de LES.

Segun la literatura revisada en este trabajo, el dolor es un sintoma frecuentemente
reportado en LES, tanto como parte de las manifestaciones clinicas propias de la enfermedad,
como por su asociacion con el SFM. Adicionalmente, se sugiere que el grado de dolor en LES
puede constituir un marcador importante de necesidad de intervenciones multidimensionales
en favor de mejorar el animo y la CVRS de los pacientes (Waldheim et al., 2013). A su vez, el
dolor se ha asociado con factores psicolégicos y emocionales como, por ejemplo, ansiedad,
depresion, catastrofizacion y tendencia a la rumiacion. Por ello, se propone una intervencion
psicoldgica desde una perspectiva holistica que presta atencion al dolor crénico y a los factores

emocionales y psicolégicos asociados, en beneficio de la CVRS de los pacientes con LES.

Considerando que, los pacientes que experimentan niveles moderados y altos de dolor
suelen tener una actividad fisica mas reducida, frente a los pacientes con un grado menor de
dolor (Greco, et al., 2003), con la consiguiente repercusion negativa en la vida familiar y
laboral , se sugiere que las personas con LES pueden beneficiarse también a este nivel de la

intervencion propuesta.
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3. Objetivos

3.1. Objetivo general

Prestar una atencion holistica a las personas diagnosticadas de LES, con un enfoque

psicosocial, desde los primeros estadios, para prevenir y facilitar el afrontamiento del dolor

cronico y los trastornos emocionales, que frecuentemente se asocian a esta enfermedad y, por

ende, mejorar su CVRS.

3.2. Objetivos especificos

>

Evaluar los niveles de ansiedad, depresion, dolor y CVRS de cada participante,
antes y después de la intervencion.

Realizar una psicoeducacion relativa al LES y los factores modificables que
pueden prevenir o paliar los brotes de la enfermedad, asi como, una
psicoeducacion acerca de los aspectos psicolégicos y emocionales, que pueden
exacerbar el dolor crénico.

Reconocer las sefiales tempranas de ansiedad y dotar de técnicas eficaces para
devolver al organismo a un estado 6ptimo de funcionamiento.

Promover la practica de meditacion desde mindfuless.

Reducir los pensamientos rumiativos y catastrofistas para mejorar la
sintomatologia depresiva, de ansiedad y del dolor.

Incrementar la regulacion emocional.

Promover un afrontamiento activo como respuesta al dolor.

Promover la aceptacion del dolor cronico, desde la Terapia de Aceptacion y
Compromiso (ACT, por sus siglas en inglés).

Fomentar la flexibilidad mental y el abandono progresivo de conductas rigidas y

reactivas que limitan el funcionamiento fisico, ante la presencia de dolor.
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» Fomentar la instauracion de patrones de conducta sanos, que favorecen la salud
fisica y mental, ademas de mejorar el afrontamiento del dolor.

» Promover un buen clima de relacion social.
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4. Metodologia

4.1. Disefio

Se planifica un programa de intervencién grupal, guiado por un psicologo/a, desde un
enfoque psicosocial, que incluye una evaluacion inicial y una evaluacién final, mediante
cuestionarios, que aportarian las medidas pre y post intervencion; dirigidas a la constatacion

de la efectividad del mismo.

4.2. Participantes

Se pretende formar un grupo que abarque entre seis y diez personas, con el objeto de
que las actividades propuestas en cada sesion se puedan realizar de forma agradable y sin
problemas de espacio. La intervencion estaria orientada preferentemente, para un rango de edad
comprendido entre 18 y 40 afos, que coincide con la mayor incidencia en la que debuta la
enfermedad. En el caso de pacientes menores 0 mayores a este intervalo de edad, se deberian
realizar intervenciones mas ajustadas a las caracteristicas de estos grupos etareos. Igualmente,
el mayor nimero de casos se observa en mujeres en una relacion aproximada de 9:1 con
respecto a los hombres, aunque no seria motivo de exclusion el sexo. A continuacién, se

detallan los criterios de inclusion y exclusion, de este programa de intervencion.

Criterios de inclusién:

- Disponer de un diagndstico de LES, certificado por un médico especialista.

- Tener una edad comprendida entre 18 y 45 afios.

- Consentir, de forma expresa, la participacion en el programa.

- Comprometerse a, en la medida de lo posible, asistir de manera presencial a las

sesiones numero uno y ocho, que corresponden a la primera y ultima del programa y,
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en caso de alguna dificultad de asistencia presencial, seguir a través de streaming, las

seis sesiones restantes.

Criterios de exclusién

- Tener una discapacidad mental, psiquiadtrica o fisica que no permita seguir el
programa.
- No firmar el consentimiento informado relativo al programa de intervencion.

4.3. Materiales

- Consentimiento informado de participacion en el programa de intervencion.

- Cuestionario de datos sociodemogréaficos.

Es un cuestionario de elaboracion propia, donde se recopilan los datos individuales que
a continuacién se detallan: nombre, sexo, edad, peso, nivel de estudios (basico / medio /
superior), profesion, nivel econdémico (bajo / medio / alto), caracteristicas de la unidad familiar

y tratamiento farmacoldgico actual.

- Escala Anal6gica Visual (EVA) de Scout Huskinson (1976).

Es una herramienta que permite evaluar la intensidad o gravedad del dolor. Consiste en
una linea de 100 milimetros, que esta marcada del 0 al 100. En el extremo izquierdo aparece la
leyenda «sin dolor» y en el extremo derecho «dolor insoportable» (Lépez-Pérez y Calero-
Garcia, 2008). En este trabajo, esta herramienta ird asociada a la pregunta «;Cuanto dolor, en
promedio, ha experimentado durante los ultimos 7 dias?». Convencionalmente se toma 40 mm

como valor limite entre «dolor bajo» y «dolor moderado-intenso» (Waldheim et al., 2013).

- State-Trait Anxiety Inventory (STAI) de Spielberger, Gorsuch y Lushene, (1970).
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Este instrumento se utiliza para evaluar, la presencia y severidad de sintomas de
ansiedad en el momento presente, Ansiedad Estado (E) y una tendencia persistente a sentirse
ansioso, Ansiedad Rasgo (R). Por tanto, el STAI consta de 40 items, de los cuales, 20 items
forman la subescala (E) que mide ansiedad actual “En un momento puntual”, asociada a la
activacion del SNA, con sensaciones de aprension y preocupacion, y que previsiblemente
fluctuard dependiendo de las circunstancias. La subescala (R) también estd formada por 20

items que miden una disposicion general a evaluar contextos o estimulos como amenazantes.

Se trata de una escala tipo Likert con 4 opciones de respuesta, que en el caso de la
subescala (E) serian: 1) nada, 2) algo, 3) moderadamente y 4) mucho; y en el caso de la
subescala (R) serian: 1) casi nunca, 2) a veces, 3) a menudo y 4) casi siempre. En cada subescala
se puede obtener una puntuacion entre 20 y 80, correspondiendo las puntuaciones mas altas a

mayores indices de ansiedad.

Este inventario ha sido utilizado ampliamente en condiciones de enfermedad crénica,
reumatica y también en LES. Cuenta con un a de Cronbach alto entre ,86 y ,95 dependiendo

de la muestra (Julian, 2011).

- Inventario de Depresion de Beck-11 (BDI-11) de Beck, Steer y Brown (1996).

Adaptado al espafiol por Sanz, Navarro y Vazquez (2003).

Se trata de una medida de autoinforme, que consta de 21 items que evalGan el nivel de
gravedad de la depresion. Cada item ofrece cuatro alternativas de respuesta ordenadas con una
graduacion de 0 a 3y, se elige la frase que mejor define su estado de &nimo en las dos Gltimas
semanas. La puntuacion total se obtiene sumando directamente las puntuaciones de cada item
y estara comprendida entre 0 y 63. En el manual BDI-II de Beck et al. (1996) se disponen

puntuaciones de corte que delimitan cuatro grados de depresion: minima (0-13), leve (14-19),
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moderada (20-28) y (29-63) (Sanz y Garcia-Vera, 2013). Segun el estudio de Sanz et al. (2003),
el BDI-1I discrimina dos factores entre la sintomatologia depresiva general, agrupando items
en torno a una dimension cognitivo-afectiva y otros items representan una dimension somatica-

motivacional. En su muestra (poblacion general, adulta, espafiola), el a de Cronbach fue de ,87.

- Cuestionario de Salud Short-Form Health Survey (SF-36; McHorney, Ware, Lu vy

Sherbourne, 1994: McHorney, Ware y Raczek, 1993). Adaptado al castellano por

Alonso, Prieto y Antd (1995).

Es un cuestionario autoadministrado, que consta de 36 items centrados en la evaluacion
de 8 dimensiones relacionadas con el estado de salud: Funcion Fisica (FF), Rol Fisico (RF),
Rol Emocional (RE), Funcion Social (FS), Salud Mental (SM), Salud General (SG), Dolor
Corporal (DC) y Vitalidad (VT). Finalmente, se obtienen dos componentes de salud
sumatorios: uno fisico (CSF) y otro mental (CSM). Para cada dimension, el rango de
puntuacién puede oscilar entre 0 y 100, correspondiendo una puntuacion mas alta a un mejor
estado de salud (Palacios et al., 2011). En 1998 se publicaron los valores de referencia, de la
version espafiola del SF-36, para la poblacion, facilitando de este modo, la interpretacion de
los resultados en funcion de su edad y sexo. Es un instrumento genérico de evaluacion de la
CVRS muy usado a nivel mundial (Vilagut et al., 2008), que también ha sido validado para su
uso entre pacientes con LES (Waldheim et al., 2013). En el estudio de Vilagut et al. (2008) el

a de Cronbach de todas las dimensiones superd el ,70 (rango entre ,76 y ,93).

4.4. Procedimiento y Plan de trabajo

Este programa de intervencién, se desarrolla en ocho sesiones de aplicacién semanal
cada una de ellas, con la particularidad de realizarse de manera presencial y simultaneamente

con un formato en streaming, haciendo posible asi, un seguimiento desde casa. Para cubrir de
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forma satisfactoria todos los objetivos propuestos, seria deseable la asistencia de forma
presencial a todas las sesiones, pero entendiendo la dificultad que puede entrafiar para algan
participante debido a motivos, tales como dispersion geografica, responsabilidades familiares
o laborales entre otras, solamente se exige como requisito para seguir el programa la asistencia

de forma fisica a la primera y Gltima sesion.

El requisito de asistencia presencial, al menos, en las sesiones primera y ultima (aunque
se recomiendan para todas las sesiones) se basa fundamentalmente, en dar la oportunidad a
todos los participantes de presentarse y compartir sus experiencias y que puedan ser testigos
de los diferentes puntos de vista y expectativas, sobre la enfermedad. Por otro lado, se intenta
que todos los participantes cumplimenten los cuestionarios en formato papel, en el mismo

contexto y contando con la ayuda del terapeuta si fuese necesario.

A continuacion, se muestra el contenido de cada sesion y el cronograma:

4.5. Sesiones

Sesidn 1: Bienvenida

Objetivos:

Establecer relacion terapéutica entre pacientes y psicélogo/a.
Conocer el programa de intervencion

Firmar el consentimiento informado

YV V VYV V

Evaluar niveles de dolor, ansiedad, depresion y CVRS de cada participante, mediante
los cuestionarios reportados en el apartado 4.3.
» Promover un buen clima de relacion social.

Duracion: 90 minutos
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Procedimiento:

» Se haran las presentaciones de los miembros del grupo. Empezara el terapeuta y
continuara cada uno de los participantes, haciendo un resumen de como se sienten ellos
respecto a su diagnostico, y como fue el proceso cuando lo recibieron.

= Se mostrard la manera para entrar a la plataforma online y se resolveran todas las dudas
que aparezcan.

= Se hara una exposicion del contenido del programa, entregdndose un resumen y el
cronograma de las sesiones para que los pacientes tengan la informacion y puedan
preguntar las dudas pertinentes, que se resolveran en el momento.

= Se procederd a firmar el consentimiento informado.

= A continuacion, se completaran los cuestionarios de la evaluacion pre-intervencion.

= Por ultimo, el psicélogo/a resaltara, la importancia de adquirir conocimiento sobre los
factores que mas perjudican y también los mas protectores para su enfermedad. No
obstante, cada persona seguird su propio ritmo, sin saturarse de informacién e iran
resolviendo las dudas les surjan. El aprendizaje sera progresivo, atendiendo a sus
circunstancias. Y, por otro lado, hara hincapié en los beneficios de cuidar las relaciones
con los demas y de participar en eventos sociales.

Tareas para casa: Revisar el resumen de las sesiones y recopilar las dudas sobre lo que méas
inquietud les provoque en relacion al LES, puesto que la sesion 2 de este programa, consistira

en ampliar los conocimientos sobre esta enfermedad, debiendo quedar solventadas.

Materiales:

v Hojas de consentimiento informado y cuestionarios de autoinforme.

v" Resumen de las sesiones y cronograma, del programa de intervencion.
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Sesion 2: Conociendo el LES

Objetivos:

> Realizar una psicoeducacion relativa al LES y los factores modificables que pueden
prevenir o paliar los brotes de la enfermedad.

Duracion: 120 minutos.

Procedimiento:

= Se visionara una grabacién audiovisual, en la que un médico especialista en LES
proporciona informacién clara y comprensible para las usuarias sobre la enfermedad y
los factores de riesgo que deben evitar, asi como los factores protectores y habitos que
pueden incorporar en su vida diaria, con el fin de un buen control de su enfermedad.
= A continuacion, se realizard una dindmica grupal en la que, el psicélogo/a invita a
contrastar las dudas individuales con la informacion expuesta en el video y se recogen,
de manera concisa, las cuestiones no resueltas.
= Se finalizara la sesion, con la intervencién de un médico especialista en LES, a través
de la plataforma Zoom Meeting, para resolver las dudas y resaltar la necesidad de
adherencia al tratamiento farmacoldgico y no farmacol6gico, con objeto de evitar o
disminuir en la medida de lo posible, los brotes de la enfermedad.
Tareas para casa: Reflexionar acerca de todos los puntos tratados en esta sesion y anotar los
habitos que cada uno puede cambiar en su vida diaria e incluso planificar la manera de llevarlo

a cabo.

Materiales:

v Video explicativo
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v' Meédico especialista en LES.

v Proyector y ordenador.

Sesidn 3: Elegir la calma ante la tempesdad

Objetivos:

» Psicoeducacion acerca de la ansiedad.

> Reconocer las sefiales tempranas de ansiedad y dotar de técnicas eficaces para devolver

al organismo a un estado 6ptimo de funcionamiento.

Duracion: 120 minutos

Procedimiento:

Se comienzard, compartiendo con el grupo el cambio de habitos que cada participante
desea realizar para mejorar su calidad de vida. Se describira a grandes rasgos o de forma
pormenorizada, segun la actitud individual, de apertura hacia el grupo, intentando con
esto, desarrollar un sentimiento de “lo que es bueno para nosotros”.

Seguidamente se dara paso a, una psicoeducacion, apoyandose en un powerpoint, sobre
el estrés, la ansiedad, sus mecanismos y se explicaran técnicas sencillas, que ayudan en
el manejo de este problema.

Se continuara, poniendo en préactica la técnica de respiracion abdominal profunda.
Sentados, con la columna recta y las manos colocadas sobre los muslos: se inhala aire
por la nariz (contando mentalmente hasta 4), se contiene la respiracion (contando
mentalmente hasta 7) y se exhala el aire, de forma profunda, por la boca, interponiendo
la lengua para hacer un poco de resistencia (contando hasta 8). Se hara hincapié en que,

se usa para regular un estado de hiperactivacion del sistema nervioso.
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= Seguidamente, se practicard sobre una esterilla, la técnica de relajacion muscular
progresiva de Jacobson por grupos musculares, que sera guiada por la voz del terapeuta.
Esta técnica se acompaiiara de una respiracion en la que se recomienda inspirar por la
nariz y espirar por la boca en el doble de tiempo, cada persona a su ritmo. Se hara
hincapié en el objetivo de sentir la tension y la relajacion.
= Para finalizar, el psicologo/a entregara y explicara las pautas generales de higiene del
suefio e indica la calma que puede aportar la relajacion muscular y la respiracion
abdominal, en los momentos previos al descanso nocturno, incluyéndolos como un
habito inductor del suefio.
Tareas para casa: Se recomiendara la practica del ejercicio de respiracion profunda un maximo
de cuatro ciclos seguidos y en dos momentos del dia. Asimismo, se recomendara la practica

del ejercicio de relajacion muscular progresiva, al menos, una vez al dia.

Materiales:

v Powerpoint sobre ansiedad.
v Hoja con el resumen de pautas generales de higiene del suefio.
v’ Esterillas.

v Proyector y ordenador.

Sesion 4: Mindfulness

Objetivos:

» Promover la practica de meditacion desde mindfuless.

Duracion: 120 minutos
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Procedimiento:

Se iniciarg, con una puesta en comun en relacion a la practica de respiracion abdominal
y de relajacién muscular progresiva, intercambiando experiencias, y si han encontrado
alguna dificultad.

A continuacion, el psicélogo/a introducira el concepto de mindfulness, como atencion
plena, centrada en la experiencia del momento presente, sin juzgar y con aceptacion.
Seguidamente, explicard las disposiciones sobre las que se trabaja en mindfulness:
apertura a la experiencia, sin que se interpongan prejuicios y, el desapego, teniendo en
cuenta que todo tiene una existencia temporal y después desaparece. Ademas, explicara
las aplicaciones clinicas en las que se ha encontrado evidencia de sus beneficios, como
en la reduccion del estrés, en trastornos del estado de animo, en el dolor crénico y en la
hipertension, entre otras.

Se culminard, realizando una practica, sentados de manera comoda vy, el psicélogo/a
indicara que se focalice la atencién en las sensaciones del cuerpo, dejando marchar la
reactividad de la mente y los intentos de respuestas automaticas, eligiendo observar la
experiencia, sin mas pretensiones. Si llegan a la mente pensamientos sobre el futuro
(pensamientos catastréficos), o del pasado (rumiaciones), se dejan ir y se vuelve al

momento presente, aqui y ahora.

Tareas para casa: Se recomiendard, la practica diaria de mindfulness, tomandolo como una

meditacion en la que se atiende a los eventos internos y también mientras se realiza una

actividad cotidiana, centrando la atencion en la tarea.

Materiales:

v" Powerpoint.

v’ Proyector y ordenador.
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Sesion 5: Despejar la mente de lo que no me deja avanzar

Objetivos:

» Reducir los pensamientos rumiativos y catastrofistas.

» Incrementar la regulacion emocional.

Duracion: 120 minutos

Procedimiento:

Se comienzara, compartiendo a nivel grupal, la experiencia de meditacion de cada
participante y, se animara a adoptar de forma habitual la practica de mindfulness,
durante diez minutos, pudiéndose aumentar ese tiempo, pero en una progresion lenta.
A continuacion, el psicologo/a dara paso al Bloque I, definiendo dos conceptos:
Pensamientos rumiativos, como pensamientos improductivos que Se repiten
continuamente y que nos provocan malestar.

Pensamientos catastrofistas, como pensamientos que pronostican las peores
consecuencias ante cualquier evento.

Ambos tipos de pensamiento, se presentan en la mente de forma involuntaria y si son
muy recurrentes, afectan al estado de animo de forma negativa y condicionan nuestra
conducta, es por ello que hay que aprender a detectarlos. Seguidamente se expondran
herramientas psicoldgicas que ayudan a reducir su frecuencia, duracién y su potencial
dafio en el estado de animo y en la percepcion del dolor: posposicion, distraccion,
expresion escrita, entre otras, y se explica con especial minuciosidad la técnica
“detencion del pensamiento”. Después, se ponen en practica estas técnicas con

pensamientos relacionados con el dolor, que proponen los participantes.
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= Se continuard, con el Bloque |1 referente a, las emociones y su influencia en el estado
de animo, pensamientos y conductas. El psicélogo/a mostrara, mediante un powerpoint,
las emociones basicas, asociando estimulo - emocion. Después y de forma participativa
se iran haciendo asociaciones, de emocion - pensamiento, de emocion - conducta, de
conducta - emocién, conducta - pensamiento, utilizando ejemplos que aportaran los
participantes.
= Parafinalizar este blogue, se trabajaran, mediante un role playing, diferentes situaciones
en las que una emocidn se puede, suavizar o potenciar dependiendo del pensamiento y
la conducta a las que se asocie. Para ello, los participantes aportaran ejemplos de
pensamientos y conductas relacionadas con estados de dolor, depresivos u ansiosos,
que pueden ponderar los afectos negativos y se contrastardn con ejemplos de
pensamientos y conductas que se pueden tomar como alternativa mas beneficiosa.
Tareas para casa: Se recomiendara, para reforzar la comprensién de las emociones sobre el
estado de anino, los pensamientos y la conducta, una lectura, Los estados de &nimo: El
aprendizaje de la serenidad. Autor: Christophe André. Y, por otro lado, hacer un autorregistro
con algunos ejemplos, en relacion al bloque 1y 11, anotando las mejoras y avances que se vayan

alcanzando.

Materiales:

v" Powerpoint.

v Proyector y ordenador.

Sesion 6: Afrontamiento del dolor

Objetivos:
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Promover un afrontamiento activo como respuesta al dolor.
Promover la aceptacion del dolor desde la ACT.
Fomentar la flexibilidad mental y el abandono progresivo de conductas rigidas y

reactivas que limitan el funcionamiento fisico, ante la presencia de dolor.

Duracion: 120 minutos

Se comienzara, comentando ejemplos de autorregistros de los participantes que deseen
compartirlos y las mejoras que se logren, asi como las dificultades.

A continuacion, el psicdlogo realizara una psicoeducacion sobre las vias del dolor, con
un lenguaje sencillo y comprensible para todos, diferenciando dolor agudo y dolor
cronico, asi como su funcionalidad para el organismo. Y, resumira los diferentes estilos
de afrontamiento ante el dolor crénico, subrayando las ventajas de un afrontamiento
activo. Se mostraran tanto estrategias centradas en el problema, en las que se realizan
acciones para modificar la situacién, asi como, centradas en las emociones enfocadas a
reducir los pensamientos y emociones negativas. Esta parte, se cerrara con el
aprendizaje del autorreforzamiento de las conductas adaptativas.

Posteriormente, el psicélogo/a, introducira una metéafora, propia de la ACT, el hombre
en el hoyo, que dara paso a un coloquio entre todos los participantes y que llevara a la
conclusion de que si se utiliza una respuesta rigida y reactiva, en relacion al dolor
cronico, se va a provocar un mayor desgaste de la persona. Y seguidamente, introducira
una segunda metéafora, las olas en la playa. En este caso, se concluira con la opcion de
considerar la aceptacion del dolor, como alternativa a caer en conductas desadaptativas
para controlar y evitar el dolor. La aceptacion del dolor estara enfocada a crear planes
de actividad (ajustados siempre a la situacion de cada persona), que posibiliten la

consecucion de metas.
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Tareas para casa: Se recomiendara una autoobservacion de las conductas de dolor
desadaptativas, e ir intentando cambiarlas por otras que reporten mas beneficios a nivel
personal, familiar y social. Por ejemplo, si dejan de realizar una actividad que les gusta a
causa del dolor, o si, por el contrario, hacen alguna actividad placentera, a pesar del dolor
y, cOmMo se sienten después.

Materiales:

v" Powerpoint.

v" Proyector y ordenador.

Sesion 7: Estilo de vida saludable

Objetivos:

» Promover un buen clima de relacion social.
» [Fomentar la instauracién de patrones de conducta sanos, que favorecen la salud fisica

y mental, ademas de mejorar afrontamiento del dolor.

Duracion: 120 minutos

Procedimiento:

= Se comienzara, realizando un repaso a las conductas de dolor que pueda haber anotado
cada participante, tras la sesion anterior y se hara una toma de conciencia de como
pueden repercutir en su entorno familiar y social méas cercano. En base a lo anterior, se
proponen alternativas de comunicacion asertiva, para que el problema del dolor

interfiera lo minimo posible en las relaciones sociales. De la misma manera, se mostrara
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la importancia de la comunicacion interior (sin culpabilizarse) y del autorrefuerzo
(cuando se alcanzan metas).

A continuacion, intervendra un/a nutricionista que hablara sobre los alimentos
proinflamatorios, que hay que evitar y, de la dieta mediterranea, por sus beneficios
cardiosaludables.

Para finalizar, un/a fisioterapeuta dard unas pautas generales de ejercicio
cardiosaludable y hara una demostracion sobre el ejercicio fisico mas recomendable,
adaptado a la situaciéon de los participantes. Se recalcara que, dejar totalmente de

realizar ejercicio fisico cuando se convive con dolor, provoca una mayor discapacidad.

Tareas para casa: Se recomiendard, tener en cuenta en adelante, los consejos sobre

alimentacion e incorporar el ejercicio fisico que recomiende el profesional.

Materiales:

v

v

v

v

Nutricionista.
Fisioterapeuta.
Esterillas.

Proyector y ordenador

Sesion 8: Recapitulacion

Objetivos:

>

>

Promover un buen clima de relacion social.
Evaluar niveles de dolor, ansiedad, depresion y CVRS de cada participante, mediante

los cuestionarios reportados en el apartado 4.3.
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Duracion: 90 minutos

Procedimiento:

= El psicologo/a, apoyandose en un powerpoint, realizara un resumen del programa. Se
hara sesion a sesion, organizandolas de la siguiente forma:

- Se comenzara exponiendo los objetivos de la sesion.

- Se pediré la colaboracion de todo el grupo, para que mediante una Lluvia de ideas se
recuerden los conceptos y las técnicas trabajadas. También se compartiran los nuevos
habitos adquiridos y, donde se encuentran las mayores dificultades, asi como se
debatira la mejor manera de resolverlas, con el fin de enriquecerse a nivel grupal.

- Para finalizar el repaso de cada sesion, el psicdlogo/a mostrara unas diapositivas en

las que se reflejaran todos los puntos de manera ordenada y clara.

= A continuacion, se abrird un espacio para dar las instrucciones y cumplimentar los
cuestionarios de la evaluacion post-intervencion.

= Parafinalizar, se resaltara la importancia de la practica regular de los habitos y técnicas
aprendidas, para obtener los beneficios que reportan a nivel fisico, psicologico y social
en favor de la prevencion del dolor crénico y los trastornos emocionales. Y se enfatizara

que, todo lo expuesto esta dirigido a mejorar la CVRS.

Materiales:

v Powerpoint.
v" Cuestionarios de autoinforme.

v Proyector y ordenador.
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4.5.1. Cronograma

Semanas

Sesién 1 Bienvenida

Sesién 2 Conociendo el LES

Sesién 3 Elegir la calma ante la tempestad

Sesion 4 Mindfulness

Sesion 5 Despejar la mente de lo que no me deja avanzar

Sesion 6 Afrontamiento del dolor

Sesion 7 Estilo de vida saludable

Sesion 8 Recapitulacion
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5. Andlisis de datos

En el supuesto de implementarse este programa de intervencion, se realizaria el analisis
de datos de una muestra pequefia, de un maximo de diez pacientes, ya que como se reportaba

en el apartado 4.2, la intervencion esta enfocada a un grupo de entre seis y diez personas.

En primer lugar, se haria un andlisis descriptivo y de frecuencias, con los datos

sociodemogréaficos reportados de cada participante.

Posteriormente, se realizarian analisis centrados en las variables de estudio, haciendo
comparaciones de medias e intentando descubrir si existen diferencias significativas entre las
medidas previas y posteriores a la intervencion. Debiendo aceptar la condicion de que este
trabajo se ha enfocado a trabajar con una muestra de pequefio tamafio, resulta una buena
alternativa el uso de técnicas no paramétricas, realizando una comparacion de medias antes y

después de la intervencion, mediante la Prueba T de Wilcoxon, para muestras relacionadas.

Los datos de todos los participantes se procesaran utilizando el programa estadistico

SPSS 10 version 25.

6. Resultados esperados

Seguln la revision de la literatura realizada en este trabajo, aunque se trata de una
muestra pequefia, de diez personas como maximo, probablemente estard formado en su

mayoria o totalmente por mujeres adultas jovenes.

En cuanto a las variables objeto de estudio, se estima que al menos el 50% de la muestra
reporte dolor, con una intensidad que supere el punto de corte de 40 mm en la escala EVA,
describiéndose como «dolor moderado-intenso». En relacion a trastornos emocionales que

suelen acompafiar al LES, se sugiere de manera mas prevalente la depresion, aunque no se
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descarta encontrar niveles altos de ansiedad. Con respecto a la CVRS autoinformada mediante
el SF-36, se espera un incremento en las puntuaciones de la evaluacion post, debido al efecto

del tratamiento.

En el supuesto de implementarse este programa de intervencion psicosocial para la
prevencion del dolor cronico en LES, se esperan resultados favorables que muestren diferencias

significativas, si se compara la evaluacion pre y post.

A continuacion, se detallan los resultados esperados en la evaluacion post tratamiento,

segun los instrumentos utilizados:

- Escala Analdgica Visual (EVA) (Scout Huskinson, 1976).

En esta escala se espera encontrar un descenso en el nivel de dolor informado, en

respuesta a, «;Cuanto dolor, en promedio, ha experimentado durante los Gltimos 7 dias?».

- State-Trait Anxiety Inventory (STAI) (Spielberger et al., 1970).

Se espera encontrar una reduccion significativa en la puntuacion de la subescala STAI
(E) debido a una mejor gestion del estrés en situaciones puntuales. Igualmente, se prevé una
disminucion en la subescala STAI (R), aunque en este caso se mide una tendencia persistente

a sentirse ansioso Yy, por tanto, las puntuaciones pueden ser mas estables.

- Inventario de Depresion de Beck-11 (BDI-11) (Beck et al., 1996).

Se contempla que las puntuaciones en este inventario sean mas bajas y por tanto que
los participantes hayan experimentado una mejoria en la sintomatologia depresiva, debido al

trabajo que se realiza sobre los pensamientos catastrofistas y rumiativos.

- Cuestionario de Salud Short-Form Health Survey (SF-36) (McHorney et al., 1994).
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En relacién a la CVRS se espera, como fruto del trabajo holistico y psicosocial a lo
largo de las sesiones, un incremento en la percepcion general, debido a un aumento de los

componentes de calidad de vida fisica y mental, que mide este cuestionario.

7. Discusién

Esta propuesta de intervencion psicosocial estd dirigida a personas, recientemente
diagnosticadas de LES, que por su alta carga de morbilidad requiere de una atencion holistica,
desde el principio, para ralentizar la adquisicion de dafios acumulados a nivel fisico, mental y

social, en prevencion del dolor crénico.

Para lo cual, se plantea una psicoeducacion sobre el LES, dando relevancia a los
factores modificables que pueden favorecer o perjudicar el curso de la enfermedad, con la
finalidad de que haya una buena comprension y se pueda incentivar una deshabituacion de
conductas perjudiciales y paralelamente una motivacion para la adquisicion de habitos
saludables. Ante un diagnéstico de enfermedad reumaética u otra condicion crénica, resulta
esencial, prestar asistencia al paciente en la adquisicion de una buena comprensién de la
enfermedad, no solamente a nivel médico y farmacol6gico sino, que incluya a otros
profesionales de la salud como seria el caso de nutricionistas, psicologos y fisioterapeutas, en

pos de mejores logros a nivel fisico y psicolégico (Nikiphorou et al., 2021).

Del mismo modo se propone una psicoeducacion acerca de la ansiedad, asi como de
técnicas que se han mostrado eficaces para normalizar el organismo ante una hiperactivacion
del SNA. Adicionalmente, se propone el uso de relajacion muscular y respiracion abdominal

como una parte del habito inductor de un suefio reparador.

Asimismo, se promueve la practica de la meditacion desde el mindfulness, de esta
manera se puede lograr el abandono progresivo de conductas rigidas y reactivas, que suponen
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un afrontamiento disfuncional, ante la presencia de dolor. Por la misma razén, se pretende
reducir los pensamientos rumiativos y catastrofistas que acompafian al dolor crénico y a los
trastornos del estado de &nimo, mediante una psicoeducacion, que aborda de manera central la
regulacién emocional. En la basqueda de alternativas al tratamiento farmacoldgico del dolor
cronico, se han implementado intervenciones de atencion plena (MBI) y comparandolas con
otras opciones terapéuticas se ha reportado evidencia moderada en la mejoria del dolor, la

actividad fisica y el bienestar (Majeed et al., 2018).

En relacién a la prevencién del dolor cronico, que constituye la competencia central de
esta propuesta de intervencion, se aborda desde la psicoeducacién y también apoyandose en
una técnica propia de la ACT y la motivacion para un afrontamiento activo. De acuerdo con
Savelkoul et al. (2003), un afrontamiento activo en enfermedades reumaticas se asocia a efectos

beneficiosos en relacion al apoyo social y la CVRS.

Dado que la condicion de dolor cronico, frecuentemente se acomparia de trastornos del
estado de &nimo como la depresién, han florecido en los Gltimos afios estudios centrados en
terapias de atencién plena, aplicados a diferentes objetivos como reduccion del dolor crénico,
y control del estrés que han mostrado una elevada evidencia de mejoria significativa en la
sintomatologia depresiva e incrementos en la CVRS, con una evidencia moderada relativa a la

funcidon mental y menor para la relativa a la funcién fisica (Hilton et al., 2017).

En esta propuesta, se intercalan dinamicas grupales y se fomenta la participacion en
actividades relacionadas con LES, ludicas o de cualquier tipo que impligque relaciones sociales
sanas, porque hay evidencia de que, los programas enfocados a la educacion para la salud y el
enriquecimiento del apoyo social, realizados entre pacientes con LES han demostrado un
descenso en la percepcion del dolor, un incremento de la actividad fisica y un retardo en la

carga de discapacidad (Flournoy-Floyd et al., 2018).
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Una vez que los participantes comprenden los aspectos fundamentales de la enfermedad
y los factores de riesgo comorbidos y, se ponen en practica técnicas que pueden prevenir y
resolver la sintomatologia ansiosa y/o depresiva que suele acompafar al LES y, ademas, se
adquieren mayores conocimientos sobre la percepcion del dolor y su afrontamiento activo, se

espera gue todo ello lleve a una mejora en la CVRS.

8. Conclusiones

Los pacientes con LES, ademas de padecer las consecuencias fisicas de la enfermedad,
a menudo tienen que enfrentarse a importantes retos como, el dolor cronico y trastornos
emocionales comérbidos, que suponen un factor de incapacidad y que deberian tratarse desde
una perspectiva multidisciplinar que incluya terapias no farmacoldgicas, desde los primeros
estadios, cuando el paciente tiene mas expectativas de recuperacion. Por lo que se propone un
programa de intervencion psicolégica a nivel grupal, dirigido a los pacientes recién
diagnosticados de LES, que incluye estrategias enfocadas a la prevencion del dolor crénico y
de los trastornos emocionales asociados. En virtud de lo cual, se espera que la implementacion
de esta propuesta de intervencion conlleve resultados beneficiosos, en cuanto a una mejora de

la sintomatologia y por tanto repercuta en una mejor CVRS.

9. Limitaciones

Al tratarse de una intervencion breve, fundamentalmente psicoeducativa, solamente se
expondran y realizaran practicas de técnicas que permitiran un buen manejo de la enfermedad
y de sintomas presentes desde las primeras etapas de la enfermedad, como seria el caso del
dolor crénico y alteraciones del &nimo comérbidas, especialmente ansiedad y depresion. Por
tanto, la evaluacion de la intervencion no deberia contabilizarse a la manera de un estudio
transversal, como es el caso del presente programa, esperando mejoras significativas y

duraderas en la sintomatologia del dolor, ansiedad, depresion y CVRS. Mas bien tendria
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sentido un seguimiento longitudinal, en el que los pacientes que participen en este programa,
sigan interesandose por ser incluidos en otras intervenciones psicologicas con diferentes
enfoques, con el objetivo de conocer mas a fondo e incorporar nuevas técnicas que puedan

beneficiarles en el curso de la enfermedad.

Otro aspecto que puede discutirse son los instrumentos de medida propuestos en este
trabajo. Se ha querido priorizar una atencion holistica al paciente, sin sobresaturarlo en esta
primera intervencién. Y en este mismo sentido, se disponen, a dia de hoy, de cuestionarios y
medidas de autoinforme ante el dolor y CVRS, especificos de esta enfermedad, pero este
programa se apoya en el VAS y SF-36 que, siendo instrumentos generales, han tenido un
amplio uso y han mostrado su validez en la evaluacion de condiciones cronicas y también en

LES (Ariza et al., 2010; Chalhoub y Luggen, 2022; Waldheim et al., 2013).

10. Lineas futuras

Dada la alta complejidad del LES, en investigacion es necesario ampliar el
conocimiento sobre las caracteristicas y extension del dolor crénico, como varia segun la

experiencia y avance de la enfermedad y, cémo se relaciona con ansiedad, depresién y CVRS.

Este programa se centra en el paciente, pero en futuras intervenciones, también se
deberia dar prioridad, desde un enfoque sistémico a la unidad familiar, que tenga en cuenta el
impacto que supone para todos los miembros de la familia la convivencia con la enfermedad,
debido al estrés que genera la alta morbilidad, su curso impredecible y la asuncion de roles.
También se hace necesario implementar programas de acceso a través de internet, siendo un
buen ejemplo el estudio piloto del programa de capacitacion en habilidades de afrontamiento

del dolor para personas con LES de Allen et al. (2021).
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