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RESUMEN

Introduccion: El lupus eritematoso sistémico es una enfermedad autoinmune
cronica, que afecta principalmente a mujeres entre las edades de 15 a 44 afos.
Esta patologia es de sintomatologia diversa presentando desde casos leves
hasta situaciones en que se pone en riesgo la vida. Durante este proceso se
presentan experiencias que surgen durante una transicion, asi como las
estrategias de afrontamiento a los eventos que causaron un cambio en el estado
de salud de la mujer que padecen esta enfermedad.

Objetivo: Describir el significado construido por las mujeres de la experiencia de
vivir con lupus eritematoso sistémico, segun la teoria de las transiciones de
Meléis.

Metodologia: Estudio con abordaje cualitativo de tipo descriptivo, siguiendo el
método de Colaizzi. Se aplic6 un muestreo por criterio. La informacién fue
recolectada por medio de entrevistas.

Resultados: Las mujeres experimentan el LES como una transicion de
incertidumbre y cambios corporales que afectan su vida emocional y social. Pese
a barreras del sistema de salud, desarrollan estrategias de afrontamiento
basadas en autocuidado y resiliencia, logrando integrar la enfermedad y alcanzar
estabilidad cuando reciben apoyo humanizado.

Conclusion: Vivir con Lupus Eritematoso Sistémico representa para las mujeres
una transicion marcada por incertidumbre, impacto emocional y cambios
corporales. Con el tiempo, desarrollan estrategias de afrontamiento basadas en
autocuidado, adherencia y resiliencia, logrando integrar la enfermedad a su vida
diaria. Estos hallazgos muestran que la humanizacién del cuidado y el apoyo
oportuno del personal de salud son claves para una adaptacién positiva y una
mejor calidad de vida.

Palabras clave: Mujer, lupus eritematoso sistémico, experiencias, Investigacion
cualitativa, Transicion.



ABSTRACT

Introduction: Systemic lupus erythematosus is a chronic autoimmune disease
that mainly affects women between the ages of 15 and 44. This condition has a
wide range of symptoms, from mild cases to life-threatening situations. During
this process, experiences arise during a transition, as well as coping strategies
for events that caused a change in the health status of women suffering from
SLE.

Objective: To describe the meaning constructed by women of the experience of
living with systemic lupus erythematosus, according to Meléis' theory of
transitions.

Methodology: A descriptive qualitative study, following Colaizzi's method.
Criterion sampling was applied. The information was collected through
interviews.

Results: Women experience SLE as a transition of uncertainty and bodily
changes that affect their emotional and social lives. Despite barriers in the
healthcare system, they develop coping strategies based on self-care and
resilience, managing to integrate the disease and achieve stability when they
receive humanized support.

Conclusion: Living with systemic lupus erythematosus represents a transition for
women marked by uncertainty, emotional impact, and bodily changes. Over time,
they develop coping strategies based on self-care, adherence, and resilience,
managing to integrate the disease into their daily lives. These findings show that
the humanization of care and timely support from healthcare personnel are key
to positive adaptation and a better quality of life.

Keywords: Women, systemic lupus erythematosus, experiences, qualitative
research, transition.
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INTRODUCCION

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune que
afecta con mayor frecuencia a las mujeres en edad reproductiva, y se presenta
principalmente en personas afroamericanas, nativas americanas e hispanas
latinas y asiaticas. Por consiguiente, los indicadores epidemioldgicos de esta
patologia varian segun la zona geografica (1). Presentado un comportamiento
epidemioldgico entre (15,87 a 108,92) casos por cada 100.000 personas para el
2022, de este modo la prevalencia mundial del LES fue 43,7 por 100.000
personas, para ese afo (2).

Esta enfermedad presenta una naturaleza fluctuante en su comportamiento
patolégico lo que propicia la ocurrencia de recidivas, por esta razén dicha
alteracion de salud, ademas de ser de caracter cronica, debe de interpretarse
como una condicion latente al empeoramiento de las condiciones fisioldgicas (3).
Esta situacion genera un impacto profundo en la vida de quien la padece,
ocasionado por la incertidumbre que genera la presentacion de episodios de
deterioro del estado de salud, asumir la responsabilidad en la gestién diaria de
su tratamiento y el padecimiento de sintomas fluctuantes (3). De esta manera es
evidente que las mujeres, quienes son mas susceptibles a sufrir de LES,
vivencian afecciones no solo en el estado fisico, sino también a nivel emocional,
econémico y social lo que a su vez comprometen la calidad de vida de esta
poblacion (4).

De esta manera, resulta pertinente abordar a las pacientes que viven con LES
mas alld del contexto clinico y fisiopatolégico de la enfermedad, lo cual
representa un desafio en la comprensién de esta alteracion de salud. Por tanto,
resulta de gran utilidad la implementacion de propuestas investigativas
establecidas por los profesionales de enfermeria para valorar el impacto de los
procesos patoldgicos del LES. Permitiendo asi, conocer desde el punto de vista
de las propias mujeres que padecen esta enfermedad, como fue la respuesta
dada desde la experiencia de vida y percepcion durante proceso de transicion
desde el diagnéstico, padecimiento y tratamiento, asi como los cambios que se
generan en el estilo de vida debido a esta patologia (2).

De esta manera, al conocer dichas experiencias permitira entender las vivencias
que surgen durante el proceso de transicion, asi como las estrategias de
afrontamiento a los eventos que causaron un cambio en el estado de salud de
las mujeres que padecen de LES. Dichos hallazgos representan una oportunidad
para analizar y reflexionar cdmo se podria optimizar el cuidado que brinda los
profesionales de enfermeria a esta poblacion(5).
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Sin embargo, pese a la importancia de esta tematica, las experiencias de las
mujeres que viven con LES han sido poco reportadas en la literatura cientifica.
De igual manera, se resalta que en el Programa de Enfermeria de la Universidad
Surcolombiana (USCO) hasta la fecha, no se ha llevado a cabo ninguna
investigacion en la que se plantee indagar este fenomeno a la luz de la teoria de
rango medio (TRM) de enfermeria de Meléis, que explica como se presenta la
transicion en los procesos salud-enfermedad. Por lo tanto, la presente
investigacion tiene como propdsito describir los significados de las experiencias
vividas por mujeres que padecen de LES, segun la teoria de las transiciones de
Meléis.

Para alcanzar este objetivo, se plantea realizar un estudio cualitativo de enfoque
descriptivo que indague, explore y reconozca los significados de las experiencias
en torno a lo que han vivido las mujeres durante el proceso de transicion ante el
padecimiento del LES. Con los resultados de la presente investigacion se
pretende brindar insumos para generar espacios de reflexidbn para que los
profesionales de enfermeria brindan cuidados para ayudar a las personas a
atravesar diversos procesos de cambio en su salud y en sus vidas. De igual
manera, se espera ofrecer un aporte a la profesion y ciencia de enfermeria ya
que, con el andlisis de los resultados se podria orientar los cuidados de
enfermeria, y a su vez, se espera ratificar los postulados de teéricos de Meléis,
gue guian la realizacion de la presente investigacion y explican los hallazgos
obtenidos en la misma. Ademas de establecer las bases para realizar nuevos
estudios enfocados en mejorar las condiciones de salud y a partir de
comprension de las experiencias de las mujeres que viven con LES.
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1. JUSTIFICACION

La realizaciobn de la presente propuesta de investigacion se justifica en la
relevancia de indagar las vivencias de las mujeres con LES en la ciudad de
Neiva, especialmente las experiencias relacionadas al proceso de transicion
desde el momento del diagnostico, su tratamiento y convivencia con esta
condicion patologica. Explorando como esta condicion impacta en diversos
aspectos de su vida cotidiana tanto a nivel personal, familiar como social. Asi
mismo, al obtener los hallazgos de la investigacion, nos permitird describir,
analizar y comprender como son las distintas realidades que enfrentan las
mujeres que padecen esta enfermedad en la region Surcolombiana.

De esta forma, se destaca la pertinencia de analizar estas vivencias, ya que
permitiria tener un acercamiento expresado por las propias mujeres que padecen
LES, sobre el impacto que genera a nivel fisico y emocional, no solo por los
cambios en las funciones del organismo, sino también por las alteraciones en la
imagen corporal y principalmente por el comportamiento fluctuante de esta
enfermedad. En consecuencia, la mujer quien la padece reconfigura su vida para
poder mantener bajo control esta patologia, prevenir la presentacion de
complicaciones y asi promover su estado de salud en la medida de lo posible,
para lograr una buena relacion consigo misma, su familia y su trabajo.

De este modo, se resalta la utilidad de este estudio, ya que a partir de la
compresion de las experiencias de las mujeres que viven con LES, permitiria
tener una vision profunda de la transicion de cada una de ellas, lo que a su vez,
crearia espacios de reflexion para asi brindar un cuidado integral y personalizado
por parte de los profesionales de enfermeria y deméas miembros del equipo de
salud, pues la atencion a estas mujeres debe enfocarse no solo en brindar
cuidado en su salud fisica, sino también a su salud mental y emocional.

Asi mismo, se resalta que las conclusiones que se realizardn de esta
investigacién tendran un aporte investigativo y al conocimiento cientifico de
enfermeria al responder a un vacio identificado durante el andlisis del
conocimiento reportado en la evidencia cientifica. Asi mismo mediante la
ejecucion del presente estudio, se aplicarian las proposiciones de la Teoria de
las Transiciones Meleis a la comprension de las experiencias vividas por las
mujeres que padecen LUS. Por otra parte, el aporte a la disciplina de enfermeria
comprende la generacidon de nuevos conocimientos mediante investigaciones
que tienen como proposito aplicar las bases tedricas de enfermeria a un nivel
mas operativo mediante la ejecucién de procesos investigativos que a futuro
podrian orientar la practica clinica de enfermeria.
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Con relacién al aporte empirico de esta pesquisa, comprende la contribucién que
se hace a la profesion de enfermeria, pues los resultados que se obtendran de
esta investigacion fenomenoldgica descriptiva, es que se llenara un vacio de
conocimiento a nivel regional, sobre como son las experiencias de las mujeres
al padecer de esta enfermedad. Asi se podria establecer una base de
conocimiento cientifico que oriente futuras investigaciones sobre un mejor
cuidado de enfermeria a esta poblacion en particular. Asi mismo estos
resultados, crearia espacios para incluir en los hallazgos investigativos a la
tematica y especialmente a las practicas del programa de Enfermeria de la Usco
ya que no existen investigaciones previas enfocadas a este tema, asi seria
posible analizar los diferentes comportamientos de esta enfermedad vy
desarrollar habilidades en los futuros profesionales de enfermeria para brindar
una buena atencién en salud de la poblacion femenina que padece de LES.

Por otra parte, el aporte de esta propuesta investigativa hacia la sociedad,
corresponde a la oportunidad de crear espacios de reflexion sobre las
experiencias que se relacionan al proceso de salud-enfermedad de las mujeres
gue viven con esta patologia. Lo que sentaria las bases para generar estrategias
de mantenimiento de la salud y prevenciéon de complicaciones de la condicién
clinica para que haya una buena adherencia al tratamiento, auto-gerenciamiento
de la salud y, por ende, disminuir la morbi-mortalidad en esta poblacion.

De la misma manera, debe considerarse que este estudio es novedoso, debido
a que hay muy poca informacion cientifica acerca del tema a nivel nacional y a
nivel del Huila, ademas no se hall6 en la literatura cientifica ninguin estudio que
aborde esta problemética, desde un enfoque cualitativo y que haya sido
desarrollado desde la profesion de enfermeria a nivel regional. Finalmente es
importante resaltar que esta propuesta de investigacién es viable debido a la
importancia, motivacién y conocimiento que desean adquirir los investigadores,
quienes han recibido formacién académica en la linea de investigacion por medio
de un entrenamiento adecuado que permite llevar a cabo este estudio. Ademas,
se dispone de diversas estrategias y herramientas que permiten el desarrollo de
este estudio con un adecuado rigor metodoldgico.

Asi mismo, la presente propuesta de investigacion se desarrolla en el marco del
programa de Enfermeria de la Universidad Surcolombiana (USCO), lo cual hace
viable la ejecucion del proyecto por cuanto promueve la realizacion de
investigaciones y garantiza el facil acceso a diversas bases de datos y facilita el
acercamiento a la poblacién a estudiar en el Hospital Universitario Hernando
Moncaleano Perdomo gracias a su convenio docencia-servicio. A su vez, la
investigacién es plausible porque se dispone del tiempo necesario para su
ejecucion, y se cuenta con la orientacion de una asesora con formacion
posgradual a nivel doctoral en Enfermeria con experiencia investigativa.

16



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Segun Kiriakidou & Ching (2020), el LES o lupus es una afeccién en la cual, el
sistema inmunoldgico ataca células y tejidos sanos en todo el cuerpo (1). Su
fisiopatologia se caracteriza por presentar respuestas exageradas de células B
y Ty pérdida de tolerancia inmune contra los autoantigenos. De esta manera, se
genera la produccion y eliminacion defectuosa de anticuerpos, la circulacion y el
depadsito tisular de complejos inmunes, y la activacién del complemento y de las
citocinas que contribuyen a manifestaciones clinicas que van desde fatiga leve y
dolor en las articulaciones hasta dafio organico grave y potencialmente mortal

(6).

Norteamérica, Asia y el norte de Europa, la incidencia de LES afecta alrededor
de 40 de cada 100,000 habitantes. Es importante destacar que esta enfermedad
tiene una mayor incidencia entre la poblacion hispana y afroamericana, asi
mismo, en estos grupos, la enfermedad tiende a presentar un curso mas grave,
posiblemente debido a factores socioecondmicos y ambientales (7) (8).

Segun las estadisticas disponibles para el afio 2022, la incidencia del lupus
eritematoso sistémico (LES) se estimé entre 15,87 y 108,92 casos por cada
100.000 habitantes. A nivel mundial, la prevalencia reportada alcanza
aproximadamente 43,7 casos por cada 100.000 personas (2). No obstante, estas
cifras presentan variaciones importantes entre regiones. La prevalencia global
del LES fluctia ampliamente segun la ubicacion geografica, con valores que
oscilan entre 4 y 250 casos por cada 100.000 habitantes, dependiendo de las
caracteristicas poblacionales y metodoldgicas de cada estudio (2).

Esta patologia puede afectar a cualquier persona, sin embargo, es mas comun
en mujeres que en hombres, con una relacion de 10 a 1 de los casos,
aproximadamente el 80% de los casos se presenta en mujeres en edad fértil, lo
que significa que 1 de cada 1.000 mujeres jévenes se ven afectadas por esta
condicion (7) (9).

Esta enfermedad se caracteriza por presentar un comportamiento patolégico
fluctuante, oscilando entre fases de remisién y exacerbacién del cuadro clinico.
Los sintomas iniciales son: fatiga, fiebre, pérdida de peso, mialgias, artritis,
artralgias, erupcion malar, alopecia no cicatrizal y desarrollo de nefritis lUpica.
Ademas, presenta manifestaciones clinicas cuando el cuadro clinico presenta un
compromiso mayor, a nivel gastrointestinal se presenta esofagitis, pseudo-
obstruccion intestinal, hepatitis por lupus, pancreatitis aguda, isquemia
mesentérica y peritonitis. En el sistema pulmonar, pleuritis (con o sin derrame),
neumonitis, enfermedad pulmonar intersticial e hipertension pulmonar. En el
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sistema nervioso, disfuncidn cognitiva, sindromes cerebrales organicos, delirio,
psicosis, convulsiones y cefalea (10).

El LES, es de etiologia multifactorial, sin embargo se han descrito factores
relacionados con la enfermedad, estilos de vida, comorbilidades y tratamientos
gue estan asociados a su presentacion (11). Entre los posibles factores causales,
la radiacion ultravioleta es el factor ambiental mas asociado al lupus, asi mismo,
empeora el cuadro fisiopatolégico en el 70% de los pacientes al aumentar la
apoptosis de los queratinocitos y otras células, o alterar el ADN y las proteinas
intracelulares para que se vuelvan antigénicas. Los factores genéticos son
importantes pero no suficientes para causar la enfermedad (12).

Otro factor relacionado con la presentacion del LES son las hormonas
principalmente los estrégenos, especificamente en mujeres que han tenido una
menarquia temprana o han estado en tratamiento con terapias estrogenicas tales
como las utilizadas para anticoncepcion o postmenopausia. Por otra parte, las
infecciones por Virus Epstein Barr, micobacterias y tripanosomas, asi como la
exposicion al silicio han demostrado aumentar el riesgo de desarrollar esta
enfermedad (13).

Por otra parte, el LES es una patologia dificil de identificar debido a que sus
primeros signos y sintomas no son especificos y pueden parecerse a la
sintomatologia de otras enfermedades autoinmunes(14). Su diagnéstico se basa
en una adecuada anamnesis para registrar los sintomas que expresa la persona,
la exploracion fisica integral del paciente para identificar alteraciones cutaneas,
musculoesqueléticas, renales, cardiovasculares, gastrointestinales vy
neuropsiquiatricas. Complementado con ayudas diagnésticas principalmente por
los resultados de laboratorios de analisis sangre en los cuales es frecuente
encontrar que el numero de leucocitos, linfocitos y plaquetas este mas bajo de lo
normal (15).

Sin embargo, la prueba especifica para la deteccion del LES es la
inmunofluorescencia para detectar los anticuerpos antinucleares (ANA); mas del
98% de los pacientes con LES son ANA-positivos (generalmente en titulos altos)
(16).

En lo que respecta tratamiento, en la actualidad, no existe un tratamiento que
pueda abordar la causa subyacente o curar de manera definitiva LES. En
cambio, el enfoque terapéutico se centra en aliviar los sintomas y las
manifestaciones de la enfermedad (15).
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Por lo tanto, no es posible establecer un enfoque de tratamiento estandar que
sirva para todos los pacientes de manera uniforme, ya que este debe ser
adaptable y flexible para responder a la situacion clinica especifica de cada
persona. Por otro lado, es crucial mantener una comunicacion constante con el
paciente, involucrandolo en el proceso de toma de decisiones y evaluando de
manera continua los posibles beneficios y riesgos de las opciones terapéuticas
disponibles (17).

En el caso de mujeres que tienen LES, se observa un impacto en su salud mental
y capacidad para participar en actividades sociales. Las manifestaciones en la
piel (Eritema) y la pérdida de cabello (alopecia) afectan negativamente su
identidad y autoestima. Ademas, la naturaleza fluctuante de los sintomas dificulta
su capacidad para desempefiar roles relacionados con el cuidado de otros, de
igual forma, su vida sexual en pareja se ve afectada por la enfermedad (18).

Sin embargo, a pesar del avance cientifico que permite comprender el
comportamiento fisiopatologico de esta condicion, el hecho de padecer lupus
puede ser interpretado de multiples maneras segun las diferentes perspectivas
personales, las cuales esta influenciados por la cultura, religion y nivel
académico (18). De esta forma, cuando una persona es diagnosticada con esta
enfermedad puede ser interpretado como un castigo, mientras que otras lo
consideran una oportunidad de aprendizaje Otro aspecto desfavorable es el
envejecimiento precoz, que genera inquietud en mujeres jovenes debido a la
incertidumbre sobre su capacidad para concebir, produciendo angustia incluso
en aquellas que no planean ser madres de inmediato. Asimismo, las pacientes
sienten que pierden autonomia al tomar decisiones relacionadas con la
maternidad, lo cual aumenta su ansiedad (18).

También cabe sefialar que a la edad en que se les diagnostica, se sabe muy
poco sobre el lupus y, al hablar del tema con otras personas, es posible que se
den cuenta de que se desconoce la enfermedad. Esto despierta su interés, por
lo que normalmente se comienza a buscar informacion acerca de esto para
encontrar la causa de lo que estaba pasando en su cuerpo y entender lo que
podria pasar en el futuro (20).

Agregado a lo anterior, la imagen corporal también se ve seriamente afectada
por las mujeres jovenes con lupus. Los cambios fisicos causados por la
enfermedad y su tratamiento pueden alterar su autoimagen al hacer que se
sientan irreconocibles frente al espejo. En consecuencia, la mujer experimenta
cambios en su estado de salud, habitos de vida y la autoimagen, que debe
afrontar para asi lograr un adecuado proceso de transicion ante la patologia que
afecta no solo su condicién de salud, sino también su apariencia y estado
psicologico(18).
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Por tanto, la pérdida de la identidad fisica conlleva un malestar emocional, lo que
provoca que estas mujeres se sientan inseguras y teman a la critica y prejuicios
de la sociedad. Esto puede llevar a que eviten salir de casa y, cuando lo hacen,
intenten ocultar las partes de su cuerpo que mas han cambiado, como las manos
y el rostro (18).

De igual modo, la mujer siente que las nuevas circunstancias generadas por los
cambios en el estado de salud obstaculizan su productividad laboral, rendimiento
académico e interacciones sociales. Sin embargo, algunas mujeres perciben el
proceso de su enfermedad como una oportunidad de cambio de perspectiva que
le permite darse cuenta de la importancia de su existencia y de ejecutar acciones
para cuidar de si mismas, lo anterior es posible porque en la mayoria de los
casos son mujeres jovenes que se encuentran en un ciclo vital que les permite
afrontar esta situacion, adaptarse a una nueva forma de vida, recomponer
hébitos, trabajar para ser mas saludables y abandonar conductas nocivas (21).
A partir de lo anteriormente planteado, se evidencia que el padecimiento del LES
representa una situacion en la cual las mujeres deben afrontar una serie de
alteraciones fisicas y emocionales para tener un proceso de transicion adecuado
en su nueva condicion de salud, el cual estara presente por el resto de su vida
(22).

Relacionado a lo anterior, se genera un proceso de transicion que comprende
las experiencias desde su diagnéstico, percibir los cambios que presenta su
cuerpo por la enfermedad y/o los efectos secundarios del tratamiento
farmacoldgico, asi como el compromiso para adherirse al tratamiento y a ejecutar
acciones de autocuidado para prevenir las complicaciones propias de la
enfermedad(22).

Para concluir, esta problematica ha sido abordada en diferentes estudios, que
han indagado las experiencias de mujeres que viven con LES, a continuacion,
se presentan algunos de los principales hallazgos sobre esta problemética
reportados en la evidencia cientifica.

Sutanto et al. (2013) mediante una revision sistematica y sintesis tematica de
estudios cualitativos exploraron las experiencias de adultos que viven con LES,
encontraron que las mujeres diagnosticadas con esta enfermedad tuvieron
impacto negativo en su autoestima y calidad de vida, a pesar de haber recibido
una O6ptima atencion para tratar su enfermedad, vivian en constante
incertidumbre debido a la naturaleza fluctuante de la patologia entre periodos de
exacerbacion y remisién. Ademas, el desconocimiento sobre patologia, influye
emocionalmente en las pacientes al no poder sentir empatia y comprension de
los demas (23).
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Souza et al (2021) desarrollaron un estudio cualitativo descriptivo en personas
diagnosticadas con LES que asistian al servicio ambulatorio de reumatologia de
un Hospital Universitario del interior de Parana, Brasil con el propdsito de
comprender cdmo las personas con lupus vivian el diagnostico y afrontaban las
complicaciones de la enfermedad. Los autores documentaron que las mujeres
expresaban que es una situacion dolorosa y dificil, resaltaron la tristeza, el miedo
y sufrimiento, acompafado del desconocimiento social de esta enfermedad y
genera impacto negativo en la vida de quienes padecen esta patologia (24).

Gomez-Ramirez et al. (2021) realizaron un estudio fenomenoldgico para
describir la experiencia de mujeres jovenes que habian sido diagnosticadas con
LES en la ciudad de Bogota. Encontraron que las experiencias de las
participantes en el estudio, estan relacionadas con su interior (experiencia
personal) y exterior (la sociedad que la rodea), y a su vez, dichas vivencias estan
influenciadas por cambios significativos en su dinAmica de vida(21).

Tunnicliffe-Chaitow et al. (2016) en un estudio cualitativo descriptivo con ayuda
de entrevistas semiestructuradas refleja que los pacientes jovenes con LES
experimentan calidad de vida reducida debido a las limitaciones fisicas y sociales
impuestas por la enfermedad. Esto afecta negativamente sus metas y
aspiraciones en la vida. Al brindar apoyo psicosocial y educativo al abordar la
confianza, el conocimiento sobre la enfermedad, el apoyo social y la capacidad
de autocuidado, se puede mejorar el bienestar emocional de estos y fomentar la
adherencia al tratamiento, lo que a su vez conduce a mejores resultados en salud
(25).

Siobhan-Sinnette et al. (2021) en un estudio cualitativo se destaca que los
pacientes con LES experimentan desafios comunes, influencias modificadoras
en su vida y estrategias de afrontamiento basadas en sus vivencias personales.
Entre los factores clave que surgieron, la relacion solida entre el paciente y el
proveedor, asi como la confianza en el equipo médico, se destacaron como
elementos modificables esenciales. Para varios pacientes diagnosticados
durante la nifiez o la juventud, derivar optimismo de sus experiencias con LES
fue una caracteristica distintiva(26).

Zheng Huangfu et al. (2020) en su estudio cualitativo descriptivo, los pacientes
con LES, tienen impactos a su vida donde experimentan cambios fisicos
evidentes, lo que puede generar desafios en el aspecto emocional y social. Sin
embargo, algunos encuentran aspectos positivos en la enfermedad,
percibiéndola como un impulso para el desarrollo personal. Por otro lado, esta
situacion de cronicidad obliga a los pacientes a reestructurar su vida diaria, o
que lleva a la creacioén de estrategias individuales de afrontamiento y cuidado de
la salud (27).
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A partir de lo argumentado anteriormente, y teniendo como base el andlisis de la
revision de la literatura realizada de manera preliminar, es posible evidenciar que
esta condicion patoldgica, tiene afecciones fisicas y psicoldgicas que promueven
un cambio drastico en vida de las mujeres, lo que a su vez genera importantes
afectaciones en el desempeiio de su rol dentro en los entornos familiares,
sociales y laborales.

Sin embargo, pese a la relevancia de esta problemética, se destaca que a la
fecha en la evidencia cientifica revisada, no se dispone de investigaciones que
hayan estudiado este fendmeno desde un enfoque cualitativo, y que pretendan
saber como son las experiencias de las mujeres a nivel del Huila especificamente
en la ciudad de Neiva que padecen de LES, a la luz de las proposiciones de la
teoria de las Transiciones de Meléis; lo que permitiria tener un acercamiento a
los cambios vividos por estas mujeres a nivel personal, familiar y social. Por
consiguiente, se formula la siguiente pregunta de investigacion:

2.1. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Cual es el significado de la experiencia de vivir con Lupus Eritematoso
Sistémico para las mujeres en la ciudad de Neiva 2025?
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3. OBJETIVO GENERAL

e Describir los significados atribuidos a la experiencia de vivir con Lupus
Eritematoso Sistémico para las mujeres que la padecen en la ciudad de
Neiva, analizados bajo el referente tedrico de las Transiciones de Meléis
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4. MARCO TEORICO

En esta seccidn se abordara un analisis teérico y empirico del tema de interés
en la presente investigacion, precisamente en el significado de las experiencias
de las mujeres que padecen de LES. Inicialmente se hard definicion de
conceptos primordiales como mujer, experiencia, rol de enfermeria, que es lupus
eritematoso sistémico, enfermedad autoinmune, cambio de vida, salud y teoria
de las transiciones.

El entendimiento de las experiencias vivenciales de las mujeres que enfrentan el
Lupus Eritematoso Sistémico (LES) ha sido insuficientemente abordado en la
literatura académica y cientifica. Por consiguiente, el presente capitulo se
enfocara en llevar a cabo un analisis exhaustivo del marco conceptual que
sustenta esta investigacion, asi como de las bases teoricas relevantes y la
evidencia empirica existente relacionada con los principales fendbmenos de
interés abordados en esta propuesta de investigacion (22).

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune cronica
que afecta predominantemente a las mujeres en edad fértil, y su complejidad se
extiende mas alla de los aspectos puramente médicos, involucrando aspectos
psicosociales, familiares y comunitarios. Por lo tanto, es esencial explorar de
manera holistica las diversas dimensiones de la experiencia de vivir con LES
para comprender plenamente su impacto en la calidad de vida y el bienestar de
estas mujeres (15).

En este sentido, se abordaran diversas teorias y modelos pertinentes, incluidos
aguellos relacionados con la salud, la enfermedad, la calidad de vida, el apoyo
social, el estrés, entre otros. Se examinaran también investigaciones previas que
han explorado temas similares, identificando lagunas en el conocimiento
existente y posibles areas de interés para la presente investigacion.

Asimismo, se profundizara en los conceptos clave relacionados con el LES,
como los factores de riesgo, los sintomas, los tratamientos disponibles y las
posibles complicaciones fisicas y psicosociales asociadas con la enfermedad.
Se considerara también el contexto sociocultural en el que se desenvuelven las
mujeres afectadas por el LES, reconociendo la influencia de factores como la
etnia, la clase social, el acceso a la atencion médica y las creencias culturales
en sus experiencias y percepciones de la enfermedad (28).
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4.1. DEFINICION DE LOS PRINCIPALES CONCEPTOS DEL ESTUDIO

4.1.1. Mujer: En términos biolégicos, las mujeres son aquellas personas
que desarrollan érganos sexuales primarios y secundarios tipicos del sexo
femenino durante la pubertad, lo que incluye la presencia de ovarios y la
capacidad de producir 6vulos (29). Esta patologia se puede desarrollar con
mayor frecuencia en el sexo femenino por lo siguiente se dara importancia a este
significado por lo tanto sera el sujeto principal para investigar.

4.1.2. Experiencias: Conocimiento de la vida adquirido por las
circunstancias o situaciones vividas (30). Por tanto, es un proceso subjetivo y
depende de la perspectiva de cada uno. Como resultado, estas experiencias
suelen tener un significado profundo, que puede ser negativo o positivo para
cada individuo, influyendo asi en la forma en que percibe e interpreta el mundo.
Para nuestra investigacion es el concepto mas amplio ya que nos basaremos en
las experiencias de las mujeres con LES, como ha sido su proceso de
afrontamiento y adaptacion a esta nueva patologia, como cambia su vida y su
entorno(31).

4.1.3. Lupus Eritematoso Sistémico: El lupus eritematoso sistémico (LES)
es una enfermedad autoinmune caracterizada por la produccion de numerosos
anticuerpos contra autoantigenos, formacion de complejos y desregulacion
inmunes que resulta en dafios en cualquier 6rgano incluyendo rifion, piel,
elementos formes de la sangre y sistema nervioso central, etc. El lupus puede
tener una amplia gama de sintomas, y estos pueden variar de persona a persona
(32). Ya que no es una enfermedad muy conocida queremos darle relevancia en
nuestro estudio a través del significado de cada experiencia de vida y el cambio
que produce en su diario vivir en las mujeres (33).

4.1.4. Rol de enfermeria: Las enfermeras como profesionales que
brindan un cuidado holistico a los pacientes en cualquier situacion de
enfermedad, especificamente en el LES, como una enfermedad reumatoldgica,
brindan intervenciones como educacion sanitaria al paciente, administracion del
tratamiento, la adherencia al mismo y la deteccibn de posibles efectos
secundarios y el control de enfermedades de base que claramente son
importantes para que el paciente pueda seguir con su vida cotidiana, pero se
puede mejorar esta atencion al paciente, y de lo dicho anteriormente, surge la
necesidad de conocer y comprender como son las experiencias de las mujeres
al vivir con LES para que asi se pueda obtener un panorama general de como
llevan esta condicion cronica y cuales necesidades de salud podrian intervenirse
mejor (34).

4.1.5. Enfermedad autoinmune: Una enfermedad autoinmune ocurre
cuando el sistema inmunolégico del cuerpo, que normalmente trabaja para
protegerlo de infecciones y otras amenazas, ataca por error a sus propios tejidos
y Organos. Este comportamiento anormal desencadena una respuesta inmune
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contra estructuras de todo el cuerpo, causando inflamacion, dafio tisular y una
variedad de sintomas segun el 6rgano o sistema afectado (35).

4.1.6. Cambio de vida: El término "cambio de vida" hace referencia a una
transformacion significativa en la vida de una persona, que puede abarcar
distintos aspectos como la residencia, la carrera profesional, las relaciones
personales, el estilo de vida, la salud o la mentalidad. Estos cambios suelen estar
motivados por la busqueda de una mejora personal, la necesidad de adaptarse
a nuevas circunstancias o el deseo de superar un desafio importante (22).

4.1.7. Salud: La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental
y social y no simplemente la ausencia de dolencias o enfermedades. Este
concepto integral incluye el funcionamiento 6ptimo del cuerpo y el equilibrio
emocional, asi como la capacidad de las personas para interactuar eficazmente
con su entorno social. Salud significa la capacidad de adaptarse y afrontar los
problemas fisicos, psicolégicos y sociales que puedan surgir durante la vida (36).

4.1.8. Teoria de las transiciones: Es un postulado de conocimiento que
en el contexto de enfermeria se usa para comprender como una persona y las
familias experimenta un cambio importante en su vida en situaciones de salud o
enfermedad(37). Asi pues, es importante, esta teoria, ya que desde alli nos
permitird entender como fue el cambio en la salud de la mujer desde el
diagnéstico hasta el tratamiento del LES en mujeres en edad fértil. (4)

4.2. ANALISIS DE LA TEORIA DE LAS TRANSICIONES (AFAF MELEINS)

Afaf ibrahim Meléis naci6 en Alejandria-Egipto en el afio 1942 y es conocida por
sus aportes innovadores a las teorias de enfermeria, particularmente en el
campo de las transiciones de salud y el desarrollo de las mujeres. Meléis ha
explicado que su propia trayectoria profesional fue influenciada por la ética de
trabajo de su madre y su pasion por la enfermeria, asi como por escuchar las
experiencias de vida de los pacientes en la clinica desde una edad temprana.

Primeramente, Meléis tuvo su licenciatura en enfermeria con magna cum laude
de la Universidad de Alejandria en 1961, viajo a los Estados Unidos como
becaria de la Fundacién Rockefeller para mejorar su educacién. Obtuvo una
Maestria en Ciencias en Enfermeria en 1964, una Maestria en Artes en
Sociologia en 1966 y un Doctorado en Filosofia en Psicologia Médica y Social
en 1968 desde la UCLA.

Mas adelante trabajo con el Ministerio de Educacion de Kuwait y la Facultad de
Medicina de la Universidad de Kuwait de 1975 a 1977 para ayudar a establecer
su Instituto de Salud, que fue el antecedente de su programa de Enfermeria que
se inaugurd en 1982.Meléis se encontré rodeada de comunidades y culturas
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globales en Kuwait y comenzé a formular preguntas de investigacion sobre la
inmigracion, las transiciones de inmigracion y sus efectos en las experiencias de
atencion médica, con un enfoque en las mujeres vulnerables. Sobre esta base,
cred la Teoria de las Transiciones para comprender las experiencias, las
respuestas y los efectos del cambio para los pacientes, las familias, las
comunidades y las organizaciones.

La teoria de la transicion de la salud-enfermedad plantea que pasar de estar
saludable a estar enfermo, es un proceso dindmico en el que las personas
experimentan cambios importantes en su salud, como diagndstico,
hospitalizacion o cambios a su condicion permanente. Meléis cree que estas
transiciones, que incluyen aspectos de desarrollo personal, actividades sociales
y situaciones de la vida, afectan el bienestar fisico, mental y social de las
personas. Factores como el apoyo social, los recursos disponibles, el nivel de
preparacion y la conciencia del cambio son fundamentales para la transicion
sanitaria. Al evaluar y apoyar a los pacientes, gestionar la adaptacion y promover
el bienestar general, los profesionales sanitarios, especialmente las enfermeras,
desempefian un papel importante. La importancia de este concepto es que la
salud no es un estado fijo (38).

De acuerdo con lo anterior, Muriel y Meléis proponen un modelo de enfermeria
producto de la investigacion que hicieron con mujeres con artritis reumatoide,
donde hallaron que la transicion de estas mujeres desde su estado de salud a
enfermedad, resaltaron los siguientes conceptos que surgieron mientras se
analizaba la transicion, los cudles son: proceso, conciencia y percepcion,
desconexion, patrones de respuesta y resultado de salud. Es asi, que, bajo este
modelo de enfermeria, nuestra investigacion tendra en cuenta los anteriores
conceptos mencionados para analizar como ha sido la transicién de las mujeres
que padecen LES bajo el enfoque de las experiencias de cada una de ellas.

Para ampliar y comprender las experiencias de cada mujer con LES durante su
proceso de transicion, es necesario definir cada concepto que abordaremos
segun el modelo de enfermeria de la transicion de salud-enfermedad.

4.2.1. Proceso: Un proceso puede entenderse como una serie de
transformaciones y ajustes que las personas experimentan a lo largo del tiempo,
como respuesta a una transicion en sus vidas. Este proceso implica un avance
gradual desde una situacion previa, familiar y estable, hacia una nueva condicion
gue conlleva incertidumbre y demanda adaptacion. No es un proceso uniforme
ni lineal, ya que esta condicionado tanto por factores personales, como el nivel
de conocimiento, las habilidades y el apoyo emocional, como por factores
contextuales, tales como el entorno social o la disponibilidad de recursos (38).
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4.2.2. Conciencia y percepcion: Es el proceso mental de la conciencia
que consiste en identificar, analizar y dar significado a las cosas para emitir
juicios de las sensaciones que se obtienen del entorno fisico y social, es decir,
es la capacidad de la persona para darse cuenta de que su salud se esta
deteriorando y la importancia que esta le da ese cambio de su salud (39).

4.2.3. Desconexion: La desconexion en el ambito de salud y enfermedad
se puede entender como la falta de integracion o sensacién de alienacion que
experimenta una persona durante el proceso de transicion relacionado con su
salud. Este fendbmeno se produce cuando el individuo no logra establecer una
conexion adecuada con su nueva realidad o con los recursos necesarios para
afrontar el cambio, lo que puede derivar en sentimientos de aislamiento, pérdida
de identidad o dificultades para adaptarse a su condicion de enfermedad. La
desconexion puede manifestarse a nivel emocional, social o fisico, afectando la
capacidad de la persona para involucrarse activamente en su proceso de
recuperacion o adaptacion, y limitando su acceso a las redes de apoyo y a los
sistemas de atencién que podrian facilitar una transicion exitosa (40).

4.2.4. Patrones de respuesta: los patrones de respuesta se refieren a las
diversas reacciones y comportamientos que las personas exhiben ante las
transiciones relacionadas con su salud. Estos patrones pueden ser saludables,
implicando una adaptacion exitosa que incluye el desarrollo de nuevas
habilidades, resiliencia y una integracion positiva de la nueva realidad en su vida,
o no saludables, manifestandose como dificultades para adaptarse que pueden
llevar a crisis emocionales, estancamiento, aislamiento o un deterioro del estado
de salud. Los patrones de respuesta estan influenciados por factores
individuales, como el apoyo social, la percepcion del cambio y la capacidad para
enfrentarlo, asi como por el acceso a recursos y servicios de salud. Reconocer
estos patrones es crucial para disefar intervenciones efectivas que faciliten una
transicion mas saludable (41).

4.2.5. Resultados de salud: En el contexto de salud y enfermedad, los
*resultados de salud* se refieren a los efectos y consecuencias derivadas de la
adaptacion y manejo de las transiciones relacionadas con el estado de salud.
Estos resultados muestran como las personas enfrentan y ajustan su nueva
realidad de salud a lo largo del tiempo. Los *resultados positivos* pueden incluir
una recuperacion efectiva, mejoras en el bienestar fisico y emocional, una
integracion exitosa de la condicion de salud en la vida cotidiana, y un
mantenimiento o incremento de la calidad de vida, reflejando una adaptacion
exitosa facilitada por un manejo adecuado, el uso de recursos y apoyo, y el
desarrollo de nuevas habilidades. En contraste, los resultados negativos pueden
manifestarse como un deterioro de la condicion de salud, aumento del malestar
emocional, dificultades en la adaptacion y una reduccion en la calidad de vida,
indicando problemas en la adaptacién debido a la falta de apoyo, una gestion
inadecuada de la enfermedad, o limitaciones en el acceso a recursos y servicios
(42).
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4.3. EVIDENCIA EMPIRICA DEL FENOMENO

Segun Bruna et al., (2012) describen que los pacientes con LES expresan que
enfrentar esta enfermedad es sumamente dificil, teniendo en cuenta que la
enfermedad transforma sus vidas de manera significativa, especialmente en lo
relacionado a su imagen corporal, afectada por los efectos secundarios del
tratamiento. La falta de conocimiento y familiaridad por parte de otras personas
sobre la enfermedad genera diversas consecuencias, como discriminacion,
dificultades para acceder al empleo y alteraciones en sus relaciones
interpersonales. Dado que la enfermedad no sigue un curso predecible, es
percibida como una amenaza constante para su existencia, o que provoca en
los pacientes una sensacion persistente de vulnerabilidad y temor ante la
posibilidad de muerte (43).

De igual manera, para Sutanto y Singh-Grewal (2013) las experiencias de
adultos con LES, se destacan cinco aspectos clave: restriccion del estilo de vida
por sintomas como dolor crénico y fatiga; alteracion de la identidad, ya que los
pacientes enfrentan incertidumbre y cambios emocionales; estigma e
indiferencia social, debido a la falta de comprension de su entorno; adquisicion
de resiliencia, con muchos desarrollando estrategias de afrontamiento; y
desafios en la adherencia al tratamiento por los efectos secundarios y la
complejidad de los regimenes (44).

Ahora bien, para Leal et al (2014). En su investigacion, evidenciaron la
complejidad emocional que enfrentan los pacientes al no encontrar un
tratamiento adecuado, asi como la dificultad que implica el proceso de busqueda.
Esto se suma al desafio de aceptar la realidad de la enfermedad, especialmente
al ser conscientes de la estructura social y los estigmas que la rodean. Ademas,
comprobamos que el acceso a recursos econdémicos es un factor crucial, ya que,
sin ellos, un diagndstico preciso de la enfermedad podria no ser posible.(45)

Segun Valencia y Mora (2016) el LES es una enfermedad crénica que tiene un
impacto significativo en la calidad de vida de las personas que la padecen. Tras
el diagnéstico, los pacientes experimentan un impacto emocional significativo y
se preocupan por su futuro. Los efectos secundarios y la falta de informacion
clara, hace dificil el diagndéstico temprano y se produce baja adherencia a los
tratamientos. Ademas, se mencionan las quejas de los pacientes sobre la
atencion médica, en particular la falta de atencion y empatia. A pesar de estos
obstaculos, los pacientes se interesan en aprender sobre la enfermedad y
participar en su tratamiento (46).

Conforme a ellos para Hernandez et al., (2018) Resaltan las percepciones que
tienen estos adolescentes sobre la enfermedad reflejan, en su experiencia de

29


https://acrjournals.onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Sutanto/Bernadet
https://acrjournals.onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Singh%E2%80%90Grewal/Davinder

cambio, las implicaciones que conlleva el diagnéstico, las cuales afectan
diversos aspectos de su vida. Esto genera incertidumbre y la necesidad de
realizar ajustes, lo que los impulsa a buscar explicaciones. Es fundamental
aumentar la comprension sobre estas percepciones, ya que, junto a otros
factores, influiran en las estrategias que los adolescentes desarrollen para
asegurar su autocuidado y adaptarse a las situaciones que surgen al vivir con la
enfermedad.(19)

Larsen et al., (2018) describen que la experiencia existencial de vivir con LES es
como la metafora de “moverse con las olas del LES”, lo cual hace referencia a
que cada mujer percibe su estado de salud como un proceso de avance y
retroceso en su vida relacionado con los periodos de remision y exacerbacion de
los sintomas, teniendo en cuenta que el comportamiento de la enfermedad es
impredecible. Asi mismo, reconocer lo fluctuante que es esta patologia, los
cambios en sus cuerpos Yy las limitaciones fisicas, hacen que las pacientes se
vayan adaptando a su nuevo estilo de vida, por lo cual la realizacion de
actividades deportivas, actividades sociales o actividades que implican trabajar
con la naturaleza, generan un estado de bienestar temporal que ayuda a
sobrellevar la adversidad de su situacion (47).

Ademas, para Valenzuela, Ladino y Vargas (2021). Se realiz6 un estudio
retrospectivo en una Unidad de Reumatologia Infantil de un hospital de Santiago
de Chile, enfocado en pacientes con diagnostico de LES. Se incluyeron 31
pacientes, todos con una evolucion de la enfermedad de mas de 6 meses. El
estudio abarcé la descripcion de las caracteristicas clinicas y de laboratorio, la
evolucion y el tratamiento de los pacientes con LES que iniciaron la enfermedad
en la infancia y continuaron su transicion hacia la edad adulta. Durante la
atencion pediatrica, el 97% de los pacientes mantuvo “controles satisfactorios”,
mientras que, en la atencion de adultos, esta cifra fue del 59%. En la mayoria de
los casos, la transicion a la atencion de adultos fue programada.(48)

Segun Souza et al., (2021) los pacientes en su diario convivir con el LES son
todo un desafio porque tienen dias buenos y dias malos debido a los periodos
de remisién y exacerbacion de los sintomas, lo cual implica incertidumbre
constante en el mafana por el comportamiento impredecible de la enfermedad,
donde a pesar de los medicamentos para su tratamiento, no existe garantia de
mantenerla bajo control y prevenir la exacerbacion de los sintomas. Sumado a
lo anterior, se destacan factores importantes para convivir con esta dualidad de
la enfermedad como son la aceptacién del diagndéstico, la adaptacion y resiliencia
hacia las complicaciones, tener fe en un ser superior y la adherencia al
tratamiento farmacoldgico (24).

Para Faria y Guimaraes (2024) los pacientes reportaron altos niveles de estrés,
las que presentan reportes recientes experimentan menor impacto en los
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eventos vitales, lo que indica que la relacion entre estrés y brotes es compleja.
Otros factores, como el tratamiento farmacoldgico y la genética, tienen un mayor
impacto en la aparicién de los sintomas. Ademas, estas pacientes tienen alta
prevalencia de ansiedad y depresion, pero no habia una relacién directa con los
sintomas que presenta esta patologia. Segun el estudio, la gestion del estrés y
los problemas psicoldgicos deberian ser parte del tratamiento del LES, aunque
se necesitan estudios mas amplios y largos para confirmar esto(49).
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5. METODOLOGIA

Se realizd una investigacion con enfoque cualitativo, tipo fenomenolégico
descriptivo, que se basa en comprender las diferentes experiencias vividas de la
persona, es decir, busca adentrarse en el mundo subjetivo de los individuos para
hallar el significado de sus experiencias. Por lo siguiente, el enfoque
fenomenoldgico ofrece varios métodos, por lo que este estudio utilizara la
fenomenologia descriptiva propuesta por Colaizzi (50).

Por otro lado, el proposito de la fenomenologia segun Husserl es describir la
experiencia de la persona, lo cual se hace desde los sentimientos y la
perspectiva del participante. Se concentra en el tema al que se aplica la
investigacion, con el objetivo de profundizar en la experiencia del sujeto, teniendo
ésta como eje central, abarcando de manera integral el analisis de la situacion
circundante y la esencia del contenido investigado (51).

De acuerdo con lo anterior, la presente investigacion describié el significado de
la experiencia de las mujeres con LES que asisten al servicio de reumatologia
del Hospital Hernando Moncaleano Perdomao.

5.1. DISENO DE INVESTIGACION

Se realizé un estudio fenomenoldgico descriptivo que se centrd en estudiar la
experiencia vivida respecto a una situacién-enfermedad LES (52). De acuerdo a
lo anterior, se manifiesta en el conocimiento sobre la vivencia subjetiva de las
mujeres, por tanto, este disefio permitié describir las percepciones y experiencias
de las personas participantes en este estudio.

El estudio es de tipo fenomenoldgico descriptivo, y de acuerdo con Husserl, este
enfoque busca describir las experiencias tal como se viven, sin prejuicios ni
interpretaciones tedricas previas. Se trata de un retorno a las cosas mismas, a
la experiencia originaria, para captar su estructura esencial (51). De este modo,
el este disefio permite describir las experiencias de los participantes de la
investigacién, es decir, recuperar la esencia de la vivencia de las mujeres que
padecen LES en su vida cotidiana.

5.2. POBLACION Y MUESTRA

La poblacion de esta investigacion estuvo compuesta por las mujeres que
padecen LES que asisten al servicio de reumatologia del Hospital Universitario
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Hernando Moncaleano Perdomo (HUHMP) y que cumplian con los criterios de
inclusién del estudio y participaron voluntariamente de este.

El tipo de muestreo empleado fue intencional, donde el investigador segun
criterio personal eligid los miembros que conformaron la muestra, los cuales
brindaron informacion pertinente en relacion al propésito del estudio (53). Con
respecto a lo anterior, este muestreo permitié seleccionar las mujeres que
cumplian con determinados criterios y asi poder extraer informacion rica sobre
la experiencia de las mujeres que padecen de LES.

5.3. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

5.3.1. Criterios de inclusién

Los participantes fueron mujeres con LES que asistian al servicio de
reumatologia del HUHMP que cumplian con los siguientes criterios:

e Mujeres entre la edad de 18-44 afios.

e Mujeres con LES diagnosticadas sin tener en cuenta su tiempo de
diagnéstico.

e Mujeres que asistian al servicio de reumatologia del Hospital Hernando
Moncaleano.

e Mujeres que estuvieran dispuestas a asistir a entrevistas, o participar en

otras actividades del estudio.

5.3.2. Criterios de exclusiéon

e Mujeres hospitalizadas por exacerbacion de los sintomas.
e Mujeres con trastornos psiquiatricos severos reportados en la HC.
e Mujeres con otras enfermedades autoinmunes LES y que estén en el

servicio de reumatologia.

La inclusion de mujeres entre 18 y 44 afios se baso en la alta prevalencia del
LES en este grupo etario. Esto evitd sesgos relacionados con la menopausia o
el envejecimiento, que podrian alterar la experiencia de la enfermedad. Ademas,
permiti6 mayor homogeneidad del grupo, facilitando comparaciones. Asi, se
asegur6 un analisis cualitativo coherente y contextualizado.
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5.4. ACCESO AL CAMPO

Para acceder a las mujeres con LES, se tuvieron en cuenta pacientes en el
servicio de consulta externa del HUHMP, especificamente que asistian al control
médico por reumatologia. Por lo tanto, se ejecutaron los siguientes pasos:

e En primera instancia, el presente proyecto de investigacion fue sometido
a evaluacion por el Comité de Etica del HUHMP, con el propésito de
obtener la aprobacién necesaria para llevar a cabo su ejecucién

e Una vez obtenido el aval del Comité de Etica del HUHMP, se estableci6
contacto con la enfermera jefe de consulta externa del hospital para
explicar los objetivos de la investigacion. Durante esta reunion, se solicito
informacion sobre el nUmero de pacientes con LES que asistian a los
controles de reumatologia, asi como los horarios de atencién
correspondientes.

e Con la informacién obtenida se inicio el contacto con las mujeres con LES
que asistian a control en con Reumatologia y se hizo la invitacion a
participar en la investigacion.

e Se contactaron via telefénica y se les realiz6 una explicacion del estudio,
se confirmd quienes deseaban participar de manera voluntaria en la
investigacion.

e Se garantizé el respeto al derecho a la libre participacion en la
investigacién, mediante el consentimiento y el desistimiento informados

e Por Ultimo, se hizo cronograma para registrar las fechas y hora
establecidas previamente con las mujeres participantes para la ejecucion
de las entrevistas.

5.5. TECNICAS DE RECOLECCION DE LA INFORMACION

La recoleccion de la informacion fue realizada por una persona experta en
investigacién cualitativa junto a un coinvestigador. Se utilizé la entrevista
semiestructurada como instrumento de recoleccion de la informacion que
permitié profundizar en las vivencias Unicas de cada mujer que padece de LES
y se pudo obtener una comprension detallada de como esta condicion afecta sus
vidas, permitiendo la flexibilidad de la conversacion, garantizando la cobertura
de asuntos fundamentales y ajustadas a la vivencia de cada integrante.

Se empled la entrevista semiestructurada como aquella en donde se tiene un
guion de preguntas abiertas para dirigir la conversacion con la persona

34



entrevistada, lo cual hace posible decidir qué tipo de informacion se quiere
recolectar del entrevistado(54). Para poder llevar a cabo este tipo de entrevistas
se tuvo en cuenta las siguientes recomendaciones (55):

e Disponer de una guia para la entrevista, con preguntas organizadas por
temas, basadas en el propésito del estudio y la literatura del fenémeno a
estudiar.

e Elegir un sitio comodo que promueva una conversacion profunda con el
entrevistado y sin ruidos distractores que alteren la entrevista y su
grabacion.

e Aclarar al entrevistado el propdsito de la entrevista y pedir autorizacion
para grabarla.

e Registrar solo los datos personales necesarios para el estudio

e El entrevistador debe tener una actitud receptiva y sensible durante toda
la ejecucion de la entrevista

e Desarrollar la entrevista de acuerdo con la guia de preguntas para
favorecer que el entrevistado hable de una manera clara y espontanea.

e No obstaculizar el desarrollo del pensamiento del entrevistado y permitir
gue trate otros asuntos que el entrevistador considere vinculados con las
preguntas planteadas.

e De manera prudente y tranquila, invitar al entrevistado a explicar,
profundizar o describir aquellos aspectos relevantes para el propdsito del
estudio.

Por otro lado, las entrevistas tienen unos elementos necesarios para poder ser
ejecutadas los cuéles son:

5.5.1. Entrevistados: Hace referencia a las personas que fueron
previamente seleccionadas y que decidieron participar en la investigacion (54).
Por lo tanto, en este estudio, los entrevistados seran las pacientes con LES del
servicio de consulta externa del HUHMP, que asisten a su control médico por
reumatologia.

5.5.2. Entrevistador, lugar y momento: El entrevistador principal sera una
persona experta en investigacion cualitativa junto a un coinvestigador, que es un
estudiante del grupo de investigador. Asi mismo, el lugar donde se desarrollara
la entrevista serd en un espacio concertado con las mujeres seleccionadas. Se
tendra en cuenta el dia y hora de disponibilidad acordada con las pacientes
participantes cuando se esté haciendo la invitaciébn a la participacién en el
estudio.
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5.5.3. Guion de preguntas: Es el formato con el cual se va a orientar la
conversacion entre el entrevistador y la persona entrevistada y el cual contiene
los temas y subtemas que se van a tratar segun el objetivo principal del estudio
(54). Para la presente investigacion, se tendr& el siguiente guion de preguntas
abiertas agrupadas por subtemas que son: diagnostico de la enfermedad,
impacto en la vida diaria, sintomas y manejo, estado de animo y emociones,
apoyo familiar y sistema de salud en el acceso al tratamiento médico. Agregando
a lo anterior, se cuenta con unos datos de identificacion de la entrevista y datos
de identificacion de la persona entrevistada.

Datos de identificacion de la entrevista
e Cddigo de la entrevista
e Diay hora de la entrevista
e Duracion de la entrevista
e Lugar de realizacion de la entrevista
Datos de identificacion de la persona entrevistada
e Edad de la paciente
e Lugar de nacimiento
e Ciudad de residencia
e Tiempo conviviendo con la enfermedad

5.5.4. Introduccion: Buenos dias/tardes. Mi nombre es ... y soy
coinvestigador junto a la investigadora principal, estamos realizando una
investigacion sobre la experiencia de vida de las mujeres que padecen LES. Por
lo cual, nos gustaria hacerte unas preguntas sobre como esta enfermedad ha
modificado tu vida, importante aclarar que toda la informacion que nos brinde
sera tratada de forma confidencial.

Diagndstico
e ¢CbOmo se dio cuenta de que tenias lupus?
e (;Qué sinti6 cuando le dieron el diagnostico?

e Como reaccionaron sus familiares y amigos ante la noticia?

Impacto en la vida diaria
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e (CoOmo ha cambiado su vida desde que le diagnosticaron lupus?
e (Qué actividades que antes disfrutabas ya no puedes realizar?
e ;CoOmo ha afectado el lupus a sus relaciones sociales y familiares?

e ¢;Como hainfluido en su vida laboral o académica?

Sintomas y manejo

e ¢ Cuales son los sintomas mas molestos que experimenta?
e CoOmo maneja los brotes de la enfermedad?

Emociones y estado de animo
e (;CbOmo se siente emocionalmente al vivir con lupus?

e (Ha experimentado cambios en su estado de animo desde que la
diagnosticaron?

e (COmo ha afrontado los momentos mas dificiles?
Apoyo familiar y social
e ¢ Qué tipo de apoyo ha recibido de tu familia y amigos?
Sistema de salud
e ¢ CoOmo describiria su experiencia con el sistema de salud?

e ¢Ha enfrentado dificultades para acceder a atencibn médica
especializada?

e ¢ Qué cree que podria mejorar en la atencion a los pacientes con lupus?

Por otra parte, se hizo uso de un diario de campo, el cual se llevé a cada
entrevista con las participantes del estudio. Este es un instrumento de
recopilacion de datos, que se asemeja a una version especifica del cuaderno de
apuntes, pero con un alcance de uso extendido y ordenado metédicamente en
relacion a la informacion que se busca adquirir, como el andlisis de contenido, la
observacién y la introspeccién personal, para luego ordenar, examinar e
interpretar la informacion que se esta recolectando (56).
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Este instrumento tiene unos componentes y sigue una estructura formal para
hacer el reporte diario. Con respecto a los componentes, se encuentran los
siguientes: la portada, que es la caratula del diario donde encontramos el nombre
de la institucion, facultad y programa que realiza la investigacion, el nombre del
proyecto de investigacion, los autores del proyecto de investigacion y el afio; la
peticion preventiva, que va por lo general en la segunda hoja del cuaderno y esta
es una solicitud al lector para que devuelva el diario al investigador en caso de
que se pierda y por ultimo, los reportes de actividades realizadas en la situacion,
proyecto o programa investigador (57).

De acuerdo a lo anterior, estos reportes deben ser registrados de forma
organizada y al momento de escribir un nombre de una persona participante en
la investigacién se debe mantener su anonimato para respetar su privacidad, por
lo cual se puede realizar de la siguiente manera: se escribe solo las siglas del
nombre y apellido, por ejemplo, D.F.V (57).

En cuanto a la estructura formal del reporte, contiene los siguientes aspectos:
fecha de la actividad (dia, mes y afio), actividades a realizar y para qué se van a
hacer, registro de las actividades que no se ejecutaron y el por qué, anotacion
de resultados o hallazgos mas importantes, es decir, datos de las cosas que se
hallaron en las diferentes tareas realizadas, interpretacion de estos datos o
hallazgos y experiencia sobre la realizacion de las tareas (57).

El analisis de estas entrevistas se realizara con el método de Colaizzi, que consta
de 7 pasos los cuales son:

e Lecturay Revision de las Entrevistas: Se realiz0 lectura y reelectura de
las transcripciones de las entrevistas obtenidas por las mujeres para
familiarizarse con los datos y esto ayudé a captar una vision global de las
experiencias prescritas por cada una de las participantes.

e Identificacion de Frases Significativas: Se seleccionaron frases
significativas que reflejan directamente aspectos relevantes de la
experiencia de vida. Estas frases son las que contienen el nucleo del
significado de cada experiencia.

e Formulacién de Significados: A partir de las frases significativas, se
formularon los significados, traducidos los términos expresados por los
participantes en ideas y conceptos mas generales que representaban el
sentido de sus experiencias.

e Agrupacion de los Significados en Temas: Los significados formulados
se agruparon en temas comunes, que reflejaban patrones o aspectos
recurrentes de la experiencia de las participantes. Este paso organiza los
significados en categorias o clusters tematicos.
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e Desarrollo de una descripcion exhaustiva: A partir de los temas
agrupados, se elaboré6 una descripcion detallada que reflejaba la
experiencia completa de las participantes al vivir con LES.

e Descripciéon esencial de la estructura del fenédmeno: En esta fase,
sintetiza la descripcion exhaustiva para identificar la estructura
fundamental del impacto que causa la enfermedad en la vida de cada
mujer.

e Validacién con los Participantes (Opcional): Colaizzi sugiere que,
siempre que sea posible, el investigador comparta la descripcion con los
participantes para validar si refleja con precision su experiencia. Este paso
buscé asegurar que la interpretacion del investigador se mantenga fiel a
la realidad vivida por los participantes.

5.6. CRITERIOS DE RIGOR

La calidad cientifica, o sea, el rigor metodoldgico de esta investigacion, se evalla
de acuerdo con los criterios de rigor propuestos y redefinidos por Lincoln y Guba
(1985). Estos incluyen: la validez interna de los datos, la validez externa, la
fiabilidad y la objetividad.(58)

La credibilidad se refiere a la autenticidad de los hallazgos del estudio que se
manifiestan en el informe de lo que se ha investigado. Asi pues, este criterio se
satisface a través de la comprobaciéon de los datos recabados a través de las
entrevistas.(58)

En este estudio se mantendra la credibilidad mediante la devoluciéon de los
registros de las entrevistas,

La Transferibilidad tiene como objetivo determinar si los hallazgos del estudio se
adecuan a otro contexto o circunstancias futuras. Asi, para satisfacer este
requisito, es necesario detallar las caracteristicas de los participantes y el sitio
donde se llevé a cabo la investigacion de este fendmeno, y debe haber una
similitud entre los contextos a examinar. Ademas, es necesario realizar un
registro de la informacion recolectada, evaluando la investigacion de forma
constante, de tal manera que los descubrimientos logrados tengan el respaldo
adecuado y garanticen la calidad de la investigacion cientifica. Asimismo, se
anticipa que los hallazgos sean Utiles para las futuras sugerencias que se
presenten respecto al estudio.(58)
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La confiabilidad se vincula con la neutralidad en la interpretacion de los datos
recabados y se genera cuando otros estudios prosiguen con el camino de
investigacion y proponen resultados parecidos. Por ende, para satisfacer este
requisito, es necesario que se elabore una descripcién precisa del disefio
metodoldgico, el tipo de muestreo, la técnica de recoleccién y el analisis de los
datos, los cuales seran verificados por diversos participantes en la
investigacion.(59)

En un estudio, la confirmabilidad se toma en cuenta cuando sus descubrimientos
se fundamentan en el andlisis de los datos obtenidos durante la investigacion y
son evaluados a través de una auditoria. En este proceso, el auditor tiene la tarea
de verificar si el estudio se fundamenta en los datos y si cualquier inferencia
basada en los datos es consistente.(58)
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6. CONSIDERACIONES ETICAS

Para este estudio se tuvieron en cuenta las siguientes normas:

La Ley 911 de 2004 establece normas deontoldgicas para la practica de
los Profesionales en Enfermeria en Colombia, destacando del articulo 1
el respeto a la vida, a la dignidad de los seres humanos y a sus
derechos, y del articulo 2 la cual habla sobre los principios éticos que
guian el cuidado brindado por la enfermeria. (60)

La resolucion 8430 de 1993, propuesta por el Ministerio de Salud,
establece directrices cientificas, técnicas y administrativas que guian las
investigaciones sanitarias; sustentada en el articulo 5 que establece que
a cada individuo que sea objeto de estudio se le debe otorgar prioridad al
respeto a la dignidad, a la salvaguarda de los derechos y al bienestar.
Ademas, el articulo 11 de esta resolucion categoriza esta propuesta de
estudio como un estudio de riesgo minimo, dado que se utilizan métodos
y técnicas documentales retrospectivas y entrevistas, no se utilizan
intervenciones que puedan modificar el estado biologico, fisico,
psicolégico o social del individuo. (61)

La Asociacién Médica Mundial (AMM) ha establecido la Declaracién de Helsinki
como una propuesta de principios éticos para la investigacion en salud en
humanos. Esta debe estar regida por reglas éticas que fomenten el respeto y el
cumplimiento de los derechos personales de los individuos a examinar,
incluyendo la investigacion que emplea datos humanos o informacion
reconocible.(62)

Se consideraran los principios morales establecidos por Ezequiel Emanuel, que
se detallan a continuacion (63):

Valor cientifico o social: los hallazgos de este estudio aportaran al
entendimiento sobre el significado para las mujeres de vivir con lupus
eritematoso sistémico. Brindando una vision distinta a los profesionales
de enfermeria para aportar el cuidado holistico que necesita cada
paciente con esta enfermedad.

Validez cientifica: esta investigacion sera respaldada por documentos,
analisis de bases de datos y la legislacion en vigor. De igual forma, se
basara en el modelo tedrico de Afaf Meleis basado en la Teoria de las
transiciones.

Seleccion justa de los participantes: todas las mujeres tendran la

posibilidad de participar en el estudio, para la seleccion de los
participantes de esta investigacion, se tendra en cuenta la informacién
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obtenida el servicio de reumatologia, en pacientes que asisten a control
en consulta externa del HUHMP de Neiva. Adicionalmente, la seleccion
estara determinada por los criterios de inclusion y exclusion descritos
anteriormente.

Balance riesgo-beneficio favorable: al obtener datos a través de
entrevistas, el riesgo es minimo, ya que el participante puede
experimentar emociones y sentimientos positivos o negativos, que
podrian provocar episodios de llanto, ansiedad o estrés. Ademas, el
beneficio es que se obtendra el conocimiento acerca del valor para las
mujeres de vivir con lupus eritematoso sistémico.

Evaluaciones independientes: el presente estudio sera evaluado por parte
del Comité de Etica y Bioética del Hospital Hernando Moncaleano
Perdomo.

Consentimiento informado: se requerira a los participantes que acepten y
firmen esta autorizacién y consentimiento para manejar datos y grabacion
proporcionados por ellos para la presente investigacion.

Respeto por los participantes: las mujeres del estudio recibiran
confidencialidad y privacidad en la informacion recabada durante la
ejecucion de este. Ademas, se respetara la eleccion de permanecer o
abandonar la investigacién, protegiendo su derecho a tomar decisiones y
su privacidad.

De igual manera, es necesario comunicar a los participantes de manera precisa
y transparente los objetivos, la razén de ser y los riesgos y beneficios que pueden
surgir durante el estudio. Asimismo, el individuo puede renunciar al estudio y
retirar su consentimiento informado, situacion en la que los investigadores no
tendran la capacidad de resistirse a tal decision. (63)

Las guias de buenas practicas: Son una serie de normas estandarizadas que
orientan las investigaciones clinicas para lograr elevados estandares éticos y
cientificos. De igual manera, para salvaguardar, honrar a la persona y aportar a
la educacion integral de los profesionales.

Los principios éticos propuestos por Beauchamp y Childrees (64):

Respeto a la autonomia: Cada participante tiene la autonomia de decidir
participar en el estudio, asi mismo de expresar sus experiencias con el
LES sin ser juzgados. Ademas, tendran la autonomia de retirarse del
estudio cuando no se sientan de acuerdo o comodos con alguna practica
realizada.
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Beneficencia: Es el deber de los investigadores (enfermeros en
formacion) de brindar auxilio y mitigar dafios que puedan surgir en el
individuo.

No maleficencia: Por el cual se promueve y se exige la promocion del
bienestar individual, sin juzgar, ni cuestionar lo dicho en las entrevistas,
para no causar dafios secundarios.

Justicia: Se refiere a la equidad, que proporciona a cada individuo lo que
requiere sin excluir los recursos que aseguren su recuperacion.

Considerando lo previamente expuesto se pedira informacion en el servicio de
reumatologia del HUHMP acerca de las pacientes que acudan a controles y
estén realmente diagnosticadas con el LES, asegurando en todo momento la
confidencialidad de estos datos, y solicitando a las participantes la firma de un
consentimiento informado por escrito, con el objetivo de preservar la privacidad
y confidencialidad de la informacion personal.

Consentimiento informado (Anexo A): Se trata de un documento oficial
donde se firma un pacto por escrito que respeta la autonomia, la
autodeterminacion y los derechos del participante. Su realizacion no es
obligatoria si la investigacion esté categorizada en la categoria de riesgo
minimo (65).

Desistimiento informado (Anexo B): Se trata de un documento mediante
el cual se garantiza el derecho del participante a retirarse del estudio en
cualguier momento, sin repercusiones y preservando su dignidad,
autonomia y bienestar.

Acuerdo de confidencialidad (Anexo C): La investigadora principal junto a
los colaboradores (estudiantes en formacion) firmaran un acuerdo de
confidencialidad, en el que los investigadores se comprometen a emplear
los datos recabados Unicamente para alcanzar las metas de la
investigacion. La informacion sera resguardada en una base de datos a la
gue solo los investigadores podran acceder y cada participante sera
identificado mediante un cédigo numérico. Los participantes recibiran de
los investigadores respeto, privacidad y confianza.

El Decreto 1377 de 2013 y la Ley 1581 de 2012, buscan salvaguardar la
informacion personal de los participantes. De igual manera, los individuos
pueden ejercer el derecho constitucional de conocer, actualizar y rectificar la
informacion que se haya recopilado sobre ellos en bases de datos o registros
(66) (67).
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6.1. CALIDAD TECNICO-CIENTIFICA

Los investigadores se comprometen a realizar el estudio cumpliendo con los
estandares de calidad para el desarrollo de la propuesta en la cual se abordaran
las mujeres con LES que asisten al servicio de Reumatologia del HUHMP de
Neiva. La informacion recolectada sera empleada con los fines propuestos para
la investigacion, los datos sensibles serdn mantenidos en absoluta
confidencialidad. El investigador y su directora de trabajo seran los encargados
de recolectar la informacion, no intervendra en la vida cotidiana de las mujeres y
la informacion recolectada seria tratada de manera anonima.

6.2. RIESGO-COSTO-BENEFICIO

Bajo esta metodologia, la viabilidad ética bajo la metodologia de RCB, se
determina los riesgos del estudio de conformidad al articulo 11 de la Resolucion
8430, este estudio es clasificado sin riesgo, teniendo en cuenta que solamente
se realizaran entrevistas que permitan identificar los significados de las mujeres
que viven con LES; los investigadores no realizaran ninguna intervencion, que
implique riesgo moral, psicoldgico, social, juridico y financiero a las personas
participantes en el estudio.

6.2.1. Costo-Beneficio: el costo del proyecto sera asumido por los
investigadores quienes asumen los costos derivados de la recoleccion de la
informacién, no se solicitara apoyo econémico a ninguna entidad, ni a los
participantes del estudio. Los beneficios son multiples teniendo en cuenta que se
fortalece los conocimientos en el area de investigacion y en la poblacién de
mujeres que padecen LES para iniciar el fortalecimiento de acciones que apoyen
a las mujeres con esta patologia.

6.2.2. Beneficios para investigadores: los investigadores obtendran
multiples beneficios; el fortalecimiento de la investigacién en el area de los
cuidados de las personas en situacion de cronicidad, fortalecer las estrategias
de intervencion en este grupo poblacional, la socializacion de resultados en
eventos cientificos y la publicacion de los resultados en revistas cientificas.

6.2.3. Beneficios para los cuidadores y la Universidad Surcolombiana: la
generacion de nuevo conocimiento que contribuye a la mejoria de los indicadores
de productividad intelectual a la USCO, fortalecimiento del programa que
aborden a las personas en situacion de cronicidad, la publicacion en una revista
cientifica en la cual se le dar& el reconocimiento a la institucion, asi como el
fortalecimiento del grupo de investigacion.

6.2.4. Valor social: la investigacion contribuira al conocimiento de las
mujeres que viven con LES de la ciudad de Neiva durante el 2025.

44



6.3. ALCANCE

Seré& de caracter local teniendo en cuenta que se abordaré las mujeres con LES
de la ciudad de Neiva. Adicionalmente, este proyecto tiene como alcance brindar
informacion acerca de la experiencia de las mujeres para contribuir en abordajes
mas humanos a las mujeres participantes en el estudio, el HUHMP y el programa
de Enfermeria, que hagan parte de este proyecto. Al finalizar la investigacion, los
resultados de este trabajo se socializaran en diferentes eventos académicos
locales, nacionales e internacionales, asi como, se devolveran los resultados a
las participantes y se publicara un articulo en una revista cientifica.

6.4. IMPACTO

El impacto de esta investigacion serd extender el conocimiento acerca de esta
patologia tanto al personal de salud como a la comunidad y saber cémo es su
impacto a nivel social, psicolégico, fisico en las personas que los padecen, asi
mismo se podran desarrollar investigaciones futuras para resaltar y conocer mas
a profundidad esta enfermedad.

6.5. DECLARACION DE CONFLICTO DE INTERES

Los investigadores no tienen conflicto de interés. Para minimizar los conflictos
de intereses los investigadores declaran no pertenecer al grupo de pacientes
participantes en el estudio y se comprometen a mantener una actitud
transparente durante el desarrollo de la investigacion de manera imparcial, no
manipularan los para alterar los resultados de la investigacion.

6.6. DERECHOS DE AUTOR

Los autores de la presente investigacion son: Claudia Andrea Ramirez Perdomo,
Hanna Sofia Castrillon Moyano, Lily Mei Duran Bermudez, Darwin Alejandro
Serrato Serrato; al HUHMP vy la Universidad Surcolombia se reconocen la
participacion por apoyar la ejecucién del proyecto.
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7. RESULTADOS

El presente capitulo se centra en la exposicion e interpretacion de los hallazgos
cualitativos obtenidos a través del trabajo de campo. El estudio se fundamenta
en un disefio fenomenoldgico, buscando develar el significado profundo de vivir
con LES desde la perspectiva de las propias mujeres. El estudio estuvo
conformado por seis (6) mujeres diagnosticadas con LES que residen en el sur
del pais. La seleccion intencional de las participantes busco representar una
diversidad en la trayectoria de la enfermedad, abarcando experiencias que van
desde los 2 hasta los 15 afios post-diagndéstico, y un rango de edad de 20 a 40
afos.

El analisis se estructura en torno a las categorias principales de la Teoria de las
Transiciones de Meleis (Proceso, Conciencia y Percepcion, Desconexion,
Patrones de Respuesta y Resultado de Salud), permitiendo una comprension
holistica del significado de vivir con Lupus Eritematoso Sistémico (LES) desde la
perspectiva de las mujeres.

7.1. PROCESO

Esta categoria describe la naturaleza del Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
como un proceso dindmico y complejo, caracterizado por una etapa inicial de
incertidumbre diagndstica y una progresion que fluctia entre la remisiéon y la
amenaza vital.

El proceso de LES se inicia con sintomas (dolor articular, fiebre) que no son
inmediatamente reconocidos ni diagnosticados, lo que genera una fase
prolongada de incertidumbre médica y basqueda.

“‘Empecé con dolores en las rodillas, en las mufiecas y pues obvio pues
como no conocia, no tenia como el conocimiento de lo que tenia, me
empezaron a hacer varios estudios de si era artritis, osteoporosis y pues
en realidad pues no, no salia nada de los examenes.” (AF).

El diagndstico del LES no siempre fue directo; en algunos casos fue un hallazgo
incidental o se confirmoé solo con la aparicion de signos clasicos como el brote
malar, siendo un punto de inflexion que marca el inicio formal de la transicién por
enfermedad.

46



“Pasamos a un medico particular y él me envio los examenes y pues se
me hizo la famosa el brote de las alas de mariposa que es muy comun en
el lupus y con eso pues ya fue como para saber que si era eso.” (DD).

La enfermedad evoluciona rapidamente hacia la afeccibn multiorganica
(cardiaca, renal, vascular), transformando la vida de la mujer en una trayectoria
con amenaza vital que requiere hospitalizaciones complejas (UCI, trombos),
evidenciando la naturaleza crénica y grave del LES.

“Tengo un problema en el corazén, tengo un problema en el miocardio y
hago extrasistoles supraventriculares con pausas aleatorias... es un dolor
horrible, un dolor que me durar 5, 6, 7 horas.” (JM).

La enfermedad se mueve entre estados de remision y recaida, obligando a las
participantes a vivir en constante vigilancia y adaptacion a un cuerpo que oscila
entre la estabilidad y el brote.

“Cuatro arios ya con lupus en estos momentos en remision ya hace como
tres porque tuve una recaida exactamente al afio tuve la primera y Gnica
recaida que he tenido hasta el momento de la enfermedad.” (DD).

7.2. CONCIENCIA Y PERCEPCION

Esta categoria explora la dimension subjetiva del LES: cémo las mujeres
conciben y reaccionan al diagnoéstico, como los cambios corporales impuestos
por la enfermedad y el tratamiento impactan su identidad, y su percepcién sobre
la atencidén recibida. La conciencia se define como el conocimiento y la
comprension de la realidad, mientras que la percepcién media la respuesta
emocional a esa realidad.

El desconocimiento sobre el LES en la sociedad y el personal de salud intensifica
el impacto emocional del diagndstico, asociandolo con condiciones de alta
mortalidad como el cancer. La busqueda de informacion también genera miedo.

‘A mi me dijeron lupus y pues yo nunca me habia puesto a pensar qué
era enfermedad. Me dio mas duro el dia que el especialista... me dijo la
voy a mandar para cancerologia.” (N.A).
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“Yo una vez busqué en google algo que uno no deberia de hacer la
verdad, porque eso sale lo peor, no se va a morir, que no sea terrible
todo.” (DD)

Los efectos secundarios de los medicamentos (alopecia, aumento de
peso/hinchazon) alteran drasticamente la autoimagen de las mujeres, generando
tristeza y rechazo inicial a la terapia, al priorizar la estética sobre la salud.

“Por el tema de la cara de luna llena, acné y estrias. Por eso nunca queria
tomar tratamiento, hasta que empeceé a concientizarme y ahora no latomo
hace muchos arios.” (MP).

La transicion por el LES se ve marcada por una profunda ansiedad vinculada a
la maternidad, donde la amenaza de la muerte se traduce en el miedo de dejar
a los hijos sin proteccién.

“Me dio mas duro por mis hijos... Pensar que mis hijos se van a quedar
solos.” (N.A).

La falta de humanizacion y empatia en la atencidn, especialmente en urgencias,
impacta negativamente el bienestar emocional de la paciente, disminuyendo la
calidad del servicio percibido.

“Yo estoy es exigiendo una atencion digna, de que la secretaria_se le
acerque a uno y diga: sefiora como esta, como le va... y no, SENORA
VENGA... me parece una falta de respeto.” (JM).

7.3. DESCONEXION

La transicién de las mujeres con LES se ve constantemente interrumpida y
obstaculizada por fallas en el microsistema (familia/amigos) y el macrosistema
(sistema de salud y sociedad). Estas fallas crean un estado de desconexion que
agrava la carga emocional y burocratica de la enfermedad.

El manejo del LES exige una lucha constante con el sistema de salud (EPS),
donde la burocracia obstaculiza el acceso oportuno a especialistas y
medicamentos vitales, generando un desgaste emocional adicional a la carga de
la enfermedad.

“He durado mucho para consegquir citas, para conseguir medicamentos,
me ha tocado practicamente ir con un derecho de peticion y pelear hasta
que no me den el medicamento.” (AF).
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El desconocimiento publico del LES se traduce en juicios y criticas sobre los
cambios corporales de las mujeres, afectando su reinsercion social y su
autoestima. Las crisis de salud, especialmente en contextos restrictivos (como la
pandemia), limitan el apoyo familiar directo, profundizando el sentimiento de
vulnerabilidad y soledad de la paciente.

“La enfermedad es muy desconocida por la gente, esto hace que en
ocasiones me critiquen, pues la gente no entiende que los cambios fisicos
que tengo se deben a los medicamentos y a la enfermedad.” (N.A).

7.4. PATRONES DE RESPUESTA

Esta categoria describe las acciones intencionales y las actitudes proactivas que
las mujeres adoptan para manejar la cronicidad, las limitaciones funcionales y el
impacto emocional del LES. Los patrones de respuesta abarcan desde la estricta
disciplina médica hasta el uso de recursos espirituales y la resiliencia activa.

El paso de la negacién a la adherencia estricta (patron de respuesta) esta
mediado por la toma de conciencia (conciencia y percepcion) sobre la gravedad
del LES y el riesgo inminente de dafio organico tras una recaida.

“Al principio, como siempre la negacioén, yo no me tomaba el tratamiento,
no hacia caso... como ocho afios después me empecé a tomar el
tratamiento porque tuve una recaida fuerte nuevamente. Ahora lo tengo
en remision y esta controlado.” (MP).

Las mujeres adoptan el autocuidado preventivo como estrategia central, que
incluye la adaptacién a un estilo de vida con restricciones (sol, dieta, alcohol) y,
frecuentemente, el abandono del entorno laboral formal para priorizar su
estabilidad fisica.

“Me toco dejar de trabajar porque pues ya con el tiempo el dolor fue pues
mas fuerte... Ahora soy ama de casa, no estoy trabajando en algo
formal... vendo cosas por Internet para sostenerme.” (AF, MP).

La fe y la espiritualidad son un ancla de resiliencia, permitiendo a las
participantes reinterpretar los eventos criticos como lecciones o parte de un
"proposito divino", lo que les proporciona fuerza para afrontar la enfermedad.
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“Yo le doy gracias a Dios por todo lo que me ha dado en esta vida. Por las
experiencias asi se han cuando estuvo hospitalizada, yo dije Dios sabra
como hace sus cosas, qué propdsito le tenga uno en la vida.” (N.A).

La motivacion intrinseca y el deseo de seguir adelante, impulsados por la familia,
se convierte en un patron de respuesta activo que se opone a la tendencia de
"echarse a morir".

“Que esto no es impedimento para nada, ninguna enfermedad es un
impedimento para nada, que hayan ganas y ganas de vivir y salir adelante,
siempre todo va a ser mejor y cada dia se puede superar de la mano de
Dios.” (AF).

7.5. RESULTADOS DE SALUD

El resultado de la transicion se evalla en términos de la estabilidad clinica, el
nivel de bienestar subjetivo y la integracion funcional de la enfermedad crénica
en la vida cotidiana de las mujeres. Un resultado exitoso implica el dominio de la
enfermedad y la capacidad de funcionar a pesar de las limitaciones persistentes.

El paso de la negacién a la adherencia estricta (patron de respuesta) esta
mediado por la toma de conciencia (conciencia y percepcion) sobre la gravedad
del LES y el riesgo inminente de dafio organico tras una recaida.

“Yo ya llevo practicamente casi 15 arfios con lupus y estoy bien... lo
tengo en remision y esta controlado.” (MP).

Las mujeres adoptan el autocuidado preventivo como estrategia central, que
incluye la adaptacién a un estilo de vida con restricciones (sol, dieta, alcohol) vy,
frecuentemente, el abandono del entorno laboral formal para priorizar su
estabilidad fisica.

“Me tocd dejar de trabajar porque pues ya con el tiempo el dolor fue pues
mas fuerte... Ahora soy ama de casa, no estoy trabajando en algo
formal... vendo cosas por Internet para sostenerme.” (AF, MP).

La fe y la espiritualidad son un ancla de resiliencia, permitiendo a las
participantes reinterpretar los eventos criticos como lecciones o parte de un
"proposito divino", lo que les proporciona fuerza para afrontar la enfermedad.
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“Yo le doy gracias a Dios por todo lo que me ha dado en esta vida. Por las
experiencias asi se han cuando estuvo hospitalizada, yo dije Dios sabréa
coémo hace sus cosas, qué propdsito le tenga uno en la vida.” (N.A).

La motivacion intrinseca y el deseo de seguir adelante, impulsados por la familia,
se convierte en un patron de respuesta activo que se opone a la tendencia de
"echarse a morir".

“Que esto no es impedimento para nada, ninguna enfermedad es un
impedimento para nada, que haya ganas y ganas de vivir y salir adelante,
siempre todo va a ser mejor y cada dia se puede superar de la mano de
Dios.” (AF).
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8. DISCUSION

Esta discusion se centra en el andlisis interpretativo del significado de vivir con
LES para un grupo de mujeres, utilizando la TRM de las Transiciones de Afaf
Meleis como enfoque tedrico. El objetivo es ir mas alla de una simple descripcion
de los resultados y compararlos con el marco teorico, asi como con la
experiencia subjetiva de las participantes, con el fin de entender la compleja
dindmica que atraviesan estas mujeres tras el diagnostico de una enfermedad
cronica autoinmune. Los hallazgos se organizan segun los patrones establecidos
por la teoria, lo que permite visibilizar la complejidad de la transicion de salud en
la vida de las mujeres participantes.

8.1. PROCESO

Los hallazgos bibliogréaficos permiten identificar que el proceso de adaptacion al
LES es no lineal, fluctuante y prolongado. Las pacientes atraviesan multiples
fases: conmocion inicial, reorganizacion cotidiana, busqueda de informacion,
reestructuracion de roles, y finalmente, construccion de una nueva normalidad.

El proceso de transicion estd profundamente influenciado por el acceso a
atencion meédica oportuna, la relacidn terapéutica con los profesionales de salud
y la presencia o ausencia de redes de apoyo. Estudios sisteméaticos resaltan que
la intervencion de enfermeria, la educacion y el acompafiamiento emocional
facilitan procesos adaptativos mas saludables (68).

Asimismo, la evidencia muestra que el proceso incluye el desarrollo de
estrategias de afrontamiento como la aceptacion, la resignificacion de la
enfermedad, la resiliencia y la autoobservacién corporal. Sin embargo, también
se observan procesos disfuncionales como negacion prolongada, aislamiento y
sobreesfuerzo fisico.

Finalmente, los estudios narrativos describen que el proceso culmina en una
integracion identitaria donde la mujer logra “moverse con las ondas del lupus”,
aceptando la inestabilidad como parte de su nueva vida y recuperando un sentido
de agencia sobre su salud (69).

8.2. CONCIENCIA Y PERCEPCION.

Los estudios cualitativos coinciden en que la conciencia sobre la enfermedad se
construye de manera gradual y se caracteriza por la busqueda constante de

52



significado. Las mujeres intentan comprender los cambios corporales, las
fluctuaciones sintomaticas y las implicaciones a largo plazo del LES, lo cual
genera una reflexion profunda sobre el cuerpo, el tiempo y la identidad (69) (70).

La percepcion del LES estd mediada por la imprevisibilidad, que obliga a
desarrollar una “conciencia corporal ampliada”, donde se aprende a interpretar
sefales, anticipar recaidas y ajustar actividades segun las variaciones de
energia. Esta conciencia corporal es descrita como un proceso de afinamiento
perceptivo que facilita la adaptacion pero que también puede generar ansiedad.

A nivel social, la percepcion de incomprension, estigma y trivializacion por parte
de familiares, empleadores y personal de salud afecta la autopercepcion. Las
pacientes expresan sentirse juzgadas, infantilizadas o ignoradas, lo cual refuerza
la sensacion de invisibilidad (71).

En términos de percepcién del futuro, la literatura reporta que las mujeres oscilan
entre esperanza y temor, construyendo expectativas de vida condicionadas por
la evolucion de la enfermedad. Este fendbmeno se alinea con la transicion de
conciencia descrita por Meleis, donde el aprendizaje y la reinterpretacion de la
experiencia son esenciales para alcanzar una transicion saludable (41).

8.3. DESCONEXION

La literatura analizada evidencia que el diagnéstico de LES genera una ruptura
repentina en la continuidad de la vida cotidiana, caracterizada por una sensacion
de estancamiento, interrupcion del ritmo vital y pérdida de control. Estudios
fenomenoldgicos reportan que las mujeres describen el inicio de la enfermedad
como “estar en un torbellino” o “entrar en un terreno irregular”, donde la vida
previa queda “suspendida” ante la irrupcién de sintomas impredecibles (72).

Esta desconexion no es solo fisica, sino también emocional, social y simbdlica.
Investigaciones cualitativas muestran que la fatiga, el dolor, la incertidumbre
diagnéstica y la lenta validacion clinica generan un quiebre entre la identidad
previa y la identidad enferma, provocando un distanciamiento del trabajo,
actividades diarias y roles sociales (24) (44).

De manera consistente, estudios multiculturales (Reino Unido, Israel, Brasil,
Estados Unidos) reportan que el LES provoca una desarticulacion de la biografia
personal, configurando una transicion abrupta donde la mujer se siente obligada
a reorganizar prioridades, metas y vinculos. El estigma, la incomprension social
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y la trivializacion de la enfermedad intensifican esta desconexion, generando
aislamiento, angustia y temor frente al futuro (73) (74).

La bibliografia evidencia que esta desconexion inicial constituye el punto de
partida de todas las transiciones posteriores y coincide claramente con los
planteamientos de Meleis sobre el impacto disruptivo de las enfermedades
cronicas en la continuidad vital (37).

8.4. PATRONES DE RESPUESTAS

Los estudios incluidos describen una amplia gama de respuestas emocionales,
conductuales y sociales frente al LES, marcadas por la ambivalencia y la
oscilacion constante entre adaptacion y malestar.

En primer lugar, las respuestas emocionales predominantes incluyen miedo,
tristeza, frustracién, ansiedad y confusion, especialmente en las primeras etapas
del diagnostico, cuando la informacién suele ser escasa o incompleta(75). La
incertidumbre permanente desencadena patrones de hipervigilancia hacia el
cuerpo, interpretaciones catastréficas de los sintomas y un sentimiento
persistente de vulnerabilidad (44).

A nivel conductual, se observan respuestas como evitaciéon de actividades,
modificaciones en los roles domésticos y laborales, dependencia de cuidadores,
y alternancia entre periodos de autocontrol y momentos de sobreesfuerzo. Las
mujeres tienden a reorganizar su vida diaria segun los “dias buenos y dias
malos”, como se describe en multiples estudios brasilefios (24) (76).

Las respuestas sociales incluyen retraimiento, temor al juicio externo,
silenciamiento de la enfermedad y dificultades en la intimidad emocional y fisica.
En algunos casos, las mujeres optan por ocultar los sintomas, lo cual incrementa
la carga emocional y las tensiones en sus relaciones (77) (78).

Estos patrones son coherentes con la literatura internacional que identifica la
“adaptacion oscilante” como caracteristica distintiva de quienes viven con LES,
coincidiendo con el marco teérico de Meleis al entender las respuestas como
indicadores clave de la calidad de la transicion(38).
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8.5. RESULTADOS EN SALUD: IMPACTO DEL ENTORNO
ASISTENCIAL Y LA HUMANIZACION

LES afecta profundamente la calidad de vida, los resultados funcionales y el
bienestar emocional. Una constante en los estudios es que la fatiga se posiciona
como uno de los sintomas mas discapacitantes, limitando las actividades diarias
y afectando la participacion social (79).

Los estudios cuantitativos documentan asociaciones entre actividad de la
enfermedad, deterioro funcional y peor calidad de vida, confirmando que los
periodos de exacerbacion repercuten negativamente en la movilidad, el suefio,
la vitalidad y la salud mental (80).

A nivel psicosocial, los resultados en salud se ven influenciados por la presencia
de ansiedad, depresion y alteraciones en la imagen corporal. Las revisiones
sistematicas muestran que el LES tiene un impacto severo en la autoestima,
provocando preocupacion por los cambios fisicos, desajustes en el autoconcepto
y sentimientos de desvalorizacion (81).

La evidencia también destaca el papel protector de las intervenciones de
enfermeria y la educacion terapéutica, las cuales mejoran la autoeficacia,
reducen la fatiga y fortalecen las estrategias de afrontamiento (68).
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9.1.

9. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES

A partir del analisis de las experiencias de las mujeres con Lupus Eritematoso

Sistémico, y a la luz de la Teoria de las Transiciones, se concluye lo siguiente:

9.2.

Vivir con LES significa navegar una transicion de salud que inicia con un
shock traumatico y una crisis de identidad (asociada al desconocimiento
y la amenaza de muerte), pero que evoluciona hacia una fase de
resiliencia, aceptacion e integracion de la enfermedad como parte de la
identidad, permitiendo una convivencia funcional.

La humanizacion y la empatia del personal de enfermeria y del equipo de
salud son factores criticos que determinan el éxito de la transicion,
impactando directamente la adherencia terapéutica, la confianza y el
bienestar emocional de la paciente. La falta de humanizacion se traduce
en desigualdad en la atencién y es percibida como una fuente adicional
de dafo emocional.

La sintomatologia del LES, particularmente la fatiga, genera una profunda
vulnerabilidad socio-laboral, obligando a las mujeres a una
reconfiguracion de sus proyectos de vida y a la busqueda de alternativas
econdémicas de menor exigencia fisica.

La espiritualidad (fe, propdésito) y la resignificacion del sufrimiento son los
principales mecanismos de afrontamiento interno que promueven la
superacion diaria y la estabilidad emocional, siendo fundamentales para
alcanzar resultados positivos en la salud.

RECOMENDACIONES

Con base en las conclusiones obtenidas, se plantean las siguientes
recomendaciones dirigidas al personal de salud, los centros de atencion y futuras
investigaciones:

Implementar programas de formacién continua y sensibilizacién en
hospitales (especialmente en la red puablica) sobre el cuidado
humanizado, la empatia y la comunicacién efectiva con pacientes
cronicos. Este entrenamiento debe incluir el conocimiento de modelos
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tedricos como la Teoria de las Transiciones para comprender las
necesidades psicosociales y emocionales del paciente en cada etapa.

Crear un equipo multidisciplinar que intervenga de manera inmediata al
momento del diagndéstico para ofrecer informacion clara y esperanzadora
sobre la enfermedad, sus tratamientos y prondstico, contrarrestando la
crisis de angustia inicial y el miedo a la muerte, y abordando desde el
inicio los efectos adversos en la autoimagen (ej. “cara de luna”).

Disefiar y promover redes de apoyo o programas de rehabilitacion laboral
que consideren la limitacion funcional por fatiga y permitan a las mujeres
con LES mantener una vida econémica activa sin comprometer su salud,
facilitando la adaptacion de horarios y tareas.

Replicar este estudio en otras poblaciones del pais (zonas urbanas vs.
rurales) y realizar estudios cuantitativos que validen la correlacion entre la
calidad de la atencion de enfermeria y el nivel de adherencia terapéutica
en pacientes con LES.
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10.LIMITACIONES

La naturaleza intrinsecamente cualitativa y la estrategia de muestreo selectivo
del presente estudio implican ciertas restricciones en la generalizacion de los
hallazgos. Al contar con una muestra reducida (seis mujeres), los resultados
reflejan una comprensiéon profunda del fenébmeno en un contexto geografico y
poblacional especifico (Neiva y sus alrededores, Huila), pero no son
extrapolables al universo total de pacientes con LES. No obstante, la saturacion
de las categorias de analisis y la riqueza de las unidades de significado obtenidas
a través de la entrevista semiestructurada, bajo el marco riguroso de la Teoria
de las Transiciones de Meleis, garantizan la transferibilidad y la validez interna
del estudio, proporcionando una base solida para futuras investigaciones
cuantitativas y programas de intervencion.

58



10.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Galindo M, Molina RA, Alvarez JLP. Lupus eritematoso sistémico (I).
Etiopatogenia. Manifestaciones clinicas. Historia natural. Pruebas
diagnosticas. Diagnéstico diferencial. Med - Programa Form Médica Contin
Acreditado. febrero de 2017;12(25):1429-39.

Global epidemiology of systemic lupus erythematosus: a comprehensive
systematic analysis and modelling study | Annals of the Rheumatic Diseases
[Internet]. [citado 6 de octubre de 2023]. Disponible en:
https://ard.bmj.com/content/82/3/351

Solis Cartas U, Martinez Larrarte JP, Valdés Gonzalez JL, Gafas Gonzalez
C. Percepciéon de la calidad de vida en pacientes con lupus eritematoso
sistémico. Estudio de cinco afios. Rev Colomb Reumatol. diciembre de
2022;29(4):265-73.

GOmez Ramirez OJ, Ospina Olarte JY, Gerénimo Malaver JE, Mejia Fique
EC. Mis primeros afios con lupus: una mirada desde la experiencia de la
mujer joven. Rev Colomb Reumatol. 1 de octubre de 2021;28(4):245-54.

Moya MF, Jimenez MO. Transicion saludable a la discapacidad de la persona
adulta con lesion medular. ACC CIETNA Rev Esc Enferm. 17 de diciembre
de 2020;7(2):102-10.

Kiriakidou M, Ching CL. Systemic Lupus Erythematosus. Ann Intern Med. 2
de junio de 2020;172(11):ITC81-96.

Ramirez ESM, Escamilla HJF, Velasquez NAM. LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO EN EL HOSPITAL UNIVERSITARIO HERNANDO
MONCALEANO PERDOMO ENTRE ENERO DE 2003 Y DICIEMBRE DE
2009. 2003;

2013 30.pdf [Internet]. [citado 6 de octubre de 2023]. Disponible en:
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/13761/2013_30.pdf

Lupus eritematoso sistémico en el embarazo [Internet]. [citado 6 de octubre
de 2023]. Disponible en:
https://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1870-
72032018000400331

Lupus eritematoso sistémico: Sintomas, diagnostico y tratamiento. CUN
[Internet]. [citado 6 de octubre de 2023]. Disponible en:
https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/lupus-
eritematoso-sistemico

59



11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Elera-Fitzcarrald C, Ugarte-Gil MF, Elera-Fitzcarrald C, Ugarte-Gil MF. Lupus
Eritematoso Sistémico y Fatiga. Rev Cuerpo Méd Hosp Nac Almanzor
Aguinaga Asenjo. julio de 2022;15(3):412-7.

Enriquez-Mejia MG. Fisiopatologia del lupus eritematoso sistémico. Rev Med
E Investig. 1 de enero de 2013;1(1):8-16.

Jiménez DG, Bonilla SM, Fallas MC. Lupus eritematoso sistémico: enfoque
general de la enfermedad. Rev Medica Sinerg. 1 de enero de 2021;6(1):e630-
€630.

CDC. Centers for Disease Control and Prevention. 2023 [citado 6 de marzo
de 2024]. Systemic Ilupuserythematosus (SLE). Disponible en:
https://www.cdc.gov/lupus/facts/detailed.html

Lupus - Diagnostico y tratamiento - Mayo Clinic [Internet]. [citado 10 de
octubre de 2023]. Disponible en: https://www.mayoclinic.org/es/diseases-
conditions/lupus/diagnosis-treatment/drc-20365790

Fanouriakis A, Tziolos N, Bertsias G, Boumpas DT. Update on the diagnosis
and management of systemic lupus erythematosus. Ann Rheum Dis. enero
de 2021;80(1):14-25.

Ulloa DG, Duran NP. TRATAMIENTO DEL LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO.

Jones MM, Kimble LP. Body Image, Depression Symptoms, and Health-
Related Quality of Life in Black Women With Systemic Lupus Erythematosus.
Nurs Womens Health. 1 de octubre de 2022;26(5):363-70.

Hernandez Zapata LJ, Alzate Vanegas Sl, Eraso RM, Yepes Delgado CE.
Lupus, «un cancer pero mas chiquito». Percepciones del lupus eritematoso
sistémico en adolescentes préximos a la transicion. Rev Colomb Reumatol.
1 de julio de 2018;25(3):151-60.

Mis primeros afios con lupus: una mirada desde la experiencia de la mujer
joven [Internet]. [citado 12 de octubre de 2023]. Disponible en:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?pid=S0121-
81232021000400245&script=sci_abstract&ting=es

Gomez Ramirez OJ, Ospina Olarte JY, Geronimo Malaver JE, Mejia Fique
EC. Mis primeros afos con lupus: una mirada desde la experiencia de la
mujer joven. Rev Colomb Reumatol. diciembre de 2021;28(4):245-54.

Cambios del modo y estilo de vida; su influencia en el proceso salud-
enfermedad [Internet]. [citado 13 de agosto de 2024]. Disponible en:
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
75072004000300009

60



23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

leal [Internet]. |[citado 16 de abrii de 2024]. Disponible en:
https://acrjournals.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/acr.22032

Souza RR de, Marcon SS, Teston EF, Barreto M da S, Reis P dos, Cecilio
HPM, et al. From diagnosis to complications: experiences of those who live
with systemic lupus erythematosus. Rev Bras Enferm. 15 de abril de
2022;75:€20200847.

Tunnicliffe DJ, Singh-Grewal D, Chaitow J, Mackie F, Manolios N, Lin MW,
et al. Lupus Means Sacrifices: Perspectives of Adolescents and Young Adults
With Systemic Lupus Erythematosus. Arthritis Care Res. junio de
2016;68(6):828-37.

SC,CS,CP,CG,KhC,CL, etal. Patient experiences and strategies for
coping with SLE: A qualitative study. Lupus [Internet]. agosto de 2021 [citado
14 de mayo de 2024];30(9). Disponible en:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/34013818/

Huangfu Z. Life course changes provoked by chronic disease: A study on
everyday life for patients with systemic lupus erythematosus. Int J Nurs Sci.
10 de septiembre de 2020;7:S31-7.

Mayo Clinic [Internet]. [citado 9 de noviembre de 2023]. Lupus-Lupus -
Diagndstico y tratamiento. Disponible en:
https://www.mayoclinic.org/es/diseases-conditions/lupus/diagnosis-
treatment/drc-20365790

L D, Paz M. La mujer, expresién de humanidad. Una propuesta de identidad
en el pensamiento de Edith Stein. Teol Vida. 2004;45(1):85-91.

ASALE R, RAE. «Diccionario de la lengua espafiola» - Edicion del
Tricentenario. [citado 9 de noviembre de 2023]. experiencia | Diccionario de
la lengua espafiola. Disponible en: https://dle.rae.es/experiencia

Guerrero-Castafieda RF, Soto CEG. Experiencia vivida, Van Manen como
referente para la investigacién fenomenolégica del cuidado. Rev Cienc Cuid.
1 de septiembre de 2022;19(3):112-20.

[citado 9 de noviembre de 2023]. Disponible en:
http://www.scielo.org.bo/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1024-
06752004000100018

Galindo et al. - 2017 - Lupus eritematoso sistemico (l). Etiopatogenia. Ma.pdf
[Internet]. [citado 6 de octubre de 2023]. Disponible en:
https://www.residenciamflapaz.com/Articulos%20Residencia%2017/156%20
Lupus%?20eritematoso%20sist%C3%A9mMic0%20(1)%20MEDICINE%2002-
17.pdf

Cano Garcia L, Garcia Diaz S, Orcajo Blanco C, Serrano Lora RM, Cano
Garcia L, Garcia Diaz S, et al. Perspectiva de la enfermera en el manejo del

61



35.

36.

37.

38.

39.
40.

41.

42.

43.

44.

45.

paciente con Lupus Eritematoso Sistémico. Index Enferm. septiembre de
2021;30(3):265-9.

Enfermedades autoinmunes | Oficina para la Salud de la Mujer [Internet].
[citado 13 de agosto de 2024]. Disponible en:
https://espanol.womenshealth.gov/a-z-topics/autoimmune-diseases

Organizacion Mundial de la Salud [Internet]. [citado 13 de agosto de 2024].
Disponible en: https://www.who.int/es

TEORIA DE LAS TRANSICIONES.pdf - PDFCOFFEE.COM [Internet]. [citado
5 de marzo de 2024]. Disponible en: https://pdfcoffee.com/teoria-de-las-
transicionespdf-pdf-free.html

Sanhueza-Mufioz MP, Paravic-Klijn T, Garrido MEL. La teoria de las
transiciones como paradigma de apoyo al automanejo en personas con
condiciones cronicas. Enferm Actual En Costa Rica [Internet]. 1 de enero de
2024 [citado 15 de septiembre de 2024];(46). Disponible en:
https://www.revistas.ucr.ac.cr/index.php/enfermeria/article/view/53066

Melgarejo LMV. Sobre el concepto de percepcion.

Narvaez OEA, Velasco NO. TRANSICION DE LA SALUD A LA
ENFERMEDAD EN MUJERES DIAGNOSTICADAS CON CANCER DE
MAMA. 2016;

Cuzco C, Delgado-Hito P, Marin-Pérez R, Nufiez-Delgado A, Romero-Garcia
M, Martinez-Momblan MA, etal. Teoria de las transiciones vy
empoderamiento: un marco para las intervenciones enfermeras durante la
transicion del paciente de la unidad de cuidados intensivos. Enferm Intensiva.
1 de julio de 2023;34(3):138-47.

Transicién saludable del inmigrante hispano: derivacién de una teoria de
rango medio [Internet]. [citado 16 de septiembre de 2024]. Disponible en:
https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1132-
12962021000300011

Barros BP de, Souza CB de, Kirsztajn GM. The structure of the “lived-
experience”: analysis of reports from women with systemic lupus
erythematosus. J Nurs Educ Pract. 13 de marzo de 2012;2(3):120.

Sutanto B, Singh-Grewal D, McNeil HP, O’'Neill S, Craig JC, Jones J, et al.
Experiences and Perspectives of Adults Living With Systemic Lupus
Erythematosus: Thematic Synthesis of Qualitative Studies. Arthritis Care
Res. 2013;65(11):1752-65.

Perspectiva del paciente con Lupus.pdf [Internet]. [citado 27 de octubre de
2024]. Disponible en:
http://repositorio.cualtos.udg.mx:8080/jspui/bitstream/123456789/724/1/Pers
pectiva%20del%20paciente%20con%20Lupus.pdf

62



46.

47.

48.

49.

50

51.

52.

53.

4.

55.

Andlisis de grupos focales en pacientes colombianos con lupus eritematoso
sistémico: una mirada cualitativa a las representaciones de la enfermedad
[Internet]. [citado 20 de octubre de 2024]. Disponible en:
http://www.elsevier.es/es-revista-revista-colombiana-reumatologia-374-
avance-resumen-analisis-grupos-focales-pacientes-colombianos-
S0121812316300950

Larsen JL, Hall EOC, Jacobsen S, Birkelund R. The existential experience of
everyday life with systemic Ilupus erythematosus. J Adv Nurs.
2018;74(5):1170-9.

Valenzuela P, Ladino M, Vargas N. Caracterizacion de pacientes con Lupus
Eritematoso Sistémico Infantil y su transicion a etapa adulta. Andes Pediatr.
junio de 2021;92(3):375-81.

Faria R, Guimardes de Oliveira D, Alves R, Farinha F, Pinho Costa P,
Vasconcelos C, et al. Psychological impact of life events in systemic lupus
erythematosus patients - Differences between flares and remission. Lupus.
septiembre de 2024;33(10):1139-44.

. Sanchez B. La experiencia de ser cuidadora de una persona en situacion de

enfermedad crénica. Investig Educ En Enferm [Internet]. 2001 [citado 20 de
octubre de 2024];19(2). Disponible en:
https://revistas.udea.edu.co/index.php/iee/article/view/16809

Bolio JAP. Husserl y la fenomenologia trascendental. Reencuentro Analisis
Probl Univ. 2 de enero de 2013;(65):20-9.

Amaya Jimenez LF, Juan Camilo DG, Heidy Vanessa JG, Laura Katherine
MT. Método Fenomenoldgico Hermenéutico [Internet]. Universidad Santo
Tomas; 2021 [citado 16 de noviembre de 2023]. Disponible en:
https://repository.usta.edu.co/handle/11634/30228

(PDF) Introduccion al muestreo [Internet]. [citado 27 de noviembre de 2024].
Disponible en:
https://www.researchgate.net/publication/313270855 _Introduccion_al_mues
treo

Universidad de Castilla-La Mancha, Tejero Gonzalez JM, editores. Técnicas
de investigacion cualitativa en los &mbitos sanitario y sociosanitario [Internet].
Ediciones de la Universidad de Castilla-La Mancha; 2021 [citado 11 de
noviembre de 2024]. Disponible en:
https://ruidera.uclm.es/xmlui/handle/10578/28525

Diaz-Bravo L, Torruco-Garcia U, Martinez-Hernandez M, Varela-Ruiz M. La

entrevista, recurso flexible y dinamico. Investig En Educ Médica. septiembre
de 2013;2(7):162-7.

63



56.

S7.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

Luna-Gijon G, Nava-Cuahutle AA, Martinez-Cantero DA, Luna-Gijén G,
Nava-Cuahutle AA, Martinez-Cantero DA. El diario de campo como
herramienta formativa durante el proceso de aprendizaje en el disefio de
informacion. Zincografia. 2022;6(11):245-64.

artl.pdf [Internet]. [citado 11 de noviembre de 2024]. Disponible en:
https://www.binasss.sa.cr/revistas/ts/v18n391993/artl.pdf

Arias Valencia MM, Giraldo Mora CV. El rigor cientifico en la investigacion
cualitativa. Investig Educ En Enferm. noviembre de 2011;29(3):500-14.

Full Text PDF [Internet]. [citado 27 de octubre de 2024]. Disponible en:
http://www.scielo.org.co/pdf/iee/v29n3/v29n3a20.pdf

articles-105034_archivo_pdf.pdf [Internet]. [citado 11 de noviembre de 2024].
Disponible en: https://www.mineducacion.gov.co/1621/articles-
105034 _archivo_pdf.pdf

resolucion-8430-de-1993.pdf [Internet]. [citado 11 de noviembre de 2024].
Disponible en:
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/lists/bibliotecadigital/ride/de/dij/resoluc
ion-8430-de-1993.pdf

WMA - The World Medical Association-Declaracion de Helsinki de la AMM —
Principios éticos para las investigaciones médicas en participantes humanos
[Internet]. [citado 11 de noviembre de 2024]. Disponible en:
https://www.wma.net/es/policies-post/declaracion-de-helsinki-de-la-amm-
principios-eticos-para-las-investigaciones-medicas-en-seres-humanos/

Rodriguez Yunta E. COMITES DE EVALUACION ETICA Y CIENTIFICA
PARA LA INVESTIGACION EN SERES HUMANOS Y LAS PAUTAS CIOMS
2002. Acta Bioethica. 2004;10(1):37-48.

Aparisi S, Carlos J. Los principios de la bioética y el surgimiento de una
bioética intercultural. Veritas. marzo de 2010;(22):121-57.

Definicion de consentimiento informado - Diccionario de cancer del NCI - NCI
[Internet]. [citado 11 de noviembre de 2024]. Disponible en:
https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionarios/diccionario-
cancer/def/consentimiento-informado

Decreto 1377 de 2013 - Gestor Normativo - Funcion Publica [Internet]. [citado
11 de noviembre de 2024]. Disponible en:
https://www.funcionpublica.gov.co/eva/gestornormativo/norma.php?i=53646

Ley 1581 de 2012 - Gestor Normativo - Funcion Publica [Internet]. [citado 11
de noviembre de 2024]. Disponible en:
https://www.funcionpublica.gov.co/eva/gestornormativo/norma.php?i=49981

64



68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76

77.

78.

Wojeck RK, Arcoleo K, Hathaway EC, Somers TJ. Nurse-led interventions in
systemic autoimmune rheumatic diseases: a systematic review. BMC Nurs. 4
de julio de 2023;22(1):232.

Larsen JL, Hall EOC, Jacobsen S, Birkelund R. Being in a standstill-of-life:
women’s experience of being diagnosed with systemic lupus erythematosus:
a hermeneutic-phenomenological study. Scand J Caring Sci. junio de
2018;32(2):654-62.

Basnet B. Meaning Making of Lived Experiences in Phenomenological
Inquiry. J Educ Res. 30 de septiembre de 2022;12:75-93.

Colmenares-Roa T, Gastelum-Strozzi A, Crosley E, Fuentes-Silva Y,
Reategui-Sokolova C, Elera-Fitzcarrald C, et al. Digital Narratives of Living
With Lupus: Lived Experiences and Meanings for Latin American and Latino
Patients and Their Families. Arthritis Care Res. 27 de noviembre de 2022;75.

Bonfill Accensi E, Lleixa Fortufio M, Sdez Vay F, Romaguera Genis S. Estrés
en los cuidados: una mirada desde el modelo de Roy. Index Enferm.
diciembre de 2010;19(4):279-82.

Digital Narratives of Living With Lupus: Lived Experiences and Meanings for
Latin American and Latino Patients and Their Families | Request PDF
[Internet]. [citado 2 de diciembre de 2025]. Disponible en:
https://www.researchgate.net/publication/358755932_Digital_narratives_of |
iving_with_lupus_Lived_experiences_and_meanings_for_Latin_American_a
nd_Latino_patients_and_their_families

Asbring P. Chronic illness -- a disruption in life: identity-transformation among
women with chronic fatigue syndrome and fibromyalgia. J Adv Nurs. mayo de
2001;34(3):312-9.

Schattner E, Shahar G, Abu-Shakra M. «l used to dream of lupus as some
sort of creature»: Chronic illness as an internal object. Am J Orthopsychiatry.
2008;78(4):466-72.

. Cornet A, Mazzoni D, Edwards A, Monzani D, Pravettoni G, Andersen J, et al.

Coping with systemic lupus erythematosus in patients’ words. Lupus Sci Med.
12 de mayo de 2022;9(1):e000656.

Social isolation stress exacerbates autoimmune disease in MRL/lpr mice -
PubMed [Internet]. [citado 2 de diciembre de 2025]. Disponible en:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/15589047/

Impaired sexual function in women with systemic lupus erythematosus: a
cross-sectional study | Request PDF [Internet]. [citado 2 de diciembre de
2025]. Disponible en:
https://www.researchgate.net/publication/256074460 Impaired_sexual_func

65



tion_in_women_with_systemic_lupus_erythematosus_a_cross-
sectional_study

79. Schmeding A, Schneider M. Fatigue, health-related quality of life and other
patient-reported outcomes in systemic lupus erythematosus. Best Pract Res
Clin Rheumatol. junio de 2013;27(3):363-75.

80. Rodrigues L, Sim-Sim MMF, Sousa L, Faria-Schutzer DB, Surita FG. Self-
concept and body image of people living with lupus: A systematic review. Int
J Rheum Dis. noviembre de 2021;24(11):1339-53.

81. Self-concept and body image of people living with lupus: A systematic review

- PubMed [Internet]. [citado 2 de diciembre de 2025]. Disponible en:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/34314107/

66



ANEXOS

67



Anexo A. Consentimiento informado

== § FECHA DE EMI 3I0H:
l_ lL.l F FORMATO UKD 2023
u COMIENTIMIENTO INFORMADO VER BOMN- 02
- PARA PARTICIPAR EN UH
i AT EACL G BT COMGE0: GDi-Y-FIFH
'. Eos ESTUMMD DE INVESTIGACION
MEDICA PAGINA: 1 de 8

Tltulo ded proyecto de Investhgackin: SIGHIFICADD PARA LAS MUJERES DE
VIVIR CORN LUPUS ERITEMATCSS0 SISTEMICD

Hombre del Investigador principal: Clauda Andrea Ramirez Perdomo
garviclo donde 86 desarrolla e estudlo: Sericio de reumatologia

Mombre dal participants:
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que solamente se realizardn ertrevisias gue permitan identificas s significados de las
mujeres que viven con LES; as imestigadares no realizardn ninguna inlervencitn, que
implgue  mespa maral, psicokigioa, soo@al, juidios y financena & Bs  persanas
paricipanies enel estudio. Sinembango, = la paticapante comienza & senbir inoomodidad
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apoya ¥ resalucion & B siluacion emocional presentada.
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ustad padrd solicilar indarmacidn aciualzada sabre &l mismo, al nvesigador responsable.
La infoemacion obitenida en eshe ashudio, ulilizada para ls identificacion de cada pacients,
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Anexo D. Aval del comité de ética

FORMATO FEC;:,EZEOEZT,LSP"’

BOSPITAL VERSIN: 03

UNlVERSlTARlO ACTA DE APROBACION COMITE DE
RAS™ | ETICA, BIOETICA E INVESTIGACION, | COD!IG0: GDHINV-F-001A

PAGINA: 1de 2

ACTA DE APROBACION N°. 04-05

Nombre completo del Caso Clinico () o Proyecto de Investigacién (X): “SIGNIFICADO PARA LAS
MUJERES DE VIVIR CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO”

Fecha en que fue sometido a consideracion del Comité: abril 24 de 2025
Enmienda revisada: Ninguna

Sometido por investigador principal: Claudia Andrea Ramirez Perdomo
Nombres de Coinvestigadores: Darwin Alejandro Serrato Serrato, Lily Mei Duran Bermudez y Hanna
Sofia Castrilléon Moyano

El Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo actualizo mediante la Resolucién N.° 0204 de
31 marzo de 2025 por medio de la cual se deroga la Resolucién 0511 de 2023 y se crea actualizado
del Comité de Etica, Bioética e Investigacion de la E.S.E Hospital Universitario Hernando Moncaleano
Perdomo, dando cumplimiento a la Resoluciones 8430 de 1993 y 2378 del 2008, actos administrativos
expedidos por el Ministerio de la Proteccién Social, lo mismo que para obedecer lo dispuesto por la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO.

El Comité de Etica, Bioética e Investigacién certifica que:
1. Sus miembros revisaron los siguientes documentos del presente proyecto:

(x) Resumen del proyecto.

( ) Presentacion de caso clinico

() Protocolo de investigacion.

(x) Formato de consentimiento informado.

( ) Protocolo de evento adverso.

( ) Formato de recoleccién de datos.

( ) Folleto del investigador (si aplica).

( ) Resultado de evaluacién por otros comités (si aplica).
(x) Acuerdo de confidencialidad para investigadores.

mFamepoow

Corazén para Servir!
Calle 9 No. 15-25 Call center: 608-8715907
Linea Gratuita:018000957878 Correo Institucional: Hospital.universitario@huhmp.gov.co
Facebook: ESE Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo. Twitter: @HUNeiva
Instagram: hospital Universitario Neiva. YouTube: hospital Universitario Neiva

www.hospitalneiva.gov.co
Neiva - Huila - Colombia
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“OSPITAL VERSION: 03

NIVERSITARIO
UMR RIO | ACTA DE APROBACION COMITEDE  [gam——rmrmmes

FECHA DE EMISION:
FORMATO MARZO 2024

Erpea Sl 6 Esate ETICA, BIOETICA E INVESTIGACION.

PAGINA: 2de 2

2. EIlComité consideré que el presente estudio: es valido desde el punto de vista ético, la investigacion
se considera (SIN RIESGO) para las personas que participan y se ajusta a los estandares de

buenas practicas clinicas.

3. El Comité considera que las medidas que estan siendo tomadas para proteger a los sujetos del
estudio son las adecuadas.

4. Elinvestigador principal y coinvestigadores debera:

Informar cualquier cambio que se proponga introducir en el proyecto; estos cambios no podréan
ejecutarse sin la aprobacion previa del Comité de Etica, Bioética e Investigacion de la institucion
excepto cuando sea necesario que comprometa la vida del participante del estudio.

Avisar cualquier situacién imprevista que considere que implica riesgo para los sujetos, la
comunidad o el medio en el cual se lleva a cabo el estudio.

Poner en conocimiento del Comité toda la informacién nueva e importante respecto al estudio,
que pueda afectar la relacion riesgo - beneficio de los sujetos participantes.

Informar de la terminacién prematura o suspensién del proyecto explicando las causas o
razones.

Brindar informacién que el comité de ética bioética e investigacion le llegue a solicitar.
Presentar un informe anual del proyecto si el tiempo para su desarrollo es superior a un (1) afio.
Comprometerse a presentar un articulo a una revista cientifica, refiriendo al Hospital
Universitario Hernando Moncaleano Perdomo como entidad participante y patrocinadora de Ia
investigacion.

Informar de manera escrita al Comité de Etica, Bioética e Investigacién del Hospital Universitario
Hernando Moncaleano Perdomo si el proyecto avalado va a participar en un evento académico.
Cualquier modificacién al proyecto y a los formatos aprobados, deberéan ser sometidos a
evaluacién por parte del comité. El comité considera cualquier cambio sin notificacién y
aprobacién como una falta al cumplimiento del aval ético.

Nombre del Investigador principal: Claudia Andrea Ramirez Perdomo

(e

Firma presidente (E) Comité de Etica,
Bioética e Investigacion.
HUHMP.
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