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Introduccién

Promover la investigacion cientifica entre los estudiantes de nivel licenciatura
siempre ha sido un reto para todas las instituciones de educacién superior. La presiéon
social por ingresar al mercado laboral y obtener ingresos econémicos es uno de los
principales motivos por el cual los estudiantes no ven como opcién viable en el corto
plazo dedicarse a la investigacion cientifica.

La incorporacién de la investigacion como parte misma de la formacién profesional
es fundamental para desarrollar en el estudiante el deseo por buscar el conocimiento
mas alla del aula, por eso los laboratorios, y en el caso del area de la salud, los centros
de atencién a pacientes, se vuelven muy importantes como elementos generadores
de conocimiento.

Para el caso de la agrociencias, los campos experimentales y las clinicas animales
también presentan areas inmejorables para generar actividades cientificas.

El presente libro recopila una serie de textos generados por estudiantes de nivel
licenciatura de diferentes programas educativos donde se muestran incipientes
proyectos de investigacion y en algunos casos, incluso los primeros resultados de
estos proyectos.

Se trata de un primer intento editorial de mostrar que se puede generar conocimiento
por supuesto no de punta para la disciplina, pero si capaz de mostrarnos una realidad
del entorno con el cual se interactia y generar una cultura de investigacion entre los
estudiantes universitarios.

Los trabajos aqui compilados por los autores muestran un poco de los resultados de
las acciones de incorporacién temprana a la investigaciéon impulsadas por el Centro
Universitario de los Altos.

El libro esta divido en dos grandes apartados, el primero que corresponde al area de
la salud; donde se integran investigaciones de estudiantes de cirujano dentista,
enfermeria, médico cirujano y partero, nutricién y psicologia.

El segundo apartado se refiere a investigaciones de las agrociencias, donde existen
aportaciones de estudiantes de ingenieria agroindustrial y médico veterinario y

zootecnista.

Rogelio Martinez Cardenas
Enero 2015
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Perspectiva del paciente con Lupus Eritematoso Sistémico;
un estudio de caso

Saul Alvizo Lépez, Priscila Arroyo Gonzélez, Priscila Chavez Medina, Judith De la Torre
Robledo, Mercado Reynaga Iliana, Estefania Nufiez De la Torre. Asesor Ricardo Vazquez

Valls.

Introduccion

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es un desorden del sistema inmunitario, el cual
normalmente funciona protegiendo el organismo de infecciones virales, bacterianas
o parasitarias. En el LES, dicho sistema inmunitario es hiperactivo y se producen
importantes cantidades de anticuerpos anormales que reaccionan con los tejidos del
propio organismo, afecta a todos los 6rganos y sistemas, primordialmente a las
articulaciones, musculos y piel, pero también aunque en menor grado a estructuras
internas como los pulmones, corazoén, rifiones y cerebro. La inflamacién  se
refiere a una reacciéon que provoca: dolor, calor, enrojecimiento e hinchazén. Casi la
mitad de las personas con lupus eritematoso sistémico padecen un tipo de esta
patologia que afecta los 6rganos internos principales, especialmente los rifiones. En
la otra mitad de los pacientes con lupus eritematoso sistémico, estan afectadas
principalmente la piel y las articulaciones.

Por consiguiente, el desarrollo de una enfermedad como el LES puede alterar
la calidad de vida del paciente, asumiendo que el concepto de “calidad de vida” es
complejo, global, inclusivo y multidisciplinario.

El concepto incluye términos colaterales, como salud y bienestar, los que se
ven seriamente afectados cuando aparece una enfermedad crénica donde el paciente
puede experimentar el empobrecimiento de las actividades diarias y el progresivo o

permanente acortamiento de las propias posibilidades, afectando asimismo al
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autoconcepto, al sentido de la vida y provocando estados depresivos. ~ Por tltimo,
Schwartzmann (2003), sostiene que el aumento en la esperanza de vida, hace que la
calidad de vida sea el objetivo primordial en la atencion de éstos pacientes.

Hasta ahora se desconocen con exactitud las causas de esta enfermedad,
aunque se sabe que existen factores que pueden desencadenarla. Entre ellos destacan
la herencia, las infecciones virales y el uso de algunos medicamentos, que generan
hipersensibilidad a determinadas sustancias.

Hoy en dia, no es dificil encontrar personas que presentan LES tratando de
llevar una vida normal a pesar de este padecimiento, pero realmente en ocasiones no
les es posible, ya que es un largo proceso de adaptaciéon y asimilaciéon y que con
frecuencia es ignorado por la sociedad en general.

Con seguridad a las personas afectadas por Lupus Eritematoso Sistémico, se
les realizan una serie de exdmenes y tratamientos para sobrellevar este padecimiento,
en la rutina de los mismos se analizan sus antecedentes clinicos, sus evoluciones y
deficiencias; el tratamiento aplicado, el progreso de su enfermedad y el deterioro
causado en su organismo, pero en pocas ocasiones se ha hablado o abordado a estos
pacientes desde su perspectiva al padecer LES, es decir; pocas investigaciones
refieren el como es vivir con Lupus Eritematoso Sistémico, de aqui el objetivo de la
investigacion, ya que esta informacion es necesaria para mejorar la practica médica y
tener la posibilidad de otorgar un cuidado holistico, comprendiendo e incluyendo la
perspectiva de la persona que vive con LES, pues los profesionales de salud que
trabajan al lado de estos pacientes cuentan con poca informacién de este tipo para

poder desempefarse en un contexto de total empatia.
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Marco teérico

Marco de referencia

Generalidades de la enfermedad

El lupus eritematoso sistémico (LES) es el mas representativo de los procesos de
naturaleza autoinmunitaria y ademas, el que presenta una mayor complejidad desde
el punto de vista clinico, puesto que tiene gran variedad de patrones de expresion,
puede afectar a cualquier 6rgano y evoluciona a brotes, con periodos de actividad y
otros de inactividad. Estos factores justifican el interés excepcional que despierta esta
enfermedad, motivo por el cual todavia constituye un desafio para los médicos, que
en palabras del profesor Donato Alarcon-Segovia: “los vuelve adeptos, les crea
devocion y dedicacién de por vida”. Por este motivo, hemos seleccionado al LES
como entidad de estudio en esta investigacion.

El lupus es una enfermedad autoinmune de la familia de las enfermedades
reumaticas, lo que significa que es un pariente de la artritis. El tipo mas comtn es el
lupus eritematoso sistémico (LES), que afecta a todo el organismo. El lupus
eritematoso discoide esta en gran medida limitado por la piel. Es dificil saber la cifra
de las personas con este padecimiento, ya que muchos casos no estdn diagnosticados
mientras que otros que se cree que son lupus, en realidad son alguna otra cosa. Las
mujeres padecen lupus con una frecuencia de diez a quince veces mayor que los
hombres.

La causa del lupus sigue sin conocerse. Pero es probable que uno o mas
factores ambientales desencadenen una predisposicion genética heredada a
desarrollar la enfermedad. Alrededor del 10% de los pacientes con lupus tienen un
pariente con esta enfermedad. El lupus es también mas frecuente entre las personas
de origen africano, autéctonos americanos, asidticos e hispanos. Los médicos
sospechan también de los estrégenos (la hormona sexual femenina principal) que

pueden desempefiar cierto papel, la mayoria de los pacientes son mujeres, y algunas
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de estas pacientes experimentan un empeoramiento de los sintomas antes del periodo
menstrual o durante el embarazo.

Cualquiera que sea la causa subyacente, el lupus hace que el sistema
inmunitario se vuelva hiperactivo y ataque al propio tejido del 6érgano como si se
tratara de un invasor extrafio. Esto significa que la persona con la enfermedad
produce anticuerpos que atacan a su propia piel, articulaciones y otro tipo de tejido
conjuntivo del organismo. Si bien es una enfermedad crénica que dura toda la vida.
Los sintomas pueden aparecer y desaparecer; pueden empeorar, lo que se denomina

un brote, o desaparecer, lo que se llama remision.

Conocimiento propio de la enfermedad
La mayoria de los pacientes que presentan esta patologia, al momento de
comunicarselo no tienen ni idea de que puede ser el lupus eritematoso sistémico o
cuales pueden ser sus complicaciones. Pero al paso del tiempo lo van conociendo més
a fondo, pues habra temporadas de brote, las cuales haran estragos al paciente,
haciendo conocer mejor su padecimiento y concientizandolos de la importancia del
tratamiento.

Por otra parte, muchas personas con LES seran diagnosticadas algunos afios
después o simplemente seran mal diagnosticadas, atribuyendo los signos y sintomas

a otro padecimiento.

Experiencia del diagnéstico

El lupus es dificil de diagnosticar porque puede afectar a casi cualquier parte del
organismo. Los sintomas pueden ser similares a los del sindrome de fatiga cronica,
la fibromialgia y la artritis reumatoide. Muchas personas tienen la enfermedad, con

sintomas que empeoran lentamente durante 5-10 afios antes de que se les
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diagnostique. El diagnéstico consiste en andlisis sanguineos para determinar la

presencia de anticuerpos anormales y de otros factores.

Sentimientos en base al diagndstico

Las personas al enterarse de su diagnostico como pacientes con lupus eritematoso
sistémico y después de habérseles explicado el padecimiento, tratamiento y posibles
complicaciones, experimentan la mayoria de las ocasiones un estado de negaciéon y
desolacién, con pensamientos fatalistas, ya que este diagnéstico nunca esta
contemplado en la planificaciéon de la vida a largo plazo y en muchas ocasiones

cambia la rutina de vida, asi como las expectativas y proyectos del paciente.

Miedos y obstaculos de padecer la enfermedad

El paciente que presenta LES vive con un cierto grado de preocupacién e
incertidumbre al pensar de una forma subconsciente que tal vez se haya presentado
una progresion de la enfermedad, siendo este un degradante del tratamiento

favorable.

Proceso de adaptacion a la enfermedad

Como en cualquier otra enfermedad, la adaptacién a ella es complicada, mayormente
cuando la patologia causa tantos estragos en la salud del paciente, por ello es
importante conocer cudles son los factores favorecedores para lograr esta adecuacion
en menor tiempo y con mayores beneficios, tomando en cuenta todos los aspectos de
la vida cotidiana, ya sean fisicos, emocionales y mentales que contribuyan al

mejoramiento de la calidad de vida del paciente y su familia.

Relacién en el nucleo familiar
La familia es la principal herramienta para luchar contra la adversidad en los

momentos dificiles, en particular ante la enfermedad, que es una de las grandes
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adversidades a las que se enfrentan los pacientes y por supuesto la familia en su
conjunto, la familia es el soporte, la ayuda moral, la fuerza que necesita alguien para
enfrentarse a una enfermedad, porque probablemente se ha convertido en parte del
tratamiento fisico y del acompafiamiento que se necesita y se ha convertido también
en esa motivacion que tienen las personas para poder superar su enfermedad. En
muchisimos de los casos la familia constituye el 50% de la curacién: cuando la familia
asume su papel, cuando de verdad proporciona un soporte en el tratamiento de una

persona enferma.

Trato por los prestadores de servicios de salud

Por otra parte los prestadores de servicio de salud al igual que la familia, forman un
rubro importante en la aceptacién y mejoramiento de la enfermedad, ya que
representan un apoyo no solo clinico, sino también emocional y animico para el

paciente.

Dificultades en el ambito laboral y las relaciones interpersonales

La persona que presenta lupus eritematoso sistémico muchas veces no solamente ve
alterada su salud y su estado animico, sino también, sus relaciones en el ambito
laboral. De igual manera, en algunas ocasiones también merma las relaciones
interpersonales que solia llevar el paciente, ya que tiene que cuidar mas su exposicion
a ciertas sustancias y a posibles antigenos que pudieran complicar su estado, asi como

limitar sus actividades habituales debido a posibles limitaciones que conlleva la

enfermedad.
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Expectativas y metas a futuro del paciente con LES

El paciente que presenta LES sigue conservando en muchas ocasiones sus
expectativas de vida, algunas de ellas modificadas y adaptadas a sus nuevos
requerimientos y limitaciones, tratando de seguir el curso de su vida cotidiana. En
pocos casos esto es imposible, pues sus metas o rutina no se lo permiten, ya que

podrian representar un riesgo para su salud.

Planteamiento del problema

El lupus eritematoso sistémico (LES), es una enfermedad multi sistémica que se
caracteriza por una alteracién en la respuesta inmunolégica con produccién de auto
anticuerpos dirigidos contra antigenos celulares propios. El resultado final es la
afeccion de maltiples 6rganos y sistemas. Es una de las enfermedades autoinmunes
mas comunes que afecta mayormente a mujeres.

A pesar de que el namero de estudios sobre esta enfermedad ha aumentado
significativamente, estos han sido abordados desde un enfoque cuantitativo, y los
estudios cualitativos sobre este tema son escasos.

La incidencia y prevalencia de LES varia segtn diferencias raciales y /o grupos
étnicos. En Estados Unidos el promedio global de la incidencia se ha triplicado desde
1960 y se ha estimado en un rango de 1.6 a 7.6 casos por 100.000 personas. De todas
formas a consecuencia del dificil diagnoéstico y la falta de investigaciones en el tema,
las estadisticas globales de la incidencia de LES son limitadas y en muchas ocasiones
erroneas.

El control de la sobrevida en las personas que viven con LES ha aumentado
significativamente en los altimos afios. A pesar de esto, la mortalidad es de tres a
cinco veces mayor comparada con la poblacién general, y la remisién completa de la

enfermedad atin no se ha logrado, salvo en un 1.7% de las personas afectadas.
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Por ello se pretende realizar este estudio cualitativo con el propodsito de
comprender la perspectiva del paciente con lupus eritematoso sistémico, ya que con

este tipo de informacién se puede mejorar el manejo del paciente.

Preguntas a contestar
e ;Cudles son las dificultades por las que ha pasado el paciente con Lupus
Eritematoso Sistémico?
e ;De qué manera ha influido la sociedad para sobrellevar determinado
padecimiento?

o ;Cudl es la experiencia generada al presentar Lupus Eritematoso Sistémico?

Antecedentes
Vivencias con Lupus Eritematoso Sistémico relatadas en la perspectiva de pacientes
externos: un estudio clinico-cualitativo en Brasil.

El presente estudio fue realizado en 2006 por Gilberto Dari Mattje y Egberto
Ribeiro Turato, su objetivo fue conocer vivencias de pacientes externos con lupus, en
términos de los significados que atribuyeron a varios fendmenos asociados al proceso
de adolecer. La vivencia del Lupus se asocia a importantes mecanismos psicosociales
de adaptacion. Este trabajo ha tenido un disefio clinico-cualitativo, realizado en un
servicio de dermatologia de un hospital general brasilefio. El método incluyé muestra
proposital y una entrevista semidirigida con preguntas abiertas fue aplicada.
Después de categorizar los discursos de los entrevistados, la discusion emple6 teorias
psicodinamicas. Las reacciones de los pacientes abarcaron la tentativa de reconstruir
las relaciones con sus propias fuerzas. Sus conflictos familiares e interpersonales
parecen ser asociados a la idea de que la familia y amigos no entienden la naturaleza
de la enfermedad.

Calidad de vida en pacientes con lupus eritematoso sistémico y su relacién con

depresién, ansiedad y optimismo disposicional
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La siguiente investigacion fue desarrollada en Colombia por Stefano Vinaccia
Alpi y colaboradores, sobre la evaluacién de la calidad de vida y sus relaciones con
la depresion, ansiedad y optimismo disposicional en 32 pacientes con diagnoéstico de
lupus eritematoso sistémico de la Clinica Universitaria Bolivariana de la ciudad de
Medellin, Colombia. Para evaluar la calidad de vida se utiliz6 el Cuestionario SF36,
la ansiedad-depresion fue evaluada mediante el Cuestionario HAD, y se trabajo
con el Cuestionario DIOP para medir optimismo. El estudio evidencié que los
pacientes perciben una calidad de vida favorable en todas las dimensiones que
conforman el cuestionario SF36, no se encontraron niveles clinicamente significativos
de ansiedad-depresién, y por ultimo se encontré alta predisposicion hacia el

optimismo.

El significado de vivir con Lupus

Esta investigacion realizada por Carla Henriquez y colaboradores en Santiago Chile,
tuvo como propdsito contribuir a aumentar el conocimiento sobre lo que significa
para las personas el vivir con ésta patologia. Fue un estudio cualitativo de tipo
fenomenolégico. Se realizd un estudio de caso, utilizando la entrevista en
profundidad y el anélisis mediante el método propuesto por Colaizzi. Entrevista de
una mujer de 65 afios, chilena, que vive con LES diagnosticado hace 10 afios. En este
estudio de caso se develan percepciones poco conocidas para los profesionales de la
salud, que pueden guiar un cambio en la practica clinica, permitiendo a los

profesionales otorgar cuidados holisticos y personalizados.

Justificacion
Magnitud
Se calcula que en el mundo la prevalencia de LES varia en los distintos grupos de

poblacién, oscilando entre 300 y 400 pacientes por cada 100.000 habitantes. Es mas
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comun en ciertos grupos étnicos, especialmente los afroamericanos. Alrededor del
70 por ciento de las personas que sufren lupus presentan la forma sistémica, o LES.

El control de la sobrevida en las personas que viven con LES ha aumentado
significativamente en los dltimos afios (Urowitz et al. 2005). A pesar de esto, la
mortalidad es de tres a cinco veces mayor comparada con la poblacion general, y la
remision completa de la enfermedad atin no se ha logrado, salvo en un 1.7% de las
personas afectadas (Urowitz et al. 2005).

En México el Lupus afecta a entre 50 mil y 100 mil personas, en especial
mujeres, en una proporcion de 9 por cada varén. El lupus eritematoso sistémico
puede aparecer a cualquier edad, sin embargo se considera que es mas comun entre

los 20 y 40 afios de edad.

Trascendencia

Con la realizacién de esta investigacion se dio a conocer, cual es el significado de vivir
con LES en esta region, asi como ir mas alla de los diagnodsticos y exdmenes clinicos,
dejando de lado los tratamientos y procesos que bien son conocidos en el &rea médica
y se tomo otra perspectiva de este tema.

Ademas se conocieron los aspectos expresados por un paciente con dicha
enfermedad, es decir, se narr6 la calidad de vida que presenta, el proceso de
adaptacion a ella, los apoyos necesarios para sobrellevar la enfermedad y el camino
recorrido para tratar de llevar una vida normal atdn con este padecimiento, todo esto
mediante las referencias del paciente.

El fin fue dar una nueva figura a esta enfermedad, asi como una amplia gama
de conocimientos para sentir y comprender como es la vida de un paciente con LES.

Este tipo de informacién es necesaria para mejorar la préactica y tener la
posibilidad de otorgar un cuidado holistico, comprendiendo e incluyendo la

perspectiva de la persona que vive con LES, pues los profesionales de salud que
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trabajan al lado de estos pacientes cuentan con poca informacion de este tipo para

poder desempenarse en un contexto de total empatia.

Vulnerabilidad

En esta investigaciéon se consideraron las posibles complicaciones durante el
desarrollo de la misma, por mencionar algunos se encuentran: el posible fallo de
aparatos electrénicos, falta o fallo de la conexién a internet y la disponibilidad de

horarios no concordantes entre los investigadores y los del sujeto a investigar.

Factibilidad

Se realiz6 un estudio cualitativo, por medio de un estudio de caso, utilizando técnicas
sencillas y precisas para recabar la informacién como la observacién directa y una
entrevista semi-estrucutrada.

La realizaciéon del proyecto se consider6 factible debido a que el estudio
cualitativo no generalizd, simplemente dio a conocer la informacién de un paciente
en particular y su experiencia en el transcurso de su enfermedad. Los recursos
necesarios eran sencillos, al alcance con pocos recursos financieros, recursos
materiales y tecnoldgicos accesibles, simplemente el recurso humano indispensable:

los investigadores y el investigado.

Hipotesis

Ho: Hipétesis Nula

El paciente diagnosticado con Lupus Eritematoso Sistémico se enfrenta con
problemas financieros, psicolégicos y emocionales para sobrellevar dicho
padecimiento asi como la discriminacion de la sociedad al hacer puablico el mismo,
esto conlleva a considerar el LES como un acontecimiento perjudicial en su totalidad

de la calidad de vida del propio paciente.
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Ha: Hipétesis Alterna

El paciente diagnosticado con Lupus Eritematoso Sistémico no se enfrenta con
problemas financieros, psicolégicos y emocionales para sobrellevar dicho
padecimiento asi como la aceptacion y respeto de la sociedad al hacer publico el
mismo, esto conlleva a considerar el LES como un acontecimiento indiferente de la
calidad de vida del propio paciente.

Objetivos

Objetivo general

Conocer la calidad de vida de una mujer joven con diagnéstico de lupus eritematoso
sistémico resaltando el impacto social y emocional que trajo consigo el presentar

dicho padecimiento.

Objetivos especificos
El objetivo general de la investigacion engloba los siguientes objetivos especificos, los
cuales segin la escala de Bloom abarcan los siguientes niveles: conocimiento,
comprension, andlisis y aplicacion.

e Registrar las dificultades experimentadas por el paciente en el &mbito laboral,

familiar y en las demaés relaciones interpersonales (conocimiento).

¢ Identificar los sentimientos positivos que impulsen a la paciente a seguir

adelante en su tratamiento (comprension).

e Reconocer la situacién actual del nacleo familiar y el apoyo percibido por la

paciente (comprension).

e Reconocer la calidad brindada en los servicios de salud segtn la percepciéon

de la paciente (comprension).

e Identificar el conocimiento propio de la paciente sobre su padecimiento

(comprension).
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e Registrar en palabras de la propia paciente el proceso de adaptacién y

aceptacion de la enfermedad (comprension).
e Distinguir los miedos que abrumen a la paciente (andlisis).
e Apreciar las expectativas de salud del individuo (analisis).

e Indagar el tiempo de diagnodstico desde que se acudié por primera vez al

médico, hasta la emisién del mismo (anélisis).

e Descubrir las metas, suefios y planes del individuo para el futuro (aplicacién).

Metodologia

Material y método

Se realiz6 una investigacion cualitativa de tipo estudio de caso, que como hace
referencia Stake (1998) es el estudio de la particularidad y de la complejidad de un
caso singular, para llegar a comprender sus actividades en circunstancias concretas.
Para obtener la informacién necesaria para esta investigacion se utiliz6 como
principal técnica la documental en este caso en particular se llevé a cabo una
entrevista semi-estructurada para obtener la perspectiva sobre cémo es vivir con LES,
asi como la observacion directa de la paciente.

Con un estudio cualitativo se comprendioé la particularidad del caso, con la
finalidad de conocer cémo funcionan todos los aspectos que conforman la vida de la
paciente, asi como las relaciones interpersonales en torno a ella.

De acuerdo a la clasificacion establecida por Yin (1989) esta investigacion es
descriptiva puesto que el propésito es el andlisis de un fenémeno dentro de su
contexto real, en este caso, se analiz6 la experiencia de vivir con Lupus Eritematoso

Sistémico.
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Metodologia empleada

Este estudio en particular se abordé desde los tipos de estudio cualitativo,
observacional, descriptivo con corte retrospectivo, esto ya que la metodologia
cualitativa centra sus principios en explorar las relaciones sociales y describir la
realidad tal como la experimentan sus correspondientes protagonistas, asi pues
investigdé el por qué y el como de determinada situacién, en contraste con la
investigacion cuantitativa, que busca responder preguntas tales como cual, dénde,
cuando y cuanto.

La meta del investigador en este caso, se centr6 en lograr una visién
ubicandose dentro de la perspectiva del sujeto de estudio.

Este trabajo se consideré observacional dado que se intentd verificar una
hipétesis, recabando de la realidad sin introducir ningtin tipo de artificio, sin ejercer
un control sobre las variables o sobre los sujetos a estudiar, simplemente observando
las conductas que espontaneamente ejecuta el sujeto; descriptivo ilustrativo dado que
se describi6 primordialmente lo que sucedi6 y por qué, con la finalidad de mostrar el
perfil de una situacién y retrospectivo ya que evalta las experiencias vividas por la

paciente al momento de presentarse la patologia.

Método empleado
Tomando en cuenta la clasificacién de Yin de tipos de disefio de caso de estudio, se
eligi6 para esta investigacion como método caso tinico: Unidad tnica.

El estudio de caso se considera un método de aprendizaje acerca de una
situacion compleja, se basa en el entendimiento comprensivo de dicha situacion el
cual se obtiene a través de la descripcion y andlisis de la situacién, situaciéon tomada
como un conjunto y dentro de su contexto.

La ventaja prioritaria que proporcioné este método para esta investigacion,

reside en que este método se considera apropiado para investigaciones a pequefia
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escala, donde el objeto de estudio puede ser una sola persona, en un marco limitado

de tiempo, espacio y recursos.

Técnicas empleadas

Dado que el presente trabajo parte de la observacion, se estudi6 la conducta no verbal
(movimientos corporales), la conducta espacial (la distancia espacial interpersonal en
la comunicacién), la conducta extralingtiistica (tono de voz, rapidez, secuencia en las
intervenciones) y la conducta lingtiistica.

También se utilizo6 la técnica documental en la cual destaca la entrevista semi-
estructurada, para recabar toda la informacién necesaria sobre el caso de estudio, esto
permiti6 entablar una relacion de confianza con el sujeto de la investigacién con esto
se logr6é obtener una mayor cantidad de datos no obtenibles por medio de una
entrevista estructurada. Motivo por el cual los investigadores aplicaron este tipo de
entrevista a la paciente, fue de suma importancia que la paciente se expresara y
explayara, pues sus experiencias formaron el pilar fundamental de la presente
investigacion.

Por tanto, se presentdé en formato de didlogo o entrevista con preguntas
abiertas, las cuales fueron creadas en base a los objetivos especificos de la
investigacion, lo que permiti6 a la paciente expresar sus sentimientos con respecto a

su patologia por motivos de privacidad se omitié el nombre de la paciente.

Proceso de investigacion y/o estrategias
Stake (1998) sefiala que por sus caracteristicas, el estudio de casos es dificil de
estructurar con unos pasos delimitados pero la propuesta de Montero y Le6n (2002)

desarrolla este método en cinco fases:
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1. La seleccion y definicion del caso
Se seleccioné un caso apropiado y se defini6. Se identificaron los ambitos de
relevancia del estudio, los sujetos que proporcionaron informacién, el problema y los
objetivos de investigacion.

Para esta investigacion, el caso corresponde a una mujer de 20 afios de edad
con diagnoéstico previo de 5 afios de Lupus Eritematoso Sistémico que se considerd
de relevancia, ya que se encuentra en etapa de productividad y de auge en las
relaciones interpersonales, cabe mencionar que la paciente es familiar directo de uno

de los investigadores.

2. Elaboracion de una lista de preguntas
Después de que se identific6 el problema, se realizé un conjunto de preguntas para
guiar al investigador. Tras los primeros contactos con el caso, fue conveniente la
elaboracion de una pregunta global y el desglose en preguntas mas variadas, para la

orientacién de la recogida de datos.

3. Localizacion de las fuentes de datos
Los datos se obtuvieron observando, preguntando o examinando. En este apartado
se seleccionaron las estrategias para la obtencion de los datos, es decir, la entrevista,
el estudio de documentos personales y la observacion, entre otras. Todo ello desde la
perspectiva del investigador y del caso. Esto expuesto con anterioridad en el apartado

de técnicas empleadas.

4. Analisis e interpretacion
Se sigui6 la l6gica de los analisis cualitativos. Tras establecer una correlacién entre
los contenidos y los personajes, tareas, situaciones, etc., del andlisis; cabe la

posibilidad de plantearse su generalizaciéon o su exportacion a otros casos.
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5. Elaboracion del informe
Se conté de manera cronolégica, con descripciones minuciosas de los eventos y
situaciones mas relevantes. Ademas explicé cémo consiguié toda la informacién
(recogida de datos, elaboracién de las preguntas, etc.). Todo ello para trasladar al

lector a la situacién que se cuenta y provocar su reflexién sobre el caso.

Universo

El caso es la unidad basica de la investigacion y puede tratarse de una persona, una
pareja, una familia, un objeto, un sistema, una organizacion, una comunidad, un
municipio, un departamento o estado, una nacién, etc. En este estudio de caso de tipo
cualitativo solo se analiz6 un solo caso, una joven de 20 afios nativa de la regién de
los Altos de Jalisco, que lleva un cuadro clinico de la enfermedad de

aproximadamente 5 afios, y un tratamiento oportuno de 3 afios a la actualidad.

Técnica de muestreo
El muestreo empleado corresponde a los no probabilisticos en este caso se determind
por conveniencia, ya que el objeto de estudio corresponde a un familiar de uno de los

investigadores del presente trabajo.

Criterios de inclusion

e Habitante de Jalisco, mayor de 18 afios de edad, preferentemente femenina.

e Con previo diagnéstico de Lupus Eritematoso Sistémico, avalado por una

institucion de Salud.

e Disposicién a participar en la investigacion.

Criterios de exclusion
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e Persona menor de 18 afios de edad cualquier sexo.
¢ Que no presente Lupus Eritematoso Sistémico diagnosticado.

¢ Que no desee participar en la investigacion.

Variables
En este estudio de caso se identificaron los aspectos relacionados sobre coémo es la
vida de una paciente joven con LES, estos aspectos son los siguientes:
e Experiencia con el diagndstico.
e Trato por los prestadores del servicio de salud.
e Conocimiento propio sobre la enfermedad.
e Proceso de adaptacion a la enfermedad.
e Dificultades en el &mbito laboral y las relaciones interpersonales.
¢ Sentimientos en base al diagnéstico.
e Miedos y obstaculos de padecer la enfermedad.
e Relacién en el ntcleo familiar.

e Expectativas y metas a futuro del paciente con LES.

Métodos de recoleccion y analisis estadistico

De acuerdo a la clasificacién sobre las técnicas de recolecciéon de informacién se
utilizaron las documentales y la observacion. Referente a las primeras se aplicé una
entrevista semi-estructurada, para recabar toda la informacién necesaria sobre el caso
de estudio. Con respecto a las técnicas observacionales se analiz6 lo siguiente: la
forma en que interaccioné el investigado, coémo respondié a las mismas y que tan

comodo se encontraba sobre las preguntas realizadas.
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06 Marzo 2013 Analisis del temario

13 Marzo 2013 Temas

20 Marzo 2013 Eleccién de tema

27 Marzo 2013 Modelo de Investigacion.

03 Abril 2013 Modelo y técnica.

10 Abril 2013 Definicién de tiempos y lugares.
17 Abril 2013 Division de secciones.

24 Abril 2013 Primera revision de avances.
01 Mayo 2013 Carta de autorizacion.

08 Mayo 2013 Segunda revisién de avances.
15 Mayo 2013 ASUETO

21 Mayo 2013 Integracion

28 Mayo 2013 Revision final del documento
01 Mayo 2013 Elaboracioén de cartel

05 Junio 2013 PRESENTACION FINAL DE CARTEL Y
PROTOCOLO

Descripcion de etapas

1)

2)

Se realiz6 el anélisis del temario; se vieron los distintos métodos de
investigacion cualitativa que podriamos utilizar.

Se indagaron posibles temas para la investigacion, posteriormente en equipo
se vieron los pros y los contra de los temas previamente presentados.

Se eligi6 el tema sobre el cual se queria realizar la investigaciéon después de
haber debatido entre los integrantes del equipo, se eligi6 el que se consideraba
mas viable de realizar de acuerdo a los temas que se tenian como opciones.
Se discuti6 el modelo de investigacion cualitativa que se utilizaria en la
investigacion de acuerdo al tema elegido.

Se eligi6 el modelo de investigacién y la técnica que serian utilizadas mediante

el voto entre los integrantes.
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Se defini6 el lugar; en este caso, la ciudad de Arandas, se fij6 una fecha para la
realizacion limite del trabajo que seria el 28 de mayo y se aproximo una fecha
para su presentacion.

Se dividieron las secciones del protocolo; se asignaron de manera conveniente
de acuerdo a las habilidades de los integrantes del equipo.

Cada uno de los integrantes trabajé en su parte del protocolo y fue
presentando sus avances.

Se realizaron revisiones previas de los apartados conforme los integrantes,
aventajaron sus secciones de la investigacion. En equipo se realizaron criticas
constructivas de acuerdo a lo que se consideraba debia modificarse del

protocolo.

10) Se le hizo llegar una carta al posible investigado para presentarle la idea de la

investigacion y pedirle permiso para investigarle; se le notificé que los datos

serian anénimos de asi sugerirlo.

11) Se realiz6 por segunda vez la revision de los avances de los apartados para

posteriormente uno o dos dias después integrar todas las partes del protocolo

y presentar el borrador.

Recursos

Recursos humanos

1.

2
3
4.
5
6

Priscila Chavez Medina
Priscila Arroyo Gonzalez
Saul Alvizo Lépez
Estefania Nufiez de la Torre
Iliana Mercado Reynaga

Judith de la Torre Robledo
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Recursos materiales
- Materiales de papeleria como hojas, cuadernos, plumas y carpetas.
- Una computadora para poder comunicarnos con el sujeto de investigacion,
plasmar el protocolo y los datos recolectados.

- Acceso a impresiones para presentaciéon de protocolo y cartel.

570

5130
5100
5400

Difusion de resultados

Los resultados se presentaran ante el grupo de segundo semestre de la carrera de
Médico Cirujano y Partero del Centro Universitario de los Altos, con la evaluacién
final del protocolo del Dr. Ricardo Vazquez Valls; tomando como fecha aproximada
para la presentacion final de los dias 5 al 12 de junio del 2013.

Posteriormente se darén a conocer los resultados de la investigacion mediante
un informe grafico de manera llamativa de tal manera que se despierte el interés de
los estudiantes universitarios del CUAltos y por medio de este dar a conocer de
manera practica, breve y entendible los resultados obtenidos por medio de esta

investigacion

Resultados

En respuesta a la pregunta, qué pasaba por su mente cuando no tenia un diagndstico,
la investigada refiri6 presentar gran angustia, al no saber cual era su diagnéstico, en
la desesperaciéon por tratar de aliviar su malestar llegando al punto de tomar
remedios caseros, estos malestares se presentaban de tal forma que afectaba su vida
cotidiana, pues las horas de suefio se veian reducidas por los fuertes dolores

presentes a todas horas, sin darle la oportunidad de descansar.
338



5ta. Jornada de Investigacién Universitaria

En la pregunta referida a cuantos especialistas consulté en busca de un
diagnostico, la investigada refiere que antes de encontrar un diagnoéstico certero tuvo
que pasar por muchos médicos, como médicos generales e internistas, asi como
homeopaticos, de igual forma pasé por muchos diagnésticos erréneos, como lo
fueron el de presentar un tumor en la espalda, hasta un tratamiento cutaneo el cual
resulto totalmente contraproducente, ya que lejos de beneficiar, presenté
quemaduras de segundo grado en las porciones distales de las extremidades
superiores, sin mencionar que aparte de todo también hay una importante merma en
la economia familiar. Hasta que finalmente contacté a un reumatélogo quien fue el
primero en detectarle Lupus eritematoso sistémico, trascurrieron 2 afios desde que
empezd6 con los sintomas y se present6 con el primer médico.

Cuando la investigada supo por fin su diagndstico certero, lo tinico que sabia
del mismo es que es una enfermedad en que se deforman los huesos, con ello su ritmo
de vida cambio atin mds, modific6 su alimentaciéon, pasé de una vida un poco
ajetreada a tratar de estar sin tanto stress o preocupaciones, hasta el hecho de tener
que usar siempre bloqueador solar.

En palabras de la investigada “Afortunadamente no me he sentido muy
discriminada por las personas con las que convivo o con las personas con las que
tengo que tratar dia con dia, mi familia aprendi6 a tenerme un poco mas de paciencia
por las ocasiones en las que me ha hecho crisis, pero estoy tranquila al saber qué es
lo que realmente tengo”. En este comentario se denota la importancia que representa
la tension en un paciente al no saber qué es lo que realmente presenta, al no poder
tomar un tratamiento que sea asertivo de una manera prolongada para tratar de
calmar la sintomatologia o atacarla de raiz, provocando un desgaste fisico, mental y
emocional. Por otra parte también sale a relucir que esta patologia no le causé mayor
problema en la manera en como se relaciona en su entorno cotidiano, a excepciéon de
tener que hacer algunas modificaciones que para ella no representan mayor problema

que padecer la sintomatologia como tal.
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La investigada menciono con nostalgia y con actitud de resignacion que lo que
mas le asusta es el saber que en un futuro tal vez no muy lejano sea madre, vivir con
la angustia y la pesadez de saber que sus descendientes también pudieran presentar
esta patologia, pues recapitulando ésta es una enfermedad en la que influye de gran
manera la herencia.

La investigada manifiesta sus deseos de seguir estudiando, de ser una
profesionista y ejercer su carrera, situacién que denota pese a la enfermedad, a su
tratamiento, y cuidados preventivos que debe seguir, trata de continuar su vida de
una manera natural, pues sabe que con esta enfermedad puede hacer casi todas las

cosas como cualquier otra persona sana.

Discusion
En base a los resultados obtenidos en la presente investigacion, se acepto la hipoétesis
nula y se rechaz6 la hipétesis alterna.

La hipétesis nula nos menciona “El paciente diagnosticado con lupus
eritematoso sistémico se enfrenta con problemas financieros, psicolégicos y
emocionales para sobrellevar dicho padecimiento asi como la discriminacién de la
sociedad al hacer publico el mismo, esto conlleva a considerar el LES como un
acontecimiento perjudicial en su totalidad de la calidad de vida del propio paciente
“ nos permite comprender que no es solo el diagndstico de la enfermedad, si no que
conlleva una serie de procesos que van desde la aceptacion, la adaptacion y el
tratamiento a largo plazo de la enfermedad; las cuestiones emocionales juegan un
papel muy importante en la calidad de vida que se presentara en un futuro en el
individuo diagnosticado y al mismo tiempo contar con los recursos econémicos

necesarios para el 6ptimo tratamiento del paciente para hacer su vida llevadera.
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Conclusién

Por medio de los resultados obtenidos, pudimos constatar la complejidad de
emociones que se presentan al momento de no encontrar el tratamiento adecuado, lo
dificil que resulta el proceso de btisqueda; esto sin mencionar lo duro que es aceptar
la realidad de la enfermedad una vez que se es consciente de la sistemaética y los
estigmas que se encuentran en la sociedad en torno a la misma. Al mismo tiempo
constatamos que el recurso econémico es un factor muy importante debido a que sin
los recursos adecuados el diagnostico asertivo de la enfermedad puede no llegar a

suceder.
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Anexos

Anexo 1. Entrevista

Investigador:

Buenas tardes, las siguientes preguntas que le realizaremos es de suma importancia
que las conteste con honestidad, lo que queremos conocer son sus experiencias con
respecto a su enfermedad, cualquier opinién suya es fundamental e indispensable
para la investigacion.

Primero que nada ;cémo se sintié cuando le atendieron en los servicios de salud?, es
decir ;como sintio el trato de ellos para con usted?

¢Qué pasaba por su mente cuando no tenia un diagnoéstico?

¢Cuantos especialistas consulté en busca de un diagnéstico?

¢Le dieron varios diagnésticos antes del definitivo?

(Cuanto se tardaron en darle un diagnéstico?

Una vez que le dieron un diagnostico, ;qué sabias de la enfermedad o que habias
escuchado de ella?

El médico que le atiende ;es de su entera confianza?

¢Qué cambios tuvo que llevar a cabo en su vida cotidiana?

¢Ha sentido algun tipo de discriminacién en su trabajo o por parte de las personas
que son cercanas a usted?

¢ Como afecto esta situacion a su familia?

Con respecto a su enfermedad ;qué es lo que mas le asusta?

¢ Qué pensamientos hacen que decaigan sus deseos de salir adelante?

¢Qué cosas le impulsan a seguir adelante?

(Como se ve en el futuro, qué es lo quiere hacer?

342



5ta. Jornada de Investigacién Universitaria

Anexo 2

Consideraciones éticas

Esta investigacion se basé en el Codigo de Bioética para el Personal de Salud (Dr.
Julio Frenk Mora. 2002), el cual establece dentro de los principios basicos el derecho
a la proteccion a la salud proporcionada por profesionistas en un marco cientifico y
humanista y es aqui en donde se cimienta esta investigaciéon. Dentro del rubro de
Bioética la Investigacion en Salud sefiala que la investigacién es una obligacién moral
del personal de salud y fuente de su propio desarrollo.

Basado en el Cédigo de Helsinki II se siguen algunos lineamientos. El disefio
y la ejecucion del experimento se formul6 en un protocolo basado en consideraciones
éticas, sin poner en riesgo la integridad de la persona investigada, también como se
sefiala dentro de los principios basicos del Cédigo de Helsinki II la publicacién de los
resultados de la investigacion se hara con exactitud.

Por otra parte se sefiala que debe adoptarse toda clase de precauciones para
resguardar al sujeto de investigacion, situacién que se cumple, pues se omite nombre
y direccion. En base al articulo I, 9 del Cédigo de Helsinki Il y el Cédigo de Bioética
para el Personal de Salud, se realizé6 un libre consentimiento informado claro,
veridico y detallado, después de haberle indicado debidamente los objetivos,

métodos y posibles beneficios de la investigacion.
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