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RESUMEN

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES), es una de las enfermedades crénico-
degenerativas que va en aumento hoy dia dentro de la poblacién mexicana,
especialmente en mujeres jovenes, por ello a través de esta investigacion se tratd de
analizar la forma en que diversos factores tales como la alimentacién, las relaciones
familiares, las emociones, la alimentacién son factores que determinan el proceso de
construcciéon de una enfermedad, en este caso del LES; las participantes fueron 20
mujeres diagnosticadas con LES, a excepcion de una que esta en el proceso de que se lo
diagnostiquen, con edades promedio entre los 16 y 40 afios de edad, con diferentes
lugares de procedencia; para la recopilacion de la enfermedad se utilizo el método de
historia de vida e historia oral, la cual se obtuvo con la ayuda de una entrevista semi-
estructurada. Se encontr6 a grandes rasgos que las emociones tristeza, miedo y enojo,
predominantes desde su nifiez fueron un factor muy importante para que en ellas se
desarrollara el Lupus, aunado a su alimentacién precaria, y su mala relacién con su
familia nuclear, especialmente con el padre. Se encontré ademds que el embarazo puede
ser un detonante para que se detenga la enfermedad o para que se construya una

enfermedad aun mds grave que el Lupus.



INTRODUCCION.

En la actualidad el incremento de enfermedades cronico-degenerativas dentro de nuestra
poblacion es verdaderamente alarmante, ya que muchas de ellas son las principales
causas de muerte, sin embargo, a pesar de querer contrarrestar esto a través de politicas
de salud, esto ha sido imposible, porque estas siguen basdndose solamente en la cura, en
buscar mas medicamentos eficaces contra una enfermedad, el problema recae en que
esto no seria necesario si realmente si implementara una politica de prevencion de las
enfermedades y manteniendo de la salud, que se les enseflara a las personas a
verdaderamente cuidar su salud, pero para ello es necesario cambiar el concepto que se
tiene actualmente sobre el cuerpo, que se deje de considerar como una maquina solo en
funcién de algo, cuando se deje de hacer esto se podra tener por ende otra concepcion
diferente de las enfermedades. Resulta necesario hacer esto porque muchas de estas
enfermedades crdnicas sin aparente explicacién medica podrian tener respuesta en un
concepto diferente sobre la enfermedad, una de ella es el Lupus Eritematoso Sistémico,
padecimiento que hoy dia padecen y sufren muchas mujeres dentro de nuestro pais, es
por ello que se necesita dar otra explicacién a la enfermedad por que dia a dia este
padecimiento se hace presente en la vida de una mujer més.

Por ello en este trabajo se tratan de abarcar factores que en muchas de las ocasiones los
médicos no toma en cuenta en un padecimiento, como las relaciones familiares, las
emociones predominantes en cada uno de esos cuerpos lupicos, la alimentacidn, el tipo
de vivienda, aspectos que no son tomados en cuenta en el diagndstico medico, sin
embargo que resultan relevantes ya que en muchas de las ocasiones dichos factores
estan interviniendo para que un padecimiento de detenga, crezca o se mantenga.

Por ello en el primer capitulo se abordara la forma en que la medicina occidental ha

abordado dicho padecimiento, la forma en que lo han entendido, tratado y medicado,



ademds de dar el predimbulo de donde viene esta concepcion fragmentaria y atomizada
del cuerpo, es decir, se hablard sobre la filosofia cartesiana que hoy dia esta presente en
nuestra medicina.

En el segundo capitulo se dard toda una explicacién diferente sobre el cuerpo, a través
de la medicina tradicional china y la teorfa de los 5 elementos, filosofia que permite
conceptualizar al cuerpo como una totalidad, y por ende abarcar los aspectos antes
mencionados que la medicina occidental olvida o simplemente no quiere tomar en
cuenta.

En el tercer capitulo, se explicard la metodologia utilizada, el porqué es importante
tomar en cuenta la historia de una persona para entender el padecimiento que
actualmente tiene, posteriormente se explicaran los resultados obtenidos a través de las
entrevistas realizadas con 21 mujeres lupicas, es decir, se mencionard porque en
algunos casos un embarazado (condicién de la mayoria) puede ser un detonante para
que se mantenga la enfermedad y en otros casos de paso para la construccién de una
enfermedad mas grave, el como sus emociones que han perdurado desde nifias ayudaron
a que se de el padecimiento que actualmente tienen, aunado a una mala alimentacion y
una mala relacién familiar.

Por ultimo en el capitulo 4 se daran las conclusiones finales, sobre todo el trabajo, sobre
lo que investigd y sobre posibles rutas nuevas de investigacion.

Por tanto, en este trabajo se pretende dar una nueva explicacién a la enfermedad del
Lupus Eritematoso Sistémico, con la finalidad de encontrar nuevas explicaciones que
permitan que las pacientes tengan una mejor calidad de vida y que incluso aquellas que
estan en proceso de construccidon detengan el proceso y no llegue a convertirse en una

cronico-degenerativa.



CAPITULO 1.
ENFOQUE BIOMEDICO DEL LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO.

1.1 Antecedentes.

En el México actual, como parte de todo un proceso socio-histérico que ha sufrido el
pais a lo largo de la historia ha desencadenado formas de vivir y sentir muy particulares,
ha determinado estilos y modos de vida basados en la obtencién de bienes materiales,
de productos, y de cosas que hacen que el individuo tenga un modo de vida mas codo
y por ende aseguren una calidad de vida mucho mejor, aspectos que han llevado al
individuo a alejarse cada vez mas de la naturaleza y de su cuerpo, situacién que es
inquietante ya que este olvido por completo de su cuerpo ha hecho que dia a dia las
tazas de padecimientos y enfermedades crezcan de una manera desmesurada y
alarmante, ya que al no tener conciencia de su cuerpo y olvidarlo por completo van
desarrollando en muchas de las ocasiones silenciosamente una enfermedad

psicosomética, que en muchas de las ocasiones les lleva a la muerte.

Resulta alarmante el hecho de que dichas enfermedades psicosométicas hayan crecido
tanto en los dltimos afios, ya que muchas de estas enfermedades en los afios 707s, 80°s
y 90°s a pesar de ser consideradas crénicas y como causa de muerte, no tenian los
indices de mortandad y morvilidad que actualmente tienen, como lo demuestran los
ultimos reportes del INEGI, en donde la mayoria de las causas de muerte son por
Diabetes, Cancer, Hipertension, etc., figurando entre las diez primeras causas de
muerte, sin embargo, estas no son las tnicas enfermedades que son causa de asistencia
médica ni de muerte, y que no por eso no dejan de ser consideradas como crénicas
degenerativas ni psicosomdticas como el Lupus Eritematoso Sistémico, el cual ha
tenido un incremento de personas que lo padecen de los afos 90°s a la fecha,
presentdndose principalmente en mujeres jovenes, sin descartar a los hombres que
ocasionalmente la padecen, sin embargo, los reportes que se tienen de las personas que
han muerto y se les ha detectado Lupus, se ha encontrado que no mueren por la
enfermedad en si misma, sino por una complicacién de la misma, como insuficiencia
renal, problemas cardiacos, neumonias, enfermedades que se desarrollan de una manera

rdpida y progresiva por la falta de defensas en el organismo.
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Entonces, para poder entender el porque se han incrementando dichos padecimientos de
una manera exacerbada, es necesario recurrir a la historia y no me refiero a la historia
del padecimiento en lo orgénico, porque de ello se han encargado los médicos, sino a la
historia social-cultural-politica y econdmica del pais que se ha concretizado en el cuerpo
de cada individuo, ya que nos va a permitir entender a la enfermedad como un proceso
histérico-social, no como una relacién causal, que nos han planteado los médicos, por
ello se debe considerar al individuo como un ser socio-histérico inmerso en una cultura,
la cual esta marcando su desarrollo y su vida, por tanto dichos factores intervienen en la

manera en que un individuo produce y somatiza una enfermedad.

En ese sentido, es necesario entender a la enfermedad como una construccion social, es
decir, se debe partir de la idea de que la mayoria de las enfermedades psicosomadticas

tienen una influencia social, cultural y emocional

Para entender lo anterior es necesario partir de la definicién alépata que se ha dado el
Lupus, ya que es en este campo en donde se han hecho mads estudios e investigaciones
sobre dicho padecimiento, y por ende solo se quedan en el plano biolégico, organico y

causal.

1.2. Definicion alépata de la enfermedad.

1.2.1. Sistema Inmunolégico

Es un complejo bioquimico que protege al organismo frente a los gérmenes patégenos y
otros cuerpos extrafios. Incorpora un sistema de respuesta inmunitaria humoral, que
produce anticuerpos que reaccionan con antigenos especificos y una respuesta mediada
por células, en la que los linfocitos T movilizan los macrdéfagos de los tejidos en
presencia de un cuerpo extrafio. El sistema inmunitario también protege al organismo de
la invasion creando barreras locales y la reacciéon de inflamaciéon. Las primeras
proporcionan defensas quimicas y mecdnicas por medio de la piel, las menganas
mucosas y la conjuntivitis. La inflamacién aporta Leucocitos polinucleares y neutréfilos

al lugar de la lesién, donde acaban con los organismos invasores.
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La respuesta humoral y la respuesta mediada por células tienen lugar si fracasan estas

primeras lineas de defensa o son inadecuadas para la proteccion del organismo.

La respuesta inmunitaria humoral es especialmente eficaz frente a las invasiones
bacterianas y viricas y depende de los linfocitos B para la produccién de los
anticuerpos. Los principales 6rganos implicados en el sistema de repuesta inmunitaria
son la médula dsea, el timo y el tejido linfoide. El sistema también implica a 6rganos
periféricos, como ganglios linfaticos, bazo y vasos linfaticos. Las reacciones antigeno-
anticuerpo del sistema inmunitario activan el complemento, que extrae los antigenos del
organismo. El sistema complementario contiene diversas proteinas que funcionan en
forma secuencial para producir la lisis de las células antigénicas. La respuesta humoral

puede comenzar inmediatamente después de la invasion o retrasarse hasta 48 horas.

Entonces, una de las propiedades més importantes de todo sistema inmunitario de un
individuo normal es su capacidad para reconocer, responder y eliminar numerosos
antigenos extrafios (lo no propio) y no reaccionar perjudicialmente frente a sustancia
antigénicas propias del individuo (lo propio). La falta de respuesta inmunoldgica
también se denomina tolerancia, la tolerancia frente a los antigenos propios, se mantiene
por medio de diversos mecanismos, tales como eliminar linfocitos contactar con otros
antigenos propios y permitir a los linfocitos contactar con otros linfocitos, o dan lugar a
una inactivacién funcional de los linfocitos reactivos frente a los antigenos propios. Las
anomalias en la induccién o el mantenimiento de la autotolerancia dan como resultado
respuestas inmunitarias contra antigenos propios (autoantigenos), dando lugar a menudo

a trastornos denominados enfermedades autoinmunitarias.

Los mecanismos efectores de las enfermedades inmunoldgicas son los mismos que los
de la inmunidad humoral y celular contra los microorganismos y otros antigenos
extrafios. Las respuestas inmunitarias causan enfermedades cuando estas respuestas se
inducen de forma anormal, como en la autoinmunidad o cuando estan descontroladas.
Las primeras enfermedades inmunoldgicas en las que se definieron los mecanismos
patogénicos fueron las enfermedades causadas por el depdsito de anticuerpos en los

tejidos.



14

Entonces las enfermedades mediadas por anticuerpos se producen por complejos
antigenos-anticuerpo que se forman en la circulacidén y se depositan en las paredes
vasculares o por anticuerpos que se unen a antigenos en células o tejidos extracelulares
determinados. Los inmunocomplejos pueden estar formados por autoantigenos o por
antigenos extrafios con anticuerpos unidos. Las caracteristicas anatomopatoldgicas de
las enfermedades por inmunocomplejos y no estdn determinadas por la fuente celular
del antigeno. Por consiguiente, las enfermedades mediadas por inmunocomplejos tienen
a ser sistémicas, con una especificidad escasa o nula por un antigeno particular

localizado en un tejido u érgano determinado.

Los complejos antigeno-anticuerpo se generan durante las respuestas inmunitarias
normales, pero sélo causan enfermedad cuando se producen en cantidades excesivas, no

se eliminan de forma eficiente o se depositan en los tejidos.

El grado de complejo de depésito de inmunocomplejos en los tejidos esta determinado
en parte por las caracteristicas de los vasos sanguineos y por la naturaleza de los
complejos. El depdsito de inmunocomplejos en las paredes vasculares provoca la
inflamaciéon y la lesion de los vasos y los tejidos adyacente mediada por el
complemento y por los receptores de Fc. El dep6sito de anticuerpos y de complemento
puede detectarse en los vasos y si el antigeno se conoce, también es posible identificar

las moléculas de antigenos en los dep0sitos.

Muchas enfermedades inmunoldgicas sistémicas del ser humano se deben al depésito
de inmunocomplejos en los vasos sanguineos; tales como la artritis reumatoide,
miastenia gravis, tiroiditis de Hashimoto, purpura trombocitopénica autoinmune, etc.,
en donde el dafio se limita a los tejidos especificos como la membrana sinovial, misculo
estriado, glandula tiroides, la mielina o0 membrana que cubre los nervios periféricos y
las plaquetas respectivamente, y los anticuerpos que se detectan son solo en contra de
éstos componentes, pero el lupus es por excelencia la enfermedad en donde mayor
nimero de auto-anticuerpos se producen, ya que estdn dirigidos a diferentes tipos de
tejidos o células, aunque no todos a un mismo tiempo ni en un solo paciente. Por ésta
razén también se le ha llamado a ésta producciéon masiva de anticuerpos, la

"esquizofrenia inmunoldgica".
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De acuerdo a todo lo anterior, la enfermedad se manifiesta de varias formas y con
multiples combinaciones, de tal manera que puede simular cualquier padecimiento,
aunque no todos los sintomas se van a presentar en un mismo paciente. Esta
caracteristica, le ha valido los diferentes nombres por los que también se le conoce al
lupus como "La gran simuladora", "La gran impostora", "La enfermedad de las mil

caras" y "La enfermedad de las mil mascaras" (Conn, 1999).

La palabra lupus, deriva del latin que significa lobo y éste nombre se le dio a la
enfermedad a principios del siglo pasado, por la similitud con las lesiones producidas
por mordedura de lobo en la piel. Aunque existen descripciones muy semejantes desde
el afio 400 AC por Hipdcrates en Grecia, con el nombre de "Herpes Estiomenos", es

posible que hayan correspondido a casos de lupus.

1.2.2 Clasificacion del Lupus

®  Lupus inducido por fdrmacos.

Algunos medicamentos causan un sindrome que se asemeja al Lupus sistémico en
sujetos sin predisposicién a la enfermedad, el producto mas comin que causa el cuadro
es la procainamida, e induce la aparicién de anticuerpos antinucleares en 50 a 75% de
los individuos, en término de meses, 20% de los individuos que reciben procainamida
terminan por mostrar Lupus Eritematoso Farmacoinducido, y de tipo clinico. En 25 a
50% de los enfermos hay poliartritis, pleuropericarditis en 50% de sujetos que reciben
procainamida, son raras otras manifestaciones tipicas de lupus sistémico idiomético,
como seria la nefritis y la afectacion del sistema nervioso central. El tratamiento inicial
incluird la interrupcion del empleo del fairmaco sospechoso, y en cuestion de dias o
semanas se advertird mejoria en muchos enfermos, los sintomas rara vez persisten mas

de 6 meses.

®  Lupus Eritematoso Discoide.

Enfermedad crénica recidivante que afecta fundamentalmente a la piel y se caracteriza

por la aparicion de maculas rojizas cubiertas de escamas que se extienden a los

foliculos. Las lesiones se distribuyen tipicamente siguiendo un patrén en alas de
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mariposa sobre las mejillas y el puente nasal, pero pueden asentar en otras partes del
cuerpo, cuando curan, tales lesiones se atrofian y dejan cicatrices hiperpigmentadas o
hipopigmentadas. No se conoce bien la causa de esta enfermedad pero existen datos a
favor de su naturaleza autoinmune; el tratamiento consiste en la utilizacién de una
locién o ungiiento con filtro solar, aplicacion de corticoesteroides sobre las lesiones y
administracién de antipalidicos sistémicos, como la hidroxicloroquina, de este tipo de

Lupus se desprende el Lupus Eritematoso Sistémico.

Existen varias enfermedades autoinmunes como la artritis reumatoide, miastenia gravis,
tiroiditis de Hashimoto, pirpura trombocitopénica autoinmune, etc., en donde el dafio se
limita a los tejidos especificos como la membrana sinovial, musculo estriado, glandula
tiroides, la mielina o membrana que cubre los nervios periféricos y las plaquetas
respectivamente, y los anticuerpos que se detectan son solo en contra de éstos
componentes, pero el lupus es por excelencia la enfermedad en donde mayor nimero
de auto-anticuerpos se producen, ya que estan dirigidos a diferentes tipos de tejidos o
células, aunque no todos a un mismo tiempo ni en un solo paciente. Por ésta razén
también se le ha llamado a ésta produccién masiva de anticuerpos, la "esquizofrenia

inmunolégica".

De acuerdo a todo lo anterior, la enfermedad se manifiesta de varias formas y con
multiples combinaciones, de tal manera que puede simular cualquier padecimiento,
aunque no todos los sintomas se van a presentar en un mismo paciente. Esta
caracteristica, le ha valido los diferentes nombres por los que también se le conoce al
lupus como "La gran simuladora", "La gran impostora", "La enfermedad de las mil

caras" y "La enfermedad de las mil mascaras".

® Lupus Eritematoso Sistémico.

Fue hasta 1828 cuando el medico dermatdlogo francés Biewtt, describid, por primera
vez la forma localizada y benigna del lupus discoide. En 1851, Cazenave también
dermatélogo francés, describidé la forma como "Lupus Eritematoso" por la coloracion
rojiza de las lesiones. En 1875 el médico vienés Hebra y su yerno Kaposi, publicaron
descripciones muy completas de las lesiones de la piel de éstos pacientes y sugieren la

posibilidad de afeccion de los 6rganos internos. De 1895 a 1903, el medico canadiense
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William Osler, trabajando en la Universidad de John Hopkins, en una serie de 3
publicaciones describié en forma muy amplia y completa la participacion de érganos
internos y los correlaciond con las descripciones de sus antecesores los dermat6logos,
siendo hasta entonces y por largo tiempo una de las publicaciones mas importantes del

lupus como enfermedad multisistémica.

En 1932 la Dra. Marion W. Ropes inici6 la primera clinica de artritis en el Hospital
General de Massachusetts en Boston, con interés especial en lupus. En 1941 el Dr. Paul
Klemperer del Hospital Mount Sinai de Nueva York, publicé las lesiones anatémo-
patolégicas en éste tipo de pacientes y acufid6 por primera vez el término de

"Enfermedades de la Colagena" en donde incluia el lupus como enfermedad prototipo.

En el afio 1946 el descubrimiento de la célula LE por el Dr. Malcolm Hargraves en la
medula ésea de un paciente con lupus en la clinica Mayo, marcé el inicio de la era
productiva en la investigaciébn en lupus y sus observaciones fueron publicadas en 1948,
como prueba definitiva en aquel entonces para diagndstico de la enfermedad presente en
el 70 a 80% de los pacientes. Un afio mas tarde, el reumat6logo Phillip Hench también
de la Clinica Mayo descubri6 la cortisona, la cual se usa con gran éxito en pacientes con
artritis reumatoide y posteriormente en lupus. Este descubrimiento lo hizo merecedor

del dnico premio Nobel en Medicina que se ha otorgado a un reumatélogo

A partir de entonces el panorama y la recuperacion dramdtica de estos pacientes
cambiaron en una forma considerable y hasta la fecha la cortisona y sus derivados
continian empledndose, aunque en dosis y modalidades diferentes, disminuyendo con

esto, los efectos indeseables de la misma.

Después del descubrimiento de la célula LE y de la cortisona, los avances en el campo
de la inmunologia, biologia molecular e inmunogénetica han sido, en conjunto con el
empleo de las farmacos inmunosupresores, factores importantes en un mejor prondstico

y mejor calidad de vida de éstos pacientes (Orozco, 1998).
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1.2.3. Patogenia y Causas

La causa de lupus no se conoce hasta el momento actual, pero la mayoria de los
investigadores estdn de acuerdo en que es el resultado de la interaccion de multiples
factores que se presentan en un individuo que tiene desde su nacimiento, lo que llaman

predisposicion genética. Estos factores son:

A) Factores Ambientales : son los diferentes agresores o substancias del medio
ambiente externo que desencadenan el inicio de todas las reacciones anormales en éstos
pacientes y que van desde las radiaciones solares (luz ultravioleta), algunos
medicamentos que pueden provocar reacciéon alérgica y que van a actuar como
antigenos, algunas substancias quimicas como colorantes para el pelo, algunos
alimentos come el tallo de la alfalfa y productos para la elaboracién del tabaco en la
agricultura llamadas hidracinas. Esto no significa que cualquier persona que se exponga
al sol o a las radiaciones ultravioleta como las que emiten la luz en las discotecas, vayan
a desarrollar la enfermedad, sino que es necesaria que posean los genes que les

predisponen a la enfermedad.

Los pacientes que desarrollan lupus por medicamentos, es porque metabolizan mas
lentamente la substancias y se les llama por este hecho, acetiladores lentos,

especialmente al tipo de las aminas aromaéticas.

Los colorantes para el pelo, alimentos y preservadores de los mismos, también pueden
desencadenar lupus en personas que laboran en industrias en donde manejan éstas
substancias en grandes cantidades. Es oportuno mencionar, que no se debe prohibir a
todo paciente con lupus el tinte del pelo, o bien ingerir alimentos con preservadores,
sino en ocasiones es la cantidad o la susceptibilidad especial la responsable de la

anormalidad.

El polvo de silica y los silicones también pueden producir una reaccion alérgica y
desarrollar una enfermedad auto-inmune, con dolores de articulaciones, musculos,
fiebre, inflamacion de los pulmones y rifiones. En el caso del polvo de silica, es
frecuente la enfermedad en trabajadores expuestos a ésta sustancia sin ninguna

proteccion. En cuanto a los implantes de silicon en las gldndulas mamarias con fines
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cosméticos, ya sea con la inyeccion de ésta sustancia o el implante encapsulado,
procedimiento practicado en gran escala, especialmente en USA, existen numerosos
reportes de aparicion de enfermedad auto-inmune muy parecida al lupus, o bien si se

practica en un paciente con lupus, la posibilidad de una reactivacion en algunos de ellos.

En cuanto a los alimentos que pueden reactivar la enfermedad, existe en la alfalfa una
sustancia que es un aminodcido (fragmento de proteinas), llamada L-canavanina que
contienen todas las leguminosas, y se han reportado casos aislados, en donde la

ingestion crébnica o en cantidades abundantes, pueden empeorar el lupus.

La exposicion al sol o radiaciones solares, pueden empeorar la enfermedad con mucho
mas frecuencia que la dieta y las substancias quimicas mencionadas. El sol emite
radiaciones ultravioleta en tres bandas del espectro conocidas come bandas A, B y C.
Las dos primeras, ultravioleta A (UVA) y ultravioleta B (UVB) son las que lesionan la
piel del 75% de los pacientes con lupus dafiando depdsitos superficiales del ADN
(material nuclear de las células), que dan como resultado la liberacién de sustancias que

inducen la formacién de anticuerpos anti-ADN, responsable del dafio de los tejidos.

B) Anormalidades de Linfocitos B Y T: Las células T reconocen los invasores extrafios
y responden ya sea elimindndolos mediante los linfocitos T "asesinos" o estimulando a

las células B con produccién especifica de anticuerpos.

Esta interaccién es una de las mds importantes en esta respuesta anormal del sistema
inmunolégico. Las células T guardan memoria de lo propio de nuestro organismo y
cuando falla esta memoria, desconocen a estas sustancias como propias y estimulan a
las células B para producir anticuerpos, en el case de lupus en contra de las células y

tejidos del propio paciente.

C)Aumento de complejos autoinmunes circundantes: La unién de éstos anticuerpos con
las sustancias invasoras propias o extrafias (antigenos), se les conoce como "complejos
inmunes" que al circular en grandes cantidades en el organismo se depositan como
filtros en diferentes tejidos, atraen a ese sitio glébulos blancos y éstos liberan sustancias
también llamados mediadores quimicos que son los responsables del dafio en ese sitio,

produciendo dolor enrojecimiento de la piel o bien la salida de liquido en articulaciones
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con la inflamacion subsecuente. En el caso del rifion, el filtro es la membrana
glomerular y la inflamacién produce eliminacién de glébulos blancos, rojos y proteinas

en la orina del paciente.

D) Predisposiciéon Genética: Es frecuente la duda de si el lupus es hereditario o que
probabilidades existen en los descendientes. La respuesta no es sencilla, pero los
investigadores han demostrado en este campo, que son varios los genes que predisponen
a éstos pacientes a desarrollar la enfermedad. Estos genes se encuentran en una pequefia
regién del cromosoma nimero 6 en el humano y que se llama complejo mayor de
histocompatibilidad que incluye los antigenos de leucocitos (glébulos blancos)
humanos, conocidos por las siglas inglesas HLA Todos los humanos poseen un c6digo
genético en esta region que es variable en cada individuo y es proveniente de la mitad

de los genes del padre y de la madre.

El estudio de HLA es indispensable y mas comun en el transplante de érganos para
conocer las posibilidades de aceptacion del tejido del donador en el receptor. Por esta
razon, se busca a la persona que tenga el c6digo mas compatible con el del paciente que

va a recibir el érgano por transplantar, para tener mayores posibilidades de éxito.

Existen diferentes marcadores genéticos para los diferentes subgrupos de lupus: para la
forma discoide es DR4, para el lupus cutdneo subagudo el DR3, para el lupus neonatal
son Al, B, DR3, y DQw52, para los que tienen lupus asociado al sindrome de Sjogren
(enfermedad que produce sequedad de ojos, nariz, boca y artritis), B8, DR3, DRw52.
Los marcadores mds frecuentes observados en personas de origen caucdsico y del oeste

de Europa son DR2 y DR3.

En el caso de una persona con lupus, los familiares en primer grado como hermanos,
padres e hijos, tienen un riesgo minimo de desarrollar la enfermedad. Algunos estudios
han revelado el 10% para la hija y el 2% para el hijo. Para gemelos idénticos las
posibilidades de que el hermano sano adquiera el lupus varia del 26 al 70%, y en

gemelos no idénticos es sélo del 5 al 10%.

E) Hormonas Sexuales: Aunque al lupus se le conoce como enfermedad de la etapa

reproductiva de la mujer, los hombres, nifios y mujeres postmenopatsicas, también



21

pueden presentarla. La investigacién del papel de las hormonas en lupus se inicié en
modelos experimentales de animales como los ratones negros de Nueva Zelanda y su
primera generacion del apareamiento con ratones blancos (éstos ratones desarrollan en
forma natural una enfermedad muy parecida al lupus del humano).

Al extirpar los ovarios y el ttero de éstos animales se observd mejoria significativa en

los parametros de actividad de todas las lesiones.

En la mujer, la mayor cantidad de hormonas son los estrégenos que se producen en los
ovarios antes de la menopausia, y por las glandulas suprarrenales después. En el
hombre, los testiculos producen los andrégenos, pero también pequefias cantidades de

estrogenos (asi como la mujer también produce pequefias cantidades de andrégenos).

Sin embargo existen anormalidades en el metabolismo de estas hormonas y en el caso
de las mujeres se han encontrado en la sangre, grandes cantidades de alfa -
hidroxiestrona que es un metabolito del estradiol, en comparacion con mujeres sanas,

esta es la razén por la cual el lupus es 10 veces mds frecuente en mujeres.

En resumen, existen diferentes factores que participan en la posible causa del lupus, y la
interaccion de todos éstos, ante la presencia de un agente iniciador o detonador, en un
individuo que tiene un codigo genético predisponente, van a dar como resultado un
defecto en los circuitos de inmunoregulaciéon del organismo, con la consecuente

autodestruccion.

De todos los agentes implicados, la teoria infecciosa de un posible virus del tipo de los
retrovirus, o de una bacteria del tipo del micoplasma, se han mencionado como agentes

mads probables en todo este tan complicado evento.



22

Cuadro 1. Anticuerpos en enfermos de Lupus Eritematoso Sistémico.

Incidencia (%) Antigeno Importancia

Detectado Clinica
Anticuerpos 95 Miiltiples antigenos | Los sustratos de
Antinucleares nucleares y | lineas celulares
citoplamaticos humanas son mas
sensibles que los
tejidos corrientes de
ratones. La
negatividad de una
prueba en repetida
ocasiones, con
ambos tipos de
estudios, vulva
poco probable el
diagndstico de

lupus.

Anti — DNA 70 DNA Anti-dsDNA es
relativamente
especifico de la
enfermedad pero no
lo es anti.ssDNA.
se acompaiia de
nefritis y actividad
clinica.

Anti- Sm 30 Polipéptidos unidos | Especifico del

con 6 especies de | Lupus Eritematoso

RNA pequefio del | Sistémico.

ntcleo.

Anti- RNP 40 Polipéptidos unidos | Los titulos altos se

en complejo de | observan en

UIRNA sindromes con
signos de
polimiositis,
escleroderma, lupus
y enfermedad mixta
de tejido conectivo.
Si aparece en lupus
sin anti-DNA es
pequeiio el riesgo
de nefritis.

Anti- Ro (SSA) 30 RNA polimerasa Acompafia al
sindrome de
Sjorgren, al
haplotipo DR3, al
lupus cutdneo
subagudo, a

deficiencias de
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complemento, al
lupus ANA-
negativo, al lupus
del anciano y del

neonato, y al
bloqueo  cardiaco
congénito en

lactantes. Causa a
veces nefritis.

Anti- La (SSB)

10

Proteinas unidas a
RNAs

Cuando se
acompafia de anti-
Ro, es pequefio el
riesgo de hepatitis.

Antihistona

70

Histonas

Mais frecuente en
lupus inducido por
farmacos (95%)
que en la
enfermedad
espontanea.

Anticardiolipina

50

Fosfolipido

Mayor riesgo de
trombosis venenosa
o arterial, y de
aborto espontédneo.
Guarda relacion
con tiempo
prolongado de
trompoplatina
parcial
(anticoagulante
lupico) y VDRL,
falsamente posible.

Antieritrocito

60

Antigenos de
superficie en
eritrocito

Una pequeia
proporcién de los
pacientes presentan
hemolisis franca.

Antiplaquetas
Antilinfocito

70

Superficie de
plaquetas. Antigeno
de superficie
linfocitico

Guarda relacion
con
trombocitopenia.
Quiza guarde
relacién con
leucopenia y
anormalidades de la
funcion de
linfocitos T.

Antineuronas

60

Antigenos de
superficie en
neuronas

En liquido
cefalorraquideo, los
titulos elevados de
IgG guardan
correlacién con
lupus difuso
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1.2.4. Manifestaciones Clinicas.

A) Articulaciones, musculos y huesos:

El dolor de las articulaciones sin inflamacion y el de los musculos, son los sintomas més
frecuentes e iniciales en el lupus los cuales persisten hasta que el paciente recibe
tratamiento con cualquier analgésico o antiinflamatorio como la aspirina y el
acetaminofen. La inflamacidén articular se presenta solo en 2 de cada 10 pacientes con

lupus y frecuentemente se confunden con artritis reumatoide.

El dolor muscular es en reposo y en ejercicio y llega a producir debilidad extrema y
cansancio, este se observa en 60% de los pacientes. La presion de los musculos al
examinar a los pacientes aumenta el dolor de manera importante. En el caso de los
huesos, el dafio con mds frecuencia es la necrosis aséptica de la cabeza de los huesos
largos, como el fémur y el humero. Es la consecuencia de obstruccién de las arterias que
llevan sangre al hueso. En el lupus, es de un 5% debida a la obstruccion por vasculitis,
pero se observa también por embolias de grasa por el tratamiento con cortisona. El
sintoma inicial es solo dolor y el diagndstico oportuno puede evitar el colapso y
destruccién del hueso. El tratamiento ideal es reposo fisco de inmediato, analgésicos,
traccion y disminucién de la presion del interior de la cabeza del hueso afectado con
cirugia. El colapso en casos diagnosticados tardiamente, requiere reemplazo total de ese

hueso por un medico ortopedista.

En casos raros, la artritis del lupus se puede comportar como una artritis reumatoide por
mucho tiempo y de hecho los pacientes son tratados como tal, por la inflamacién
cronica y las deformaciones caracteristicas incluyendo la destruccién del cartilago y el
hueso cercano, con las erosiones y fusién propias, sin embargo por razones
desconocidas, empiezan a presentarse alteraciones sistémicas en algunos Organos
internos como corazon, pulmones y rifiones, pero los estudios de laboratorio muestran
cambios inmunoldgicos caracteristicos de lupus como el patréon de los anticuerpos
antinucleares, anti ADN positivo, y niveles bajos de complemento en sangre (C3, C4 y
CH50), y el paciente debe ser tratado como si se tratara de lupus. A estos casos se les ha

llamado "RUPUS", por la mezcla de cambios clinicos y de laboratorio.
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B) Piel y anexos (pelo, cejas, pestafias, ufias) y mucosas:

Del 75 al 80% de los pacientes tienen algin tipo de alteracion de la piel. Existen varias
formas de lesién en la piel, el llamado espectro de la lesion dermatoldgica en lupus, va
desde la forma localizada o benigna llamada lupus discoide, hasta la forma generalizada
o sistémica que puede afectar gran extension de la piel cubierta y descubierta. Entre

estos dos extremos, se han descrito el lupus cutdneo subagudo y el lupus profundo.

La lesion de lupus discoide, puede pasar desapercibida por muchos pacientes, ya que no
produce ningin sintoma y solo son lesiones en forma de disco o circulares en la cara,
cuero cabelludo, pabellones auriculares, o en diferentes partes de la piel, de coloracion
rojo claro o rosiceo hasta color rojo violdceo, de superficie con escamas y con los
bordes muy bien definidos como trazados con un ldpiz. Estas lesiones mejoran
importantemente con los medicamentos especificos y ungiientos locales, pero siempre
dejan cicatriz y ésta es la diferencia con la forma sistémica, que puede desaparecer
totalmente con el tratamiento. Las lesiones de lupus discoide se pueden confundir con
otras enfermedades, como la alergia al sol, la rosdcea, infecciones por hongos, la

sarcoidosis) y la dermatomiositis, por lo que la biopsia de ésta region si estd indicada.

En el 10 a 15% de estos pacientes se pueden presentar otros sintomas como dolores
musculares, articulares y cansancio o fatiga. En el laboratorio solo el 50% puede tener

anticuerpos antinucleares positivos a niveles bajos y anemia en un 20%.

Sin tratamiento, las lesiones progresan y en algunos casos raros después de muchos
afios, puede cambiar a cancer de la piel. La forma sistémica, se puede presentar hasta en
el 100% de los pacientes en cualquier momento por lo que se justifican las evaluaciones

y exdmenes de laboratorio periddicos.

El lupus cutdneo subagudo es una lesion rojiza escamosa, muy parecida al discoide por
lo bien limitada, pero con los bordes levantados, el centro hundido y que no deja cicatriz
con el tratamiento. Frecuentemente se confunde con soriasis, otra enfermedad de la piel,
también de origen auto-inmune. Esta lesion se observa en el 10 al 15% de los pacientes

con lesiones en la piel. El 70% de estos pacientes son mujeres. La edad mds frecuente es
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a fines de los 30 y principios de los 40 afios, y en el 10% se presentan complicaciones

de érganos internos.

En el laboratorio el 75% tienen antinucleares positivos, en forma especial un anticuerpo
llamado anti Ro (6 SSA), que estd presente en mujeres embarazadas, existe el riesgo de
alteraciones en la conduccion del corazén del producto, por lo que necesario el control
frecuente y tomar electrocardiogramas cada mes, especialmente en los tltimos meses de
el embarazo, para el tratamiento oportuno, ya que se han reportado bloqueos cardiacos

del producto.

El lupus profundo también llamado paniculitis lupica, afecta fundamentalmente la grasa
o tejido adiposo y después del tratamiento, puede dejar hundimientos de la zona
afectada. Este tipo de lesion se observa en uno de cada 200 pacientes y puede
identificarse con fiebre, coloracion rojiza y endurecimiento de la piel. Recientemente,
se han reportado alteraciones de lupus profundo en mujeres con implantes mamarios de

silicon.

El lupus agudo es la lesién mas frecuente de todas, y se observd, la cara y otras zonas
expuestas son las mds frecuentemente afectadas, pero se puede también presentar en
cualquier otra drea. Con mucha frecuencia se acompafia de caida importante del cabello,
cejas y pestafias, ulceras en labios y mucosa de la boca y paladar, nariz y en vagina. En
la cara afecta principalmente ambos carrillos y el dorso de la nariz dando la famosa
imagen de lesion en "alas de mariposa”, como frecuentemente se le representa al lupus.
También puede acompanarse de urticaria, fendomeno de Raynaud (6 manos violaceas),
vasculitis de las palmas o en las uflas y la caracteristica mas importante es que
desaparece con el tratamiento medico, especialmente con cloroquina y esteroides. En el
80 al 90%, estas lesiones empeoran con la exposicién a las radiaciones solares y con

mucha frecuencia son el inicio de la enfermedad.

Las mucosas mas afectadas son las de los labios, paladar, vagina y garganta, con
ulceraciones que en la mayoria de los casos son indoloras y se pueden infectar en forma
secundaria. Un sintoma muy frecuente es el dolor de garganta, que simula o se confunde

con una infeccidn por el enrojecimiento, pero cuando no hay respuesta a los antibiéticos
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y el cultivo bacteriolégico es negativo, representa un sintoma de actividad de la

enfermedad.

Otras lesiones menos frecuentes de piel, son el fendmeno de Raynaud o manos
violdceas con la exposicion al frié o con tabaquismo intenso, que existe en todas las
enfermedades de la coldgena, en mayor frecuencia quizd en la Esclerodermia, se
acompaifia casi siempre de livedo reticularis, que es la coloracidon violdcea de los
miembros inferiores, especialmente en los muslos en forma de red, el lupus buloso o en
forma de vesiculas, la urticaria y las lesiones por pirpura, que son moretones sin golpes

y puntos rojos en las zonas de declive como las piernas.

C) Pulmones y Corazoén:

Pleuritis: se manifiesta como dolor en el pecho al respirar en 40 al 50% de los casos, y
habitualmente es en un solo lado, aumentando con la respiracién profunda. La pleura es
la membrana delgada que cubre los pulmones. En el examen fisico se puede
ocasionalmente escuchar un frote pleural y disminucién del ruido respiratorio en esa
zona. La radiografia del térax muestra la presencia de liquido en el lado afectado y en
ocasiones en ambos lados, en cantidades variables, dependiendo del tiempo de
evolucioén del sintoma, y de la gravedad de crisis. El estudio de liquido pleural es
necesario, especialmente cuando atin no se ha corroborado el diagnostico de lupus, o
cuando se presenta como Unico sintoma. Este se puede presentar también en la

tuberculosis, en tumores de pleura o pulmén habitualmente de tipo canceroso.

La inflamacién del pulmén se le llama neumonitis y los sintomas son dolor de pecho,
sensacion de falta de aire y tos seca. La radiografia del térax muestra cambios que
pueden confundirse con infeccion por bacterias (neumonia), por hongos o micoplasma.
En estos casos es muy importante el estudio bacterioldgico de la secrecion expulsada o
por cepillado bronquial, y si todos los estudios son negativos para infeccidn, el
tratamiento debe ser con cortisona a dosis variable dependiendo de la gravedad del
cuadro clinico. La hemorragia pulmonar aguda es una complicacién en la mayoria de
los casos fatal por la rapidez y extension de la hemorragia, afortunadamente es muy
rara.

Otra complicacién a nivel pulmonar, son las tromboembolias pulmonares y el infarto

pulmonar, pero éstas son complicaciones por trastornos en la coagulacién de la sangre,
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que se acompafian de trombosis venosas profundas especialmente en las piernas. El
tratamiento también es de emergencia con uso de anticoagulantes, ademds de la

cortisona.

Las alteraciones del corazén incluyen pericarditis, miocarditis y endocarditis. La mads
frecuente es la pericarditis que se presenta en un 50 a 60% de los pacientes, el
pericardio es la delgada membrana que cubre el corazon, asi como la pleura cubre los
pulmones. En la mujer casi siempre se acompafia de otras manifestaciones sistémicas, y
en el hombre puede ser el tinico sintoma, con alteraciones en el electrocardiograma y en
la sangre que conforma el diagnostico de lupus. El dolor de la pericarditis es en el
centro del pecho y mejora a veces al acostarse el paciente. Cuando existe liquido en el
pericardio, se puede escuchar un frote en el examen médico (parecido a un rechinido de
un cuero). La radiografia del térax muestra crecimiento de la silueta cardiaca y el mejor
estudio para detectar con exactitud el grado del derrame pericardico, es el
ecocardiograma bidimensional, que da la imagen exacta de la cantidad del liquido en el

pericardio.

La pericarditis puede ser aguda o crénica, especialmente en pacientes
postmenopatisicas, puede ser confundida con pericarditis viral. Las pruebas especiales
de laboratorio de inmunologia dardn el diagnostico correcto. Raras veces la pericarditis
se complica por la gran cantidad del liquido formado, en parte por el retraso en el
diagnéstico y por lo mismo el tratamiento adecuado. En estos casos puede presentarse
una pericarditis constrictiva y por la presiéon ejercida sobre el corazén aumenta la
presion y se dificultan los latidos: el tratamiento debe ser inmediato por un cirujano de
térax, con apertura "ventana pericardica" para extraer el liquido pericardico y disminuir

la presién sobre el corazon.

La miocarditis es la inflamacién del musculo cardiaco y se manifiesta por un dolor
opresivo en el centro del pecho, menos intenso que el de la pericarditis (aunque pueden
coexistir las dos situaciones), con febricula, aumento de los latidos cardiacos
(taquicardia) y el electrocardiograma nos da complejos muy pequefios. El laboratorio es
de utilidad con la determinacion de enzimas musculares como la CPK (creatino-

fosfoquinasa), la DHL (deshidrogenasa I4ctica), las cuales se encuentran muy elevadas.
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La radiografia del térax muestra crecimiento del corazén y habitualmente se acompafia
de otros sintomas generalizados como fiebre, crecimiento de ganglios fatiga y sensacién

de falta de aire (disnea).

Cuando la miocarditis es muy severa o extensa, puede haber falla cardiaca o
insuficiencia cardiaca, lo que da lugar al edema agudo pulmonar, o liquido en los
pulmones, con o sin elevaciéon de la presion arterial. El tratamiento es también de

emergencia con diuréticos y cortisona.

La porcion interna del corazén llamada endocardio incluye las védlvulas y se pueden
afectar con la presencia de vegetaciones llamadas "endocarditis de Libman-Sacks" por
los 2 médicos que la describieron desde 1923. Estas vegetaciones o pequefias
tumoraciones se infectan en forma secundaria y provocan la endocarditis bacteriana.
Habitualmente el ecocardiograma bidimensional no las detecta por su tamaifio tan
pequefio, pero si las puede sugerir. Estas vegetaciones se encuentran con alta frecuencia

en el sindrome anti-fosfolipidos.

La hipertension arterial, es un sintoma de gravedad de lupus cuando es persistente y con
cifras por arriba de 140 la sistdlica y por arriba de 100 en la diastélica. Las causas
pueden ser dos: la mas importante es cuando hay dafio de los rifiones con insuficiencia
en su funcién de mas de 3 meses, de evolucidn, la cual es priacticamente irreversible y
la otra causa por dafio inflamatorio pulmonar, ambas situaciones requieren de la

participacion de un medico cardidlogo y nefrélogo.

D) Sistema nervioso central y periférico. Alteraciones psiquidtricas:

Las alteraciones del cerebro y de los nervios periféricos, son de las mas frecuentes y
requieren un tratamiento oportuno por la gravedad que representan. Las primeras
descripciones se conocen desde 1875, en la publicacion de Kaposi en donde menciona
alteraciones mentales y estado de coma en pacientes que se encuentran en estadios
terminales y posteriormente William Osler con mas detalle, describié varios pacientes
que iniciaron con severas alteraciones neuroldgicas, en sus tres publicaciones al final
del siglo pasado. A partir de 1945, aparecieron varios reportes de vasculitis cerebral o
inflamacion de las arterias del cerebro, con alteraciones variables en la conducta de los

pacientes, asi como convulsiones, pardlisis, meningitis y embolias. Existen tres tipos de
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alteraciones: las secundarias propiamente a la enfermedad, las debidas a las dosis
variables de cortisona y las que un enfermo experimenta al saber que tiene una
enfermedad totalmente desconocida para é1. Los sintomas mds frecuentes observados
en nuestros pacientes son en orden de frecuencia: dolor de cabeza, confusién mental,
convulsiones focalizadas o generalizadas, cambios en el comportamiento o alteraciones
de tipo psiquidtrico, alteraciones de la vista (como visién doble, ceguera brusca, caida
de un pdarpado, etc.), inflamacién de los nervios periféricos con pardlisis y/o
entumecimiento de una mano o un pie, con sensacién de quemadura y hormigueo
doloroso, de aparicion brusca, inflamacién de la médula espinal llamada mielitis
transversa, embolias con pardlisis de la mitad del cuerpo (hemiplejia) y las mas graves,

estupor y coma o pérdida de la conciencia.

En el caso de pacientes que inician solo cambios en la conducta, pueden ser
considerados como enfermos mentales y con frecuencia son enviados a Instituciones
psiquiatricas, ya que no existe inicialmente ningin otro dato alterador. Algunos son
diagnosticados como tumores cerebrales, pero con los adelantos modernos,
especialmente la TAC y la resonancia magnética, ya son pocos los pacientes que llegan
a ser operados erroneamente del cerebro por diagndstico de un supuesto "tumor

cerebral".

A partir de 1980, el grupo de Londres escribi6 el sindrome antifosfolipidos y uno de los
eventos mas frecuentes son embolias en personas de edad joven, por debajo de los 40
afios, ademads de datos de trombosis en otros territorios arteriales y venosos.

Es muy frecuente que se lleguen a confundir las alteraciones neuroldgicas y
psiquiatricas que son secundarias a lupus, con aquellas que son debidas a las dosis altas
de cortisona empleadas para el tratamiento de las mismas y éste es un verdadero reto
para el medico reumatélogo y neurélogo que debe colaborar en el manejo de estos
pacientes. Afortunadamente, ademds de los exdmenes de laboratorio para conocer con

exactitud, el grado de actividad del lupus, se cuenta con la resonancia magnética.

F) Rifiones y vias urinarias:

Los rifiones se afectan en mas de la mitad de los pacientes adultos y en nifios, en la gran

mayoria de los casos es la forma de inicio del lupus. Se reporta del 45 al 50% el dafio o
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inflamacion llamado nefritis Idpica el cual es reversible en una gran cantidad de

pacientes cuando son tratados eficaz y oportunamente.

Los rifiones son el filtro de los productos de desecho o toxinas del organismo que son
eliminados a través de las vias urinarias. Se encuentran localizados en la parte posterior
y alta de la cavidad abdominal a ambos lados de la columna vertebral en su segmento
lumbar. La unidad funcional es la nefrona. Equivalente al alveolo en el pulmén que
filtra y realiza el intercambio de oxigeno para la respiracion. Se calcula que cada rifién
tiene mas de un millén de nefronas que constan de dos elementos, los glomérulos o
microscopicas corpusculos circulares a través de los cuales pasan todos los elementos de
la sangre para ser regresados o reabsorbidos la mayoria (por ser necesarios) y el resto
son excretados a la otra parte o elemento de la nefrona, los Tubulos. Entre estos dos
elementos se depura o filtra la sangre del organismo y se reabsorben o excretan
substancias como electrolitos (sodio, potasio, cloro, magnesio, calcio, fésforo y

bicarbonato), glucosa, hormonas y proteinas.

Estos tibulos llevan la orina con los productos de desecho a los célices y pelvicillas de
riidn que se conectan a los uréteros y de aqui descienden a la vejiga para su eliminacién
a través de la uretra. De esta manera, los riflones son los responsables de la
desintoxicacién del organismo, para mantener un equilibrio metabdlico, hormonal y de

la presion arterial.

La nefritis ldpica se produce por la inflamaciéon de los glomérulos que se llama
glomerulonefritis y no necesariamente evoluciona a la falla conocida como insuficiencia
renal. Desafortunadamente en lupus, la nefritis secundaria no produce sintomas, ya que
cuando el enfermo refiere que le duele un rifién es o porque tiene una infeccién severa o
pielonefritis o porque tiene un calculo. Los dolores al nivel de la espalda, también se
pueden deber a un espasmo muscular intenso de los musculos de la columna vertebral.
La tnica forma de sospechar o saber con certeza que existe afeccién a este nivel por
lupus, es con el examen ordinario del sedimento de la orina, en donde aparecen glébulos
rojos, blancos cilindros (hialinos, granulosos o celulares) y muy especialmente
proteinas, y en la sangre la elevacién de nitrogeno de urea y de creatinina por arriba de
1.5 mg. Los sintomas de alteracién renal, son edema o hinchazén de los parpados y de

las extremidades inferiores en un principio, y posteriormente de la presion arterial.



32

Existen varios tipos de glomerulonefritis y para detectarlos con exactitud es necesaria la
colaboracién del medico especialista en nefrologia. La utilidad de la biopsia renal se ha
discutido mucho si es o no indispensable, por las posibles complicaciones que se
pueden presentar, aunque raramente, y s6lo se aconseja cuando dispone de un
especialista con experiencia en éste procedimiento, que consiste en tomar un fragmento
de la gldndula, con anestesia local, en un medio hospitalario y bajo control con
ultrasonido que ofrece una imagen exacta del tamafio y la distancia que existe de la
superficie o piel: las contraindicaciones para la toma de biopsia renal son pacientes
demasiado obesos, hipertension arterial grave y alteraciones de la coagulacion por el
riesgo de un sangrado que podria ser fatal. Es necesario ademds con un medico
anatémo-patdlogo con experiencia en la interpretacion al microscopio de las

alteraciones propias de ésta enfermedad.

Las razones para la indicacién de una biopsia renal son tres: para confirmar el
diagnéstico de nefritis Iupica, para detectar si existen lesiones inflamatorias, cicatrizales
0 ambas y tercero, para un tratamiento correcto. Existen seis clases de nefritis Iipica de
acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS): clase I, la microscopia de luz
es normal y la microscopia electrénica muestra s6lo alteraciones minimas. Aqui no esté
indicado ningin tratamiento; clase II, glomerulonefritis (GNF) mesangial con dafio
renal moderado, en donde con pequefas dosis de cortisona puede haber mejoria
completa; clase III, GNF focal o segmentaria cuyo tratamiento es similar a la anterior;
clase IV, GNF proliferativa difusa que es la mas frecuente y puede progresar
rapidamente a la insuficiencia renal irreversible, si no es tratada en forma "agresiva"
(dosis masivas de medicamentos inmunosupresores o citotdxicos, administrados por via
intravenosa en corto tiempo también llamados "bolos" o "pulsos"), antes de 10 a 12
semanas de haberse instalado., clase V, GNF membranosa caracterizada por
inflamacion intensa con eliminacién de proteinas en gran cantidad por la orina, menos
grave que la anterior pero el tratamiento es similar y la clase VI, llamada
glomeruloesclerosis, por las lesiones que se encuentran en fase de cicatriz y son
irreversibles al tratamiento medico. En ésta etapa es mds peligroso el tratamiento que la
propia enfermedad, ya que trae complicaciones graves como aumento de la presidn

arterial, infecciones por bacterias, hongos o virus.
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La gravedad de las lesiones en los rifiones, dependerd de la cantidad de complejos
inmunes circulantes depositados en la membrana glomerular, que serdn en mayor grado

cuando la actividad del lupus es mayor.

Ademads de los cambios en la orina ya mencionados, los niveles de complemento (C3,

C4 y CHS50) estaran muy bajos y en proporcién directa al grado de inflamacion.

En resumen, el diagndstico oportuno del dafio renal y el tratamiento adecuado, de
preferencia con la informacién de la biopsia renal, es el factor muy importante para el
pronéstico de la funcion de los rifiones de éstos pacientes. Cuando no se dispone de los
elementos ideales para una biopsia renal, el examen de orina, especialmente del
sedimento urinario, de la creatinina en sangre cada 3 a 4 semanas y de la depuracién de
creatinina con orina de 24 horas, cada 2 a 3 meses, son suficientes para conocer el

estado funcional de los rifiones y planear el tratamiento.

Las infecciones pueden presentarse en el rifion en cualquier memento de la enfermedad,
aun cuando no exista GNF, tanto por la susceptibilidad especial de estos pacientes como
por el uso de los medicamentos inmunosupresores del tipo de la azatioprina,

ciclofosfamida, metrotexate y hasta la misma cortisona en dosis altas.

Los uréteros y la vejiga se afectan muy raramente en lupus y mds bien son
complicaciones del tratamiento, especialmente con la ciclofosfamida y en nifios. Para
prevenir €stas alteraciones, es conveniente insistir nuevamente en mantener una buena

hidratacion siempre.

G) Aparato digestivo, pancreas, Higado y peritoneo:

El aparato digestivo comprende desde la garganta hasta la porcién terminal del recto
que es el ano. El higado, vias biliares, pancreas y peritoneo estan relacionados dado que
se encuentran involucrados en la digestién y forman parte de la cavidad abdominal. El
peritoneo es una membrana delgada parecida a la pleura y al pericardio, que envuelve

por decirlo asi todos los 6rganos contenidos en la cavidad abdominal.
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Alteraciones al nivel del tracto gastrointestinal debidas a lupus, son practicamente muy
raras, pues la mayoria de los sintomas a éste nivel son secundarios al tratamiento con
medicamentos agresivos al es6fago, estomago y al intestino grueso, produciendo
esofagitis, gastritis o ulcera péptica y colitis. Casi todos los medicamentos para la
inflamacién o el dolor producen irritacién de la mucosa del estémago y el intestino, a
excepcion de algunos nuevos como el nabumetone y meloxican. La esofagitis se
produce por el reflujo del acido del estémago que asciende al es6éfago, ya sea por hernia
hiatal o por espasmo del fondo del estémago llamado piloro (parecido al fondo de un
embudo), el cual se cierra como reflejo a diferentes situaciones, como una ulcera

péptica, gastritis severa y/6 tensién emocional.

La gastritis y la ulcera péptica en estdbmago o en duodeno, son independientes del lupus
y también secundarios a los mismos factores que la esofégitis. Estas dos situaciones, son
mas frecuente que lleguen a sangrar en forma importante, que en ocasiones es por que el
mismo lupus, ya que han llegado a morir pacientes por sangrado profuso, debido a

medicamentos.

Es necesario asociar al tratamiento de todos estos pacientes susceptibles a gastritis
erosiva y/6 ulcera péptica, 6 bien que ya llegan con el reumatSlogo con estas
complicaciones, secundarias a los multiples esquemas de tratamiento, agravados por
tension, tabaquismo o ingestion de bebidas alcohdlicas, un antidcido de acuerdo a la

gravedad de la acidez.

Los inhibidores de la bomba de hidrégeno, han venido a suplir al hidréxido de aluminio
y magnesio (Melox), los cuales no son tan potentes y ademds, interfieren con la
absorcion de algunos medicamentos. Estos se pueden administrar cada 12 o cada 24
horas y son la cimetidina, ranitidina, famotidina y mas recientemente todos los
derivados de el omeprazol, que aunque costosos, son los mas eficaces y pueden evitar

un sangrado.

En pacientes con fendmeno de Raynaud en manos y pies (coloracion violdcea y pélida),
la asociacién con esofégitis es comun, aunque es mas frecuente en otras enfermedades
como la esclerodermia y la dermatomiositis. Esta se manifiesta como mencionamos, por

dificultad para tragar alimentos sélidos o liquidos. En lupus se presenta en menos del
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10%. Y es controlable con el uso de cisaprida o metoclopramida, asociados antidcido de

eleccion de su medico.

La inflamacién del colon o colitis es de origen psicosomadtico en la gran mayoria de los
pacientes y también se le llama colon irritable o colon espéstico. Esta condicién se
correlaciona més con el sindrome de fibromialgia o un estado de nerviosismo severos,

los cuales pueden acompaiiar al lupus.

La inflamacién del peritoneo se observa en uno de cada 15 pacientes de acuerdo a
nuestro grupo, y produce liquido en cantidad variable, tal como lo hace la pleura y el
pericardio en los pulmones y el corazén respectivamente. Estas tres membranas se
llaman serosas y eventualmente puede haber inflamacion de las tres al mismo tiempo,

llamada serositis, que es muy caracteristica de los casos de reactivacion grave.

La produccion del liquido del peritoneo, se llama ascitis y puede llegar a ser tan
importante que el abdomen se vuelve muy voluminoso o abombado. Otras causas de
ascitis son la nefritis Idpica, la cirrosis hepatica, la tuberculosis peritoneal, la
pancreatitis y el cdncer. El diagnostico de ascitis se puede confirmar con el ultrasonido
y con la tomografia axial computada (TAC), y la causa de la misma, con la aspiracién

del liquido y estudio microscépico.

El crecimiento del higado se presenta en un 10% como parte de la actividad de la
enfermedad, casi siempre con el aumento concomitante del bazo, y es doloroso a la
palpacién cuando el crecimiento es importante. Otras causas de crecimiento del higado,
es la insuficiencia congestiva del corazoén, la cirrosis hepatica, la asociacién con el
sindrome anti-fosfolipidos por trombosis de la vena porta y una enfermedad mas rara
"hepatitis lupoide", y descrita hace mas de 40 afios, en donde se reportaron células LE,
sin que tenga ninguna relacion con el lupus, excepto que también es una enfermedad

autoinmune.

La coloracién amarilla de los ojos se llama ictericia, y es debida al aumento de
bilirrubinas en la sangre. En lupus la causa mas frecuente es la anemia hemolitica, otras
causas son la hepatitis infecciosa, la cirrosis, la obstruccién de los conductos biliares por

cualquier causa, el cdncer y la secundaria a medicamentos que es demasiado rara.
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H) Sangre, ganglios linféticos y bazo:

Las alteraciones de los tres elementos de la sangre: glébulos rojos, blancos y plaquetas
es uno de los once criterios propuestos por el Colegio Americano de Reumatologia y
pueden estar aislados los 3 al mismo tiempo en etapas de actividad. La anemia puede ser
de varias causas, desde la debida a perdidas por el intestino por las razones
mencionadas, falta de ingestion de hierro, y actividad del propio lupus. La mas
importante es la causada por la destruccién de los glébulos rojos, por anticuerpos
dirigidos en contra de la membrana de los mismos la cual se le conoce como anemia
hemolitica autoinmune y se presenta en el 8 al 10%. Los pacientes se quejan de
debilidad, mareo y en ocasiones fiebre. Al examinarlos, ademds de la palidez
caracteristicas de cualquier tipo de anemia, tiene una coloracion amarillenta
especialmente en los 0jos, o ictericia como lo mencionamos en el capitulo anterior, que
estd en proporcion al grado de destruccion de los glébulos rojos. El diagndstico se
puede confirmar en el laboratorio , ademas de una baja importante de la hemoglobina y
el hematocrito, con aumento de los reticulocitos, de la deshidrogenasa Iactica (DHL),
disminucién de la haptoglobina, pero especialmente con la determinacién de los
anticuerpos responsables de ésta destruccion, la prueba de Coombs. Esta anemia no
responde a la administraciébn de sangre, ya que los glébulos rojos o eritrocitos, serdn
nuevamente destruidos. Solo cuando es muy severa, si es indispensable administrar
sangre en concentrado de paquete, pero también dosis altas de corticoesteroides.
Cuando no hay respuesta a éstos ultimos, el uso suplementario de ciclofosfamida,
danazol o azatioprina puede ser necesario. Raras veces, es necesario extirpar el bazo
(que habitualmente estd crecido en ésta anemia), porque estd contribuyendo a la
destruccion de los eritrocitos. Los pacientes con lupus pueden tener reacciones alérgicas
cuando se les transfunde sangre por el motivo que sea, y es conveniente administrar un

anti-histaminico media hora antes ya que esto es debido a una moderada alergia.

El paciente con lupus, no debe donar sangre, no porque vaya a transmitir la enfermedad,
sino porque tiene una enfermedad sistémica y contiene, como ya lo hemos mencionado

en varias ocasiones, muchos anticuerpos.

Los glébulos blancos o leucocitos, tienen la funcién de defensa del organismo a través

de los linfocitos (memorial, de los neutréfilos (que ingieren las bacterias) y los
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eosindfilos (de las alergias). Una cuenta por debajo de 4,000 por mm cibico, se le llama
leucopenia, y una disminucion de la cuenta total de los linfocitos por debajo de 1,500,
son datos de actividad de lupus. El aumento de los mismos, puede ser debido a una
infeccidn 6 por el uso de dosis altas de cortisona. No olvidar el tipo de medicamentos
que pueden también disminuir los glébulos blancos, como lo es cualquier medicamento
citotoxico. Los eosinéfilos se elevan en bajo porcentaje de pacientes con lupus (5 al
8%), por la susceptibilidad de tener reacciones alérgicas en comparacién con la

poblacién sana.

Las plaquetas son los las células responsables de una adecuada coagulacién de la
sangre. Una disminucién por debajo de 100,000 por metro cubico, se le llama
trombocitopenia la cual produce los moretones en la piel sin traumatismos, sangrado de
encias, nariz, pequefios puntos rojos en las piernas llamadas petequias y prolongacion
de las menstruaciones. A esta alteracion se le llama purpura autoinmune. Existe una
enfermedad llamada purpura trombocitopénica idiopdtica (PTI) muy frecuente en los
nifios y mujeres jovenes, sin que exista ningin otro dato de lupus. Cuando es parte de
todo el complejo de lupus, se puede acompaiiar de artritis, caida de pelo, cansancio y
fatiga. Las reacciones emocionales severas, como cualquier otro sistema del organismo,
pueden activar el lupus con la disminucién brusca de las plaquetas. Un 20 a 25% de los
pacientes con PTI, pueden, después de varios afios, cambiar a lupus generalizado, con la

aparicion de cualquiera de los demds sintomas.

Los ganglios linfaticos se encuentran en diferentes partes del cuerpo: Cuello, nuca,
axilas, parte interna de los codos y en regiones inguinales (popularmente llamadas
"ingles"), y crecen cuando hay actividad de lupus hasta un didmetro de 3 a 4 cm. Estas
disminuyen de tamafio con cualquier medicamento anti-inflamatorio (AINE), e incluso
llegan a desaparecer. Otras causas de crecimiento de los ganglios, también llamada
linfadenopatia, son las infecciones de cualquier tipo y el cdncer. En lupus, crecen en

mads de la mitad de los pacientes cuando la enfermedad esta activa.

El bazo se encuentra localizado en la parte anterior y superior izquierda del abdomen y
nos sirve para depurar la sangre de glébulos rojos, blancos y plaquetas que estan
dafiados por cualquier causa, asi como de complejos inmunes circulantes. Estd crecido

en lupus activo en un 20%, y s6lo cuando es muy importante el crecimiento, llega a
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doler. En estos casos se puede palpar, especialmente en pacientes delgados por debajo
de las costillas de lado izquierdo. Puede crecer también en presencia de anemia
hemolitica autoinmune, como lo mencionamos anteriormente. Ocasionalmente, se
extirpa esta glindula en la anemia anterior o la PTI cuando no hay respuesta al

tratamiento convencional de ambas.

I) Aparato circulatorio: arterias y venas.

Estrictamente hablando, el lupus es una enfermedad de las arterias del organismo, ya
que afecta todos los territorios, empezando por la capa mds interna llamada endotelio.
Es aqui donde se inicia el depdsito de los complejos inmunes, por medio de substancias
mediadoras, son atraidos los glébulos blancos o polimorfonucleares a éste endotelio de
las arterias y aqui depositan los productos que van a producir inflamacién y destruccion

de toda la pared de las mismas.

Esto se le llama vasculitis y cuando es en grado extremo, llegan a ocluir totalmente la
luz de las arterias, del calibre que sea y no llega sangre a su destino, produciendo la
llamada isquemia y aun gangrena. El tratamiento cuando se inicia el depdsito de éstos
complejos inmunes, evita la progresidon. La alteracion de las venas se observa mads
comunmente en el sindrome antifosfolipidos, con trombosis agudas, que también afecta

arterias.

I) Sintomas generales: fatiga, astenia, pérdida de peso y fiebre:

Todos estos sintomas son inespecificos de cualquier enfermedad sistémica o
generalizada, desde infecciones de cualquier tipo especialmente la tuberculosis en los
casos cronicos, hasta el cancer: casi el 100% de los pacientes con lupus, manifiestan
fatiga y debilidad o astenia, muy parecida a la que produce cualquier resfriado 6 gripa
comunes. Después de mediodia, ya hay fatiga o cansancio como si el dia ya hubiera

terminado, al igual que la perdida de peso, de apetito.

La fiebre, puede ser desde febricula de 37.5 grados C, hasta de 40 o 41 grados C. La

mayoria de los pacientes reciben ademds de antipirdticos como las pirazolonas,
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salicilatos y acetaminofen, multiples antididiticos, cuando el diagnostico no se ha

confirmado.

Es muy comdun la "prueba con cortisona", y si la fiebre desaparece, muchos médicos

inician la bisqueda de una colagenopatia (Abbas, Lichtman, Pober, 2002).

1.2.5. Signos y Examenes

El diagnéstico del LES se basa en las manifestaciones de al menos 4 de 11
caracteristicas tipicas de la enfermedad.
Los exdmenes para determinar la presencia de estas manifestaciones de la enfermedad
pueden variar, pero entre ellos estan:
. Pruebas analiticas de anticuerpos antinucleares (AAN), incluyendo
anticuerpos anti ADN y anti Smith, con los dltimos dos exdmenes generalmente

positivos en lupus solamente

. Erupcién cutdnea o lesiones caracteristicas

. Radiografia de térax que muestra pleuritis o pericarditis

. Al examinar el térax con el estetoscopio se observa roce pleural o roce
cardiaco

. Andlisis de orina para mostrar sangre, cilindros o proteina en la orina

. CSC muestra disminucién en algunos tipos de células

. Biopsia renal

. Examen neurolégico

Esta enfermedad puede alterar también los resultados de los siguientes examenes:

. Conteo de GB

. Electroforesis de globulina en suero
. Factor reumatoideo

. Proteina en orina

. Electroforesis de proteina en suero
. Prueba rapida para mononucleosis

. ESR

. Crioglobulinas

. Examen de Coombs directo

. Componente 3 del complemento (3C)
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. Complemento
. Anticuerpo microsomal antitiroideo
. Anticuerpo antitiroglobulina
. Anticuerpo antimitocondrial
. Anticuerpo antimusculo liso
1.2.6. Embarazo.

El lupus Eritematoso Sistémico es una enfermedad predominante en mujeres jovenes,
razén por la cual no es raro que ellas se embaracen. Las tasa de fecundidad son
normales en las ldpicas, pero es grande el indice de abortos espontdneos y mortinatos
(30 a 50%), especialmente en las que tienen el anticoagulante lidico, anticuerpos a
cardiolipina o ambos. Puede haber un ndmero mayor de exacerbaciones de la
enfermedad durante el primer trimestre (a veces el lupus se inicia durante el embarazo)
y en especial durante las primeras 6 semanas después del parto. Si no existen trastornos
renales o cardiacos graves y se controlar el lupus, muchas mujeres completan
inocuamente su embarazo y da a luz a bebés normales. Los glucorticoides son
inactivados por enzimas placentarias y no causan anormalidades fetales, excepto en el
producto de muy bajo peso neonatal. En bebés se ha observado lupus neonatal por la
presencia de anti-Ro en el suero de la madre (es raro), se han identificado dos
sindromes: una erupcién similar al lupus discoide, transitoria y bloqueo cardiaco

congénito.

1.2.7. Tratamiento

No hay cura de Lupus Eritematoso Sistémico. El tratamiento de éstos pacientes siempre

debe ser individualizado, los puntos a considerar en el tratamiento son:

1) Informacién general al paciente y familiares.

2) Medidas generales: repose, dieta, ejercicio, actividad laboral y social.

3) Medicamentos permitidos y prohibidos.
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4) Tratamiento "agresivo" en cases de lupus que afecta drganos de alto riesgo.

5) Lupus y embarazo y sindrome antifosfolipidos.

6) Insuficiencia renal crénica, hipertension arterial y transplante.

7) Apoyo psicoldgico al paciente y familiares.

La enfermedad tiene mdltiples manifestaciones con gravedad variable, lo cual determina

el tratamiento individual, pero no existe cura para el LES.

La enfermedad leve (erupcion, dolores de cabeza, fiebre, artritis, pleuresia, pericarditis)
requiere poca terapia. Los medicamentos antiinflamatorios no esteroides (AINES) se
utilizan para tratar la artritis y la pleuresia, las cremas que contienen corticosteroides se
utilizan para tratar erupciones de piel. Algunas veces, se utilizan medicamentos
antipalidicos (hidroxicloroquina) y dosis bajas de corticosteroides para los sintomas

cutneos y artriticos.

La sensibilidad a la luz se trata utilizando ropa protectora, gafas de sol y protector solar.
Las manifestaciones severas o potencialmente letales (anemia hemolitica, compromiso
cardiaco o pulmonar extenso, enfermedad renal o compromiso del sistema nervioso
central) requieren a menudo ser tratadas por reumatélogos y especialistas en el drea
especifica. Se pueden prescribir la terapia con corticosteroides o medicamentos
inmunosupresores para controlar los diversos sintomas. Algunos médicos utilizan
medicamentos citotéxicos (medicamentos que bloquean el crecimiento celular) en
personas que no responden bien a los corticosteroides o que dependen de dosis altas de

los mismos.

La enfermedad puede ser incapacitante por el dolor y la fatiga, en estos casos habrd que
usar otros farmacos, y no glucorticoides. Artralgias, artritis, mialgias, fiebre y la serosis
minima, mejoran a veces con antinflamatorios no esteroides, incluidos los salicilatos,
sin embargo en sujetos con lupus sistémico son especialmente frecuentes cuadros
téxicos por tales firmacos (hepatitis, meningitis aséptica y trastornos renales). Las
dermatitis del lupus sistémico (incluido lupus discoide) y a veces la artritis ldpica,

mejoran a veces con antipalidicos. Dosis de 400 mg de hidroxicloroquina al dia han
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producido mejoria de las lesiones cutdneas en cuestion de semanas en individuos
predispuestos a la mejoria. Entre los efectos adversos estdn toxicidad retiniana, eritema,
miopatia o neuropatia. Los estudios oftalmoldgicos regulares deben hacerse cuando
menos cada seis meses, porque la toxicidad en retina guarda relacién con la dosis
acumulativa. Otras formas de combatir los eritemas incluyen el empleo de “pantallas
solares” y se recomienda un indice de proteccion solar de 15 puntos ¢ mds (para evitar
erupciones o eritemas, y si aparecen estos ultimos utilizar glucorticoides locales o
intralesionales. Habrd que reservar los glucorticoides sistémicos para individuos con

lesiones incapacitantes y graves).

Las manifestaciones mortales o incapacitantes graves del lupus sistémico se tratan con
dosis elevadas de glucorticoides (1 a 2 mg del producto/ Kg de peso al dia). Cuando la

enfermedad esta en actividad, habrd que administrarlos en fracciones cada 8 ¢ 12 horas.

Una vez controlada la enfermedad durante algunos dias, se consolidaran las dosis para
que se administre sélo una por la mafiana; después de esa fecha, la dosis diaria se
disminuird con la rapidez que lo permita el cuadro clinico. En forma 6ptima, habria que
transformar el tratamiento para dar la dosis en dias alternos a base de una sola dosis
matinal de glocorticoide de corta accién (prednisona, predinisolana, metilprednisolana)

para llevar al minimo los efectos adversos.

Entre los efectos adversos e indeseables de los glucorticoides a largo plazo incluyen
aspecto y pies cushinoides, incremento ponderal, hipertension, infeccién, fragilidad
capilar, acné, hirsutismo, osteoporosis acelerada, necrosis isquémica de huesos,
cataratas, glaucoma, diabetes sacarina, miopatia, hipopotasemia, menstruacion irregular,

irritabilidad, insomnio y psicosis.

El empleo de agentes citotoxicos como azarioprina, clorambucil, ciclosfomida en lupus
sistémico, ha sido punto de controversia, su uso en la nefritis lipica quiza se acompfiae
de un indice menor de insuficiencia renal y menos exacerbaciones del trastorno, y
permite disminuir con mayor rapidez los glucorticoides hasta alcanzar dosis bajas de
sostén. Entre los efectos adversos e indeseables estin supresion de médula dsea,
insuficiencia gonadal irreversible (aproximadamente en 30% de los enfermos),

hepatétoxicidad (azatioprina), efectos toxicos en vejiga (ciclosfamida) y un mayor
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riesgo de aparicion de cancer. Si un lidico tiene una enfermedad que puede causarle la
muerte y que no mejora con glucorticoides, o requiere dosis de sostén inaceptablemente

grandes de tales firmacos, convendria el uso de citotéxicos.

Se han estudiado algunas formas experimentales de tratamiento en el lupus sistémico,
incluidos plasmaféresis, radiacion de ganglios linfaticos en forma total, ciclosporina y

administracion de hormonas sexuales.

Los sujetos con sindrome nefrético a menudo conservan funcién renal estable, a pesar
del edema y la hipoalbumenia persistente; un problema concomitante suele ser la
hipertensiéon y en estos casos habrd que administrar dosis altas de glucorticoides
durante tres a seis meses, y si no disminuye la proteinuria, habrd que disminuir poco a
poco la dosis del farmaco, e interrumpir su uso y orientar el tratamiento a controlar la

hipertension y la hiperlipidemia.

En los subgrupos de personas que no muestran enfermedad progresiva, es necesario
decirle al paciente, que si bien la enfermedad crénica y puede ser grave, es posible que
el individuo lleve una vida relativamente normal si se controla y trata apropiadamente

su padecimiento (Petri, 2002)

1.3. Perspectiva cartesiana de la realidad.

Entonces, si partimos de la definicién que da la medicina alépata sobre el LES y como
se ha visto deja de lado la condiciéon emocional, social y espiritual del individuo, es
necesario, partir de donde surgié esta idea fragmentaria y reduccionista sobre la
enfermedad y que ha marcado el camino de la medicina y de varias ciencias en la
actualidad, ya que esto dard pie para entender el porque de una nueva forma de
conceptualizar al hombre y al cuerpo. Es necesario entonces partir de los modelos del

que se desprende dicha conceptualizacion y remontarnos a los siglos XVII y XVIII

Partiremos desde Galileo Galilei en Italia, el cual fue el primero en utilizar la
experimentacion cientifica junto con un lenguaje matematico para formular las leyes
naturales que descubrid; para que fuese posible describir la naturaleza matematica, los

cientificos tenian que limitarse al estudio de las propiedades esenciales de los cuerpos
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materiales, que pudiesen ser medidas o contadas, desapareciendo aquellas

caracteristicas que fueran de caricter subjetivo.

Mientras en Inglaterra Francis Bacon exponia su teoria sobre el método empirico, el
procedimiento inductivo que consiste en extraer una conclusién de caricter general a
partir de un experimento y luego confirmarlas con otros experimentos, con Bacon la
ciencia comenz6 a tener como fin un tipo de conocimiento que permitiera dominar y

controlar la naturaleza, conocimientos que hoy dia se emplean junto con la tecnologia.

El antiguo concepto de la tierra/ madre se transformd radicalmente en la obra de Bacon
y desaparecié por completo cuando la revolucién cientifica reemplazo la vision

organica del mundo por la metiafora del mundo /maquina.

Esta revoluciéon dentro de la civilizacién occidental fue iniciado y completado por dos

grandes figuras del siglo XVII: René Descartes e Isaac Newton.

En donde el primero creia que la clave del universo se hallaba en su estructura
matemdtica y en el racionalismo, desarrollando con esto un nuevo método de
razonamiento, en donde la clave era la duda radical, es decir, pone en duda todo aquello
de que sea posible dudar; entonces, el conocimientos cierto, por consiguiente, solo se

obtiene mediante la intuicién y la duda.

El método cartesiano es analitico, es decir, consiste en dividir los pensamientos y
problemas en cuantas partes sea posible y luego disponerlos segtin un orden ldgico, el
racionalismo también es una de las caracteristicas principales del método, ene se sentido
para €l la razén tenia un mayor peso que la materia, llegando asi a la conclusién que

3

ambas eran cosas separados y distintos ““ el concepto de cuerpo no incluye nada que
pertenezca a la mente y el de mente nada que pertenezca al cuerpo” (Capra, 1996. pp.

62).

Segin Descartes el universo material era una miquina y solo una miquina, en la materia
no habia vida, ni espiritualidad, la naturaleza funcionaba de acuerdo con unas leyes
mecdnicas y todas las cosas del mundo material podian explicarse en términos de la

disposiciéon y del movimiento de sus partes, incluyendo a los organismos vivos
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(animales, plantas y ser humano) dentro de su vision mecanicista de la materia. Esta
imagen mecanicista de la naturaleza fue el paradigma que domind todas las ciencias
después de Descartes, y como se verd mds adelante especialmente en las ciencias

médico bioldgicas.

Sin embargo, el hombre que logra completar el trabajo de Galileo, Bacén y Descartes es
Isaac Newton, el cual a través de su fisica establecid una teoria matematica del mundo
que se convirti6 en la base del pensamiento cientifico hasta mediados del siglo XX, es
decir, el universo newtoniano era, un enorme sistema mecénico regido por las leyes

matematicas exactas.

Newton encontr6  una vision atomista de la vida y la naturaleza, en su modelo
pretendia integrar los modelos racionalista y deductivo de Descartes e Inductivo y

empirico de Bacon explicados y conjugados a través de la fisica.

En ese sentido, las particulas son los elementos del mundo newtoniano que se mueven
dentro de un espacio y tiempo absolutos. Los cuales le permitirian llegar a la verdad

absoluta. (Capra, 1996)

Entonces, la naturaleza al estar sujeta a normas fijas, todos los fenémenos tenian una
causa y un efecto determinado, y se podia predecir con absoluta certeza, a partir de esta
vision mecanicistas de la vida y la materia se comenzaron a explicar cientos de
fenémenos, por lo cual, en el siglo XVIII, con la visién mecanicista del mundo
firmemente arraigada en la sociedad, la fisica se convirti6 en la base de todas las
ciencias. Una consecuencia inevitable de la vision cartesiana del mundo fue el hecho de
que las ciencias del siglo SXIII y XIX siguieran la linea de la fisica newtoniana, tanto
ciencias naturales como sociales, ya que ademds de regir a ciencias como la fisica,
quimica, medicina, también tuvo gran influencia en las ciencias sociales entre ellas la

Psicologia (Capra, Op.cit).

1.3.1 Perspectiva cartesiana sobre la enfermedad.

De la influencia del paradigma cartesiano en el pensamiento médico resulto el llamado

modelo biomédico, que constituye la base conceptual de la medicina cientifica moderna,
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es decir, tres siglos después de Descartes, la ciencia de la medicina sigue basandose en

el concepto del cuerpo como maquina.

El cuerpo humano es considerado como una miquina que puede analizarse desde el
punto de vista de sus partes; la enfermedad es el funcionamiento defectuoso de los

mecanismos bioldgicos que se estudian desde el punto de la biologia.

En ese sentido, al concentrarse en fragmentos cada vez mds pequefios del cuerpo
humano, la medicina moderna suele perder de vista la humanidad del paciente, y al
reducir la salud a una funcién mecdanica, pierde la capacidad de tratar con el fendmeno

de curacion.

La separacion que hizo Descartes entre mente y cuerpo llevo a los médicos a
concentrarse en la maquina del cuerpo y a olvidar los aspectos psicolégicos, sociales y
ambientales de la enfermedad. Entonces, las ciencias médicas se han limitado a intentar
comprender los mecanismos bioldgicos implicados en los padecimientos de las
diferentes partes del cuerpo. El enfoque biomédico solo estudia algunos aspectos

fisiologicos de la gran red de fendmenos que influyen en la salud.

La distincién cartesiana ha influido de gran manera en la prictica de la asistencia
sanitaria, en primer lugar, ha dividi6 a los profesionales en dos campos: los médicos que
se ocupan del tratamiento del cuerpo, mientras los psiquiatras o psic6logos se encargan
de la curacién de la mente. La diferencia entre ambos grupos ha sido un grave obstaculo

para la comprension de la mayoria de las principales enfermedades,

Entonces, a partir de esto se puede entender porque la enfermedad es entendida como
una relacién causal agente-medio ambiente y huésped, lo cual provoca un desequilibrio
en el cuerpo, a nivel fisico y celular, sin tomar en cuenta los demds aspectos que afectan
en el desarrollo de una enfermedad, es decir, el error principal del enfoque biomédico
radica en confundir el proceso de una enfermedad con el origen de esta; en vez de
preguntarse porqué ocurre una enfermedad y tratar de suprimir las condiciones que la
originan, los investigadores médicos exploran los mecanismos bioldgicos a través de los

cuales funciona la enfermedad, para luego poder interferir en ellos.
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En ese sentido, si se tiene una tnica causa y esta localizada en un lugar especifico, lo
mejor es atacarlo y  pretende recuperar la “salud” a través de un farmaco o
medicamento el cual resolverd el problema y devolverd al cuerpo el equilibrio perdido,
en la actualidad se puede decir que existe un abuso indiscriminado de medicamentos, ya
que existe medicamento para cada padecimiento o malestar del cuerpo, sin tomar en
cuenta el trasfondo que trae el abusar de este tipo de medicamentos. Esto se ha ido
incrementando a la par que evoluciona la tecnologia, es decir, el hecho de contar con
mds medicinas (que inclusive a veces son mds nocivas para el cuerpo), para cada
malestar fisico y emocional de la persona y usarlas indiscriminadamente en lugar de
incrementar la esperanza de vida de los individuos hace que disminuya, por todas las

repercusiones que trae al cuerpo su uso.

Un aspecto relevante a esta situacion es el papel del médico, como agente que devuelve
la salud al sujeto, el cual adquiere un estatus de poder al tener en “sus manos la vida”
de las personas, por lo cual socialmente es reconocido como un portador de salud y
verdad, esta asimetria crece en la medida en que aumenta la distancia social entre el
médico y el enfermo, es decir, las personas de la clase social baja tienen menos
posibilidades de oponerse a lo que dice el doctor a diferencia de las personas que tienen
mas conocimientos las cuales tienen mas posibilidades de oponerse al dictamen del
medico, esto tiene que ver con la forma en que se ha conceptualizado el papel del
medico dentro de la sociedad, esto al estar permeado por el modelo biomédico esta

determinado por el modelo cartesiano.

Entonces, si bien es cierto a pesar de todos los avances que ha dado la medicina, para
controlar enfermedades que en el Siglo XIX se crefan eran incontrolables, como
aquellas de tipo infeccioso agudo, en la actualidad, en los paises desarrollados han sido
reemplazadas por enfermedades que ya no estin vinculadas a la pobreza y a las
condiciones de vida deficientes, sino que estdn ligadas al bienestar material, y a la
complejidad de la tecnologia. Estas enfermedades son crénicas y degenerativas y se les
describe justamente con el nombre de “males de la civilizacién”, ya que estan
vinculadas intimamente al estrés, la alimentacién, el abuso de drogas, la vida sedentaria

y la contaminacién ambiental, que caracterizan la vida moderna.
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A causa de las dificultades que tienen para tratar las enfermedades degenerativas dentro
de la estructura biomédica, los médicos, en vez de ampliar esta estructura suelen
resignarse a aceptar estas enfermedades como consecuencias inevitables del “desgaste

normal” general para el que no existe curacién posible.

1.4. Perspectiva social sobre la realidad y la enfermedad.

En contraste con esto, a pesar de los intentos de modificar esto, con el surgimiento de la
fisica moderna en el siglo XX, con Albert Einstein, resulta insuficiente para cambiar un

paradigma tan arraigado como el cartesiano en toda la sociedad occidental.

Esta nueva fisica propone un replanteamiento del universo y de la naturaleza con
dejando de lado un paradigma absolutista para dar pie al relativismo, a la probabilidad,
a la complementariedad, a la vinculacidn, es decir el universo es una red de relaciones
vinculadas entre si, en ese sentido el significado de tiempo y espacio dejan de ser

absolutos y son relativos (Berman, 2001).

La fisica moderna vino ha replantear la concepcion que se tenia sobre tiempo, espacio,
realidad, dejo de lado la imagen mecdnica del universo por una visién orgénica,
holistica y ecoldgica, ya que el mundo no puede percibirse como una maquina formada
por una gran cantidad de objetos, sino que ha de concebirse como una unidad indivisible

y dindmica, cuyos elementos estin estrechamente vinculados.

Sin embargo en la actualidad esta visién a pesar de haber venido a revolucionar todo el
campo del conocimiento, no es compartida por toda la comunidad cientifica, por ello se
puede entender porque en la actualidad el paradigma cartesiano sigue siendo de gran
influencia para varios campos de estudio, como la medicina, la biologia, la
antropologia, la sociologia, la psicologia, ciencias médicas y sociales que siguen
retomando la ideologia y los conceptos de dicho prototipo para poder explicar el
funcionamiento y la complejidad del ser humano, desde la parte que a cada una de ellas
les toca explicar del hombre, sin poder aun vincularlos entre si, para dar una explicacién

mads haya de lo causal.
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En ese sentido, el cuerpo ademads de ser visto solo como un organismo compuesto por
células y tejidos que si se dafan se tienen que reparar, también es visto como un ente
social y cultural (visto desde las ciencias sociales) que debe cumplir con ciertos
patrones ya establecidos por la sociedad, esto tendria que ver con otro suceso
importante dentro de nuestra historia universal, con la revolucién econémica e industrial
que marco estilos particulares de vivir, con el surgimiento del capitalismo como modo

de produccion.

En donde al individuo se le da otro significado y conceptualizacion, por tanto al cuerpo
se le dan diferentes significados y usos.

En México particularmente el ingreso del capitalismo como sistema de produccidn,
tuvo que ver con el proyecto de nacién impuesto en el pais, y sobre todo con la
modernizaciéon de mismo, en donde esto marca una nueva forma de conceptualizar la
vida y al individuo, trasformando con esto valores, costumbres, y tradiciones, aspectos
que anteriormente ya se habian modificado con la colonizacién y el choque de dos razas
la espafiola y la indigena que demarcaron una forma de conceptualizar al cuerpo y a la

realidad.

Entonces la entrada del capitalismo en México implico de nuevo replantear y
reestructurar dichos valores, costumbres, etc., con la finalidad de poder entrar a la
modernidad, marcando un deber que se sintetizo y se concretizo en el cuerpo, planteado
una forma de vida sustentada en lo material, perdiendo con eso el sujeto su condicién de

ser humano para convertirse en un objeto de produccion, uso y consumo.

Esta forma de ver la nueva realidad a la que se afrontaba el pais, la forma en que cada
individuo se apropio (y en al actualidad se sigue apropiando) depende en gran medida
de la clase social a la que pertenece, es decir, dependiendo de la clase social se le da un
uso al cuerpo, es decir, a pesar de que en México para los 70”s ya no existia una linea
divisoria tan marcada sobre cada una de las clase sociales, por la forma en que cada
individuo se comporta dependiendo de sus recursos econdémicos e ideologia estas clases
sociales se puede decir que aun existen, no tan marcadas como cuando surgid el

capitalismo en México, que trajo consigo esa division social, pero aun existen.
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Como lo menciona Boltanski (1976), el interés y la atenciéon que los individuos
atribuyen a su cuerpo, por una parte a su apariencia fisica, agradable o desagradable, y
por otra, a sus sensaciones fisicas, de placer o displacer, aumentan a medida que se sube

en la escala social.

Entonces, el comportamiento de un individuo esta determinado por su clase social a la
que se pertenece, dada esta clase social por el poder adquisitivo del individuo y la
ideologia del mismo, entonces, se requiere un cuerpo con determinadas caracteristicas y
determinado prototipo que estén de acuerdo con lo que exige la sociedad, es decir, las
formas de caminar, vestir, comer, de sentir, de pensar, de creer, estin determinadas en
gran medida por el grupo social al que se tiene pertenencia, marcando asi un “deber
ser” y un prototipo que se debe adquirir para poder pertenecer a dicho grupo social.

En ese sentido, se puede entender porque en la actualidad se siguen manteniendo dichos
patrones heredados desde el surgimiento del pais como una nacidn capitalista, en donde
se implemento un prototipo de belleza particular, en donde se le exige al individuo
cumplir con dicho modelo, marcando asi el inicio de la mercantilizacién del cuerpo, es
decir, ahora el individuo ademads de ser considerado como una maquina productora de
bienes también es considerado como consumidora de los mismos, ya que se comienzan
a necesitar ciertos productos y sustancias para adquirir cierto arquetipo, como cremas,
lociones, perfumes, maquillajes, ropa, accesorios, etc. Ademas de surgir en el mercado
de la medicina infinidad de productos y cirugias que prometen adquirir o tener la belleza
y la perfeccion que se necesitan, beneficios que en su mayoria de las veces son
adquiridos por las clases pudientes o altas, ya que las clases bajas es mas limitado el
acceso a dichos productos, en ese sentido, se puede entender el hecho de que a mayor
escala social se le presta mayor atencidn al cuidado y salud del cuerpo, es decir adoptan

mads una actitud preventiva para evitar algiin tipo de enfermedad.

A diferencia de las personas de menor clase social, las cuales denotan un olvido casi 6
por completo del cuerpo, ya que un individuo perteneciente a dicha clase por sus
diferentes actividades cotidianas y por la preocupacién de adquirir los recursos
necesarios para sufragar sus necesidades basicas no presta mucha atencion a la higiene y
cuidado de su cuerpo, en contraparte a esto, a pesar de no prestarse la atencion necesaria
tampoco quiere ni puede no puede enfermarse porque eso la restringiria temporalmente

o definitivamente del campo laboral y por ende de obtener ingresos para sufragar sus
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gastos, es decir, el individuo de posicidn social baja se niega “ a escucharse” espera
hasta el ultimo momento para “ir al médico” “operarse ““ porque las obligaciones
cotidianas, principalmente las limitaciones econémicas, impiden o dificultan en extremo
el abandono de las tareas diarias, del trabajo, trabajo fisico que se le exige al cuerpo
continuamente, es decir, el tipo, frecuencia y gravedad de una enfermedad, asi como la
concepcion de esta, de la esperanza de vida y muerte y el acceso a los servicios

médicos tienen que ver con la clase social de pertenencia. (Boltanski,op.cit.)

Esto tendria que ver con lo que el pais requiere y el proyecto de nacién y la situacién
socio-econdémica del pais, ya que estos aspectos van a determinar el papel que cada
individuo juega dentro de la sociedad para cumplir con dichos aspectos.

Entonces a partir de esto, se puede entender como el estar inmerso en una sociedad, y
en una clase social en particular, en un tiempo y un espacio determinado va delimitando
nuestra forma de comportarnos, y de desarrollar ciertas conductas sanitarias,
alimenticias, deportivas, afectivas, que estan marcadas por todo un prototipo cultural y
un deber ser instituido, que son apropiadas y significadas por el individuo de forma

individual, a pesar de pertenecer a un grupo social especifico.

Nuestro comportamiento no solo esta marcado socialmente a nivel individual, sino
también a nivel grupal o social, ya que se comparten ciertas reglas y simbolos que se
han instituido socialmente aspectos que estdn permeando la forma de comportarnos, es
decir el utilizar ciertos gestos fisicos (movimientos de las manos, abrazos, besos,
afirmar o negar con alguna parte del cuerpo, la mirada, etc.,), ante una u otra situacion,
el valerse de infinidad de cdédigos para relacionarnos (tropezar, titubear, rascarse,
excusarse, tener una actitud divertida), inclusive la forma en que se expresan los
sentimientos estin denotados socialmente, como lo menciona Lebreton ( 2002), “todo
tipo de expresiéon oral de los sentimientos, no son esencialmente un fendmeno
exclusivamente psicolégico o fisiolégico, sino fendmenos sociales, marcados
eminentemente con el signo de la falta de espontaneidad y de la mas perfecta
obligacién”, es decir, la forma en que experimentamos Yy expresamos  ciertos
sentimientos, estin concensuadamente aceptados y arraigados al grupo de pertenencia

enel que estemos inmersos.
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Inclusive la forma en que se ha interpretado ser mujer o ser hombre proviene de un
aspecto social, es decir, las caracteristicas fisicas y morales, los atributos asignados al
sexo provienen de elecciones culturales y sociales y no de una inclinacién natural que
estableceria de una vez y para siempre al hombre y a la mujer un destino bioldgico. La
condiciéon del hombre y de la mujer no estd inscrita en su estado corporal, esta

socialmente construida. (Lebreton, op.cit)

El hecho de ser hombre o mujer tendria que ver con la forma en que se han inscrito en
el cuerpo ciertos cédigos morales y éticos, es decir, cada cultura impone un deber ser
para cada uno de los sexos, por lo cual esta dictamina la forma de comportarnos,
marcando reglas que indican como comportarnos adecuadamente, de hacer el bien, para
poder sobrellevarnos y convivir en armonia como sociedad.

Con lo anterior se puede decir que al estar inmersos en un grupo social, en una cultura
particular, en un tiempo y un espacio determinado compartimos signos y simbolos muy
particulares, los cuales son compartidos por todo el grupo, en ese sentido han marcado

la forma de comportarse de un individuo en un momento y situacion particular.

La forma de apropiarse y significar dichos signos y simbolos determinan la
individualidad de la persona, y que por ende al ser individuales estos aspectos se
sintetizan y concretizan en el cuerpo de cada persona, es decir, estas inscripciones
corporales son producto del proceso socio-histérico que el hombre ha atravesado a lo

largo de su evolucion.

En ese sentido la conceptualizacion que actualmente se tiene sobre el cuerpo, es
producto de dicho proceso socio-histérico, proceso que esta permeado indudablemente
por el modelo cartesiano, que a pesar de la distancia temporal que nos separa desde su
creacién sigue vigente en nuestros dias, en muchos dambitos, como la salud, la medicina,
la educacién, etc., dmbitos que han estado fundamentados por dicho paradigma,
entonces es necesario hacer un cambio de paradigma para poder entender al individuo
como un ser integral, tanto a lo interno como a lo externo, y no fragmentado como se
nos ha enseflado a verlo para poder estudiarlo, entonces por ello resulta necesario
estudiar al individuo tanto en lo fisico, emocional, social, espiritual y dejar de verlo
como una maquina productora y consumidora de bienes materiales, es necesario integrar

en el individuo tanto cuerpo como mente, integrarlo como parte de la naturaleza, para
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poder comprenderlo de una manera holistica y total y no como un ser fragmentado, en

donde cada quien estudia la parte que le toca.

Si partimos de lo anterior, podremos entender como se desarrolla el proceso salud-
enfermedad y no visto como una relacion causal, sino como una construccion social, es
decir, como un proceso historico-social de un paifs se concretiza en lo individual en el

cuerpo de cada persona.

Entonces, para poder entender dicho proceso y el porque en la actualidad la sociedad
Mexicana esta presentando un incremento desmesurado en enfermedades crénicas-
degenerativas o psicosomadticas, es necesario atender a la historia de nuestro pais, es
necesario recurrir al proyecto de nacién que se planteo en el siglo XIX, en donde se
pretendia alcanzar la modernidad y dejar atrds el rezago en el que se encontraba el pais,
por lo cual se implanto el Capitalismo como sistema de produccidn, sistema que exigia
en el individuo ciertas caracteristicas, para alcanzar el fin deseado: la modernidad, al
sujeto se le exige ser competitivo e individualista para poder sobrevivir y sobresalir de
entre los demds aspectos que lo llevarfan al éxito, sujeto ideal que necesitaba el pafs, a
consecuencia de esto surgen las subdivision de la sociedad en clases sociales, en donde
el individuo vale por lo que tiene y posee, y no por su condicién humana, es decir el
individuo deja a un lado su condicién de ser humano, para convertirse en maquina o en
objeto de uso y compra, situacién que en la actualidad se sigue manteniendo, es decir se
nos ofrece un modelo de vida cémodo, lleno de ideales econdémicos, estéticos y sociales,
que el hombre pasa gran parte de su tiempo tratando de conseguir dichos ideales,

descuidando su cuerpo casi por completo en la mayoria de los casos.

Entonces, el cuerpo adquiere valor como mercancia, como fuente de riqueza para
diversos ramos comerciales, esta intimamente con la industria y la mercantilizacion, el
consumismo llega a crear nuevas necesidades en el cuerpo, necesidades que pretende
cumplir la mercadotecnia al construir infinidad de objetos y sustancias para
proporcionar una calidad de vida satisfactoria y mejor. Entonces se denota que la forma
de vivir el cuerpo estd influida por los niveles econdmicos y geograficos a los que se

pertenece (Lopez, 2002).
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Aunado si recordamos que México es un pais con una creencia religiosa muy arraigada
que influye y muchas veces determina en la vida del ser humano, ya que generalmente
las précticas religiosas niegan lo corpdreo, es decir, algunas necesidades bdsicas que
necesita satisfacer el cuerpo son vistas como algo sucio y penoso, y por ende deben ser
castigadas y reprimidas, en esto se puede ver la gran influencia que ha ejercicio la
religién desde hace siglos y la forma en que ha establecido reglas de comportamiento

para el hombre y que se siguen transmitiendo de generacidn en generacion.

Entonces es necesario atender a todo o anterior, atender que México es un pais
colonizado, capitalista, un pais muy arraigado en la religién, con muy poca conciencia
de su cuerpo, lo cual permea que hay muy poca educacién sobre higiene y cuidado del
cuerpo, con una geografia fisica muy particular, una tipo de alimentacién donde
prevalecen los carbohidratos y las grasas, y una situacidn politico-econémica que nos
exige dia a dia trabajar como mdquinas para poder sacar al pais del atrasado educativo y
tecnoldgico en el que se encuentra, ya que esto influye en una manera sustancial en las
formas de conceptualizar al hombre y al proceso salud-enfermedad, en nuestro pais, por
ello en México es necesario instaurar nuevos paradigmas o nuevas formas de acercarnos
al conocimiento para poder dejar de ver al hombre de manera fragmentada y verlo como
un todo, para poder comprender como lo antes mencionado esta en constante relacion y
vinculacién y esto se concretiza en un cuerpo y en una forma particular de desarrollar

una enfermedad psicosomatica.

Resulta necesario para entender el proceso salud-enfermedad tomar en cuenta aquella
perspectiva tedrica que permita una comprension y explicacién mas profundas de dicho
proceso a fin de evitar andlisis superficiales o fragmentarios sobre el mismo, o que sélo
profundicen en la forma en que se presenta un problema de salud en un momento
determinado y dejen de lado su desarrollo y transformacién, 6 que aislen el fendmeno
que se estudia de las condiciones socio histdricas en las que se encuentra inmerso, es
decir, se debe partir, del hecho de que los individuos son seres histéricos que pertenecen
a grupos sociales que trabajan y viven de determinada manera, resultado de la forma en

que se estructura y organiza la sociedad para producir y reproducirse (Rojas, 1983).

Por ende todo aquello que se ha desarrollado socialmente es concretizado en el cuerpo

de manera individual, por ello el significado y sentido que le da cada persona a eso,
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hace la diferencia en su forma de ser, sentir y pensar, y por ende de enfermarse, por ello,
para explicar el proceso que sigue el Lupus Eritematoso Sistémico, se debe dejar de
lado paradigmas fragmentarios que lejos de acércanos a los verdaderos origenes de la

enfermedad nos alejan de ella.

Como pudimos ver en esta descripcion biomédica sobre el lupus, no hay una definicién
como tal de lo que es el lupus, solo existen clasificaciones de el, mediante las cuales se
pretende dar una explicacion al padecimiento, sin embargo en muchas de las ocasiones
estas clasificaciones en lugar de ayudarnos a entender un padecimiento confunden més a
las personas con dicho padecimiento, ya que no saben que tipo de lupus tienen, en que
fase estdn y por tanto comienzan a vivir bajo la terrible incertidumbre de que
padecimiento tienen, qué fue lo que lo causo, sin que los médicos puedan resolver todas
sus dudas, ya que ni ellos mismos tienen una respuesta ante estas preguntas, es por ello
que resulta necesario dejar de ver de manera tan fragmentada el cuerpo para poder
ayudar verdaderamente a estas mujeres que dia a dia viven en la angustia y la
incertidumbre de una padecimiento que las va consumiendo y sin que puedan darle
batalla porque ni siquiera saben como hacerlo.

Por otro lado, pudimos ver que el apoyo psicoldgico para pacientes con Lupus se deje
como la ultima parte dentro del tratamiento y eso solo si el paciente lo requiere, pero no
se les da apoyo durante la crisis que presentan cuando se les diagnostica la enfermedad
ni a la persona ni a sus familiares, ni en el proceso de aceptacion de la enfermedad, es
decir, al aspecto emocional, psicolégico, se le da un minimo espacio o se le relega por
completo para la compresiéon de una enfermedad, que si bien es bioldgica, también
influye mucho el aspecto emocional, para la construccién y mantenimiento de la misma.
Es por ello que se debe de tomar otros aspectos ademads del aspecto biolégico para dar
una explicacion a un padecimiento tan complejo como lo es el Lupus, aspectos como el
social y psicoldgico que permitirian con esto una posible prevencién al padecimiento y
una mejor calidad de vida para aquellas personas que ya lo tienen, es decir ver al

padecimiento en su totalidad y no como algo fragmentado.



CAPITULO 2.
CONSTRUCCION SOCIAL: UNA APROXIMACION NO
FRAGMENTARIA PARA EXPLICAR EL CUERPO 'Y SUS
PADECIMIENTOS.

A lo largo de la historia han existido diferentes intentos por explicar el proceso salud-
enfermedad, sin embargo, todos ellos se han quedado en la 16gica causal 6 multicausal,
es decir, en una légica fragmentaria en donde se sigue viendo al cuerpo alejado de la
mente, en donde ni siquiera la psicosomadtica ha podido resolver este dilema, ya que al
ser desprendida de la medicina sigue teniendo una visualizacién fragmentaria del cuerpo

humano.
2.1 Proceso salud-enfermedad desde una nueva epistemologia

El estudio del ser humano se ha caracterizado por una fragmentacion en su comprension
y eso ha permitido crear campos o dreas de estudio que se alejan cada vez mds del
objeto a comprender, esto significa que una psicologia o una antropologia que se instala
en una busqueda de la verdad en un trozo del cuerpo, vive el riesgo de la atomizacidn,
lo que conlleva una creacién de islas en el intento de saber la verdad de la condicién
humana; la generalizacién de conclusiones pueden darle un giro a las lecturas de otras
l6gicas, es decir la homogenizacién de un pensamiento racionalista ha permitido que se
puedan descartar otras lecturas mas comprensivas del cuerpo y sus vericuetos en el

mundo de nuestro tiempo (Lopez, 2002. p 13).

En ese sentido, en la actualidad el fracaso del modelo médico, que incluye al
psicolégico, para resolver diferentes padecimientos y enfermedades esta llegando a su
limite, y a partir de eso debemos de construir nuevas explicaciones y epistemologias
que den nuevos resultados en los tratamientos del cuerpo y en la explicacion del proceso

salud- enfermedad.

Ya que a pesar de la distancia temporal que nos separa desde la creacion del modelo

cartesiano, sigue vigente en nuestros dias, en muchos dmbitos, como la salud, la



57

medicina, la educacién, etc., dmbitos que han estado fundamentados por dicho
paradigma, entonces es necesario hacer un cambio de paradigma para poder entender al
individuo como un ser integral, tanto a lo interno como a lo externo, y no fragmentado
como se nos ha ensefado a verlo para poder estudiarlo, entonces por ello resulta
necesario estudiar al individuo tanto en lo fisico, emocional, social, espiritual y dejar de
verlo como una méquina productora y consumidora de bienes materiales, es necesario
integrar en el individuo tanto cuerpo como mente, integrarlo como parte de la
naturaleza, para poder comprenderlo de una manera holistica y total y no como un ser

fragmentado, en donde cada quien estudia la parte que le toca.

Entonces, para entender el porque en la actualidad la sociedad Mexicana esta
presentando un incremento desmesurado en enfermedades cronicas-degenerativas o
psicosomaticas, es necesario atender a la historia de nuestro pais, es necesario recurrir al
proyecto de nacién que se planteo en el siglo XIX, proyecto que en la actualidad
pareciese que sigue siendo el mismo, y no ha cambiado a pesar de la distancia temporal,
en donde se pretendia alcanzar la modernidad y dejar atrds el rezago en el que se
encontraba el pais, por lo cual se implanto el Capitalismo como sistema de produccion,
sistema que exigia en el individuo ciertas caracteristicas, para alcanzar el fin deseado: la
modernidad, al sujeto se le exige ser competitivo e individualista para poder sobrevivir
y sobresalir de entre los demds aspectos que lo llevarian al éxito, sujeto ideal que
necesitaba el pais, a consecuencia de esto surgen las subdivisién de la sociedad en
clases sociales, en donde el individuo vale por lo que tiene y posee, y no por su
condicién humana, es decir el individuo deja a un lado su condicién de ser humano,
para convertirse en maquina o en objeto de uso y compra, situacién que en la actualidad
se sigue manteniendo, es decir, en el presente se necesitan de hombres y mujeres
funcionales y competitivos que den respuesta a lo que el pais exige y pide para poder
desarrollarse y dejar de ser un pais subdesarrollado para convertirse en un pais del
primer mundo, por ello necesita de personas que cumplan y permitan el crecimiento del
pais en todos los ambitos, social, politico, econémico, sin tomar en cuenta, las
necesidades individuales de cada persona, sus deseos, sus anhelos y su proyecto de vida
personal, ya que este se vuelve colectivo con un proyecto de nacién compartido por

todos los ciudadanos del pais.
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En esa medida, a cambio de esto, se nos ofrece un modelo de vida cémodo, lleno de
ideales econdmicos, estéticos y sociales, que el hombre pasa gran parte de su tiempo y
vida tratando de conseguir, descuidando su cuerpo casi por completo en la mayoria de
los casos.

Entonces, el cuerpo ademds de verlo como mdaquina funcional, adquiere valor como
mercancia, como fuente de riqueza para diversos ramos comerciales, esta intimamente
con la industria y la mercantilizacidn, el consumismo llega a crear nuevas necesidades
en el cuerpo, necesidades que pretende cumplir la mercadotecnia al construir infinidad
de objetos y sustancias para proporcionar una calidad de vida satisfactoria y mejor.
Entonces se denota que la forma de vivir el cuerpo estd influida por los niveles

econdmicos y geograficos a los que se pertenece (Lopez, op.cit).

Aunado si recordamos que México es un pais con una creencia religiosa muy arraigada
que influye y muchas veces determina en la vida del ser humano, ya que generalmente
las practicas religiosas niegan lo corpodreo, es decir, algunas necesidades basicas que
necesita satisfacer el cuerpo son vistas como algo sucio y penoso, y por ende deben ser
castigadas y reprimidas, en esto se puede ver la gran influencia que ha ejercicio la
religién desde hace siglos y la forma en que ha establecido reglas de comportamiento

para el hombre y que se siguen transmitiendo de generacidn en generacion.

Entonces es necesario atender a todo o anterior, atender que México es un pais
capitalista, un pais muy arraigado en la religién, con muy poca conciencia de su cuerpo,
lo cual permea que hay muy poca educacién sobre higiene y cuidado del cuerpo, con
una geografia fisica muy particular, un tipo de alimentacién donde prevalecen los
carbohidratos y las grasas, y una situacion politico-econdmica que nos exige dia a dia
trabajar como maquinas para poder sacar al pais del atrasado educativo y tecnoldgico en
el que se encuentra, ya que esto influye en una manera sustancial en las formas de
conceptualizar al hombre y al proceso salud-enfermedad, en nuestro pais, por ello en
Meéxico es necesario instaurar nuevos paradigmas o nuevas formas de acercarnos al
conocimiento para poder dejar de ver al hombre de manera fragmentada y verlo como
un todo, para poder comprender como lo antes mencionado esta en constante relacion y
vinculacién y esto se concretiza en un cuerpo y en una forma particular de desarrollar

una enfermedad psicosomatica.
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Si partimos de lo anterior, podremos entender como se desarrolla el proceso salud-
enfermedad y no visto como una relacion causal, sino como una construccion social, es
decir, como un proceso historico-social de un paifs se concretiza en lo individual en el
cuerpo de cada persona, ya que esto determina la forma en que se conceptualiza la

enfermedad y por ende el cuerpo.

En este sentido la Psicologia vista desde otra epistemologia no fragmentaria como lo
hacen las demdas ramas de la Psicologia, otras ciencias, como la medicina, la biologia, la
antropologia, la sociologia, pretende dar cuenta de la condicién humana y de su
comportamiento desde una manera holistica e integral en donde como lo menciona
Lépez Ramos (2003), el hombre es un ser vivo que forma parte del planeta y puede
comprenderse a partir de los elementos que componen la vida en la tierra, es decir, el
cuerpo humano no es solo un aglomerado de 6rganos, huesos, una fisiologia o un
proceso bioquimico, tampoco historia y emociones, mucho menos creencias religiosas o
solo lo que come, es un todo, relacionado con el todo, es decir, para poder atender a la
enfermedad como lo es el LES es necesario atender al ser humano como un todo,
relacionado con el todo, es necesario entender que conceptualizado como un proceso
psicosomdtico, es necesario atender a la condicién bioldgica, emocional, histérica y
cultural del individuo, ya que son estdn las que determinaran la forma en que se exprese
y desarrolle la enfermedad. Es decir, la forma en que el individuo se haya apropiado de
los diferentes patrones de comportamiento que establece la sociedad, del “deber ser”
que impone, van a determinar la forma en que somatice algin padecimiento. Entonces
partiendo de lo anterior, es necesario entender que el hombre esta en constante relacion
y vinculo tanto a lo interno como a lo externo, y esta constante relacion va a determinar

dicho proceso psicosomatico.

Es por ello que resulta necesario partir del cuerpo ya que este es un gran receptor que
ha gestado nuevas redes y proceso internos que demandan nuevas explicaciones y
especialmente intervenciones que den opcion de construir un nuevo proceso de relacion
con el cuerpo del individuo, hacer planteamientos que pongan de manifiesto los limites
de una razén y los nuevos proceso que ha gestado el individuo y la sociedad en que

Vive.
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Esto implica la construccion de un cuerpo con diferentes sintomatologias y
padecimientos, llegar a ellos es el reto de romper con la razén descartersiana, el primer
paso es la concepcion de la no fragmentacién y un segundo es la elaboracion de esa

epistemologia que permita desentrafar los nuevos procesos en el cuerpo (Lépez, op.cit)

Ya que a pesar de que se ha trabajado y estudiado desde hace varios afios lo
psicosomdtico intentando hacer la ruptura con la idea maquina- cuerpo e intenta
explicar el proceso de lo corporal desde otra ldgica, y trata de hacerse mas humanizado,
en la realidad al seguir perteneciendo a la rama de la Medicina sigue siendo
fragmentario, continuando en una légica causal en donde se le sigue atribuyendo a algo
un estado emocional 6 un padecimiento organico, principalmente al cerebro, por lo cual
no se hace una lectura integral del proceso corporal y emocional, por ello es necesario
construir otra visién en donde se entienda que lo emocional y lo orgénico se construyen
en conjunto, ya que no es posible concebir un 6rgano fuera de las posibilidades de una

emocion y viceversa.

Es decir, ya que a pesar de que la palabra psicosomdtico en su etimologia esta
compuesta por dos palabras griegas: psique, “alma” y somdtico, lo “corpdreo”, palabras
que intentan integrar al ser humano, su definicién sigue quedando limitada, ya que al
partir desde la l6gica médica, solo es una clarificacién que se usa como recurso para
aquello que con respecto a la enfermedad, no puede explicar el modelo médico
dominante hegemonico, ademds de que los procesos psicosomaticos se han reducido a
causas de origen socio-cultural, biosicosocial, quimico, emocional-quimico, etc.,
aspectos que no han dado respuesta a la verdad problemdtica de el aumento
desmesurado de las enfermedades crénico-degenerativas que actualmente vive México.
Por ello es necesario explicar el proceso psicosomdtico, no desde el paradigma
fragmentario y cartesiano como lo ha hecho la medicina occidental, sino desde otro
paradigma que nos de la posibilidad de tener una vision holistica del ser humano, es
decir, una epistemologia de lo psicosomatico que nos de las posibilidades de encontrar
nuevas interpretaciones de un fendmeno cuyo origen se ha buscado en el cerebro, en las
emociones, en las endorfinas, en algiin sistema del cuerpo humano, sin poder encontrar

la relacién y vinculo entre cuerpo y mente, 6rgano y emocion.
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2.2. Relacion 6rgano — emocion.

Un padecimiento es una expresion corporal compleja de un individuo es una respuesta
que puede tener lecturas diversas, es la posibilidad de poder descifrar los procesos que
se han instalado en el individuo. Si el padecimiento se considera como una expresion de
que el sistema se ha desequilibrado en términos homeostaticos, nos deja fuera de pensar

que es una expresion mds compleja de una condicionalidad social de la individualidad.

La complejidad de sentir en el sujeto se cruza con su historia personal del sufrimiento y
sus procesos de encauzar los padecimientos, es decir, en qué érgano instala su dolor y si
lo hace por una circunstancia temporal o un proceso de autodestruccion, las
implicaciones de una y otra dan sus frutos en cuanto a las formas en que el cuerpo se va
deteriorando conforme pasan los dias con el padecimiento, parar el dolor, acrecentarlo o
hacer més complejo el sintoma estd en funcién de los proceso personales, sobre lo que
significan las relaciones humanas o incluso qué desea hacer el sujeto con su

enfermedad.

A partir de esto se puede entender que la enfermedad no se puede entender como una
relacion causal, y el porque es necesario partir de otra ideologia para explicarlo, ya que
la vision fragmentaria que da la medicina occidental solo se fija en un 6rgano, en un
hueso o en una parte del padecimiento, dejando de lado todos aquellos otros factores
que intervienen para que se origine, y se construya una enfermedad, esta posibilidad de
otra visiéon nos lo da la medicina tradicional china, la cual parte de la idea que el
organismo humano es un reflejo microcésmico del universo macrocésmico, todo un
mundo interno compuesto por los mismos elementos y energias y sujeto a las misma

leyes naturales que el mundo externo y el cosmos.

En ese sentido, la medicina china se deriva directamente de los fendmenos naturales
(fuego, agua, viento, calor, etc.), es decir, la naturaleza manifiesta es el modelo que
permite al médico comprender y manipular los elementos y energias internos del

organismo humano.

La medicina tradicional china, se basa en el equilibrio de las energias del cuerpo, interna

y externamente, pero ademds en el estrecho vinculo de estas con el macrocésmos (la
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naturaleza, el cosmos, los elementos, etc.), ya que el equilibrio entre ambas proveera de
salud al ser humano, es decir, el cuerpo humano es un sistema orgdnico cuyas partes
guardan una interrelacién funcional en virtud de las mismas fuerzas fundamentales que
rigen la naturaleza y el cosmos, del cual el organismo humano es una reflejo

microcdsmico, pero completo. (Reid, 1999, p.15).

Para la medicina china, la raiz de la mayoria de los tipos de enfermedades y
degeneraciones se encuentra en un grave desequilibrio de los diversos sistemas
energéticos de los 6rganos del organismo y en la falta de armonia funcional global de
todo el organismo, que se produce, infectablemente, cuando existe un desequilibrio
organico. Debido a la interdependencia de los tres tesoros (el cuerpo, la energia y la
mente), el desequilibrio energético siempre se manifiesta en el cuerpo como una
enfermedad o malestar fisico y en la mente como un trastorno mental y emocional. El
corolario a este principio es que todos los sintomas de enfermedad, tanto fisicos como
mentales y emocionales, siempre se remontan a un desequilibrio concreto y una falta de

armonia funcional en el sistema energético.

Entonces, si partimos de lo anterior, resulta imprescindible el papel que juega el médico
en esta nueva epistemologia, ya que los médicos tradicionales chinos diagnostican y
tratan todo el organismo humano, en lugar de ocuparse de cada una de sus partes por
separado, como hacen los especialistas de la medicina occidental moderna, que tiende a
concentrarse en los sintomas manifiestos de la enfermedad, tratando cada dolencia de la
misma forma en todos los pacientes, como si los sintomas fueran fenémenos
independientes que no guardan relacién con el resto del cuerpo ni con el ambiente
externo; segun los chinos, este tipo de atencion médica elimina los sintomas
superficiales, pero no basta para curar la raiz del problema, por el contrario la medicina
china diagnéstica y trata todos los sintomas de enfermedad en términos de su relacion
funcional con el organismo humano en su totalidad, y también con factores externos del
ambiente en el cual aparecieron los sintomas. Centra fundamentalmente su atencién en
las sutiles energias controladoras que actdan bajo la superficie, y no en los sintomas

externos evidentes que producen en el exterior.

Por lo tanto el método chino es un holista y parte de la idea de que no se pueden

comprender las partes si no es relacién con la totalidad.
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Entonces si partimos de la idea, que todo esta regido por energias, es necesario entender
que la energia es el medio a través del cual se establecen en el cuerpo humano las
condiciones que predisponen al organismo a la enfermedad y la degeneracién, y
también es el vehiculo a través del cual la medicina tradicional china trabaja para curar
las enfermedades, interrumpir la degeneracién y sanar el cuerpo. La tinica manera de
restaurar la salud y recuperar la paz mental consiste en crear las condiciones de
equilibrio interno que el sistema energético necesita para curarse y para sincronizar todo
el organismo con los ritmos de la naturaleza y el cosmos, devolviendo asi la armonia a

los poderes: el cielo, la tierra y la humanidad (Reid, op.cit. p.69),

Por ello resulta necesario entender las dos fuerzas o energias principales que rigen el
sistema energético del ser humano y del cosmos; el ying y el yang fuerzas o energias,

diferentes pero complementarias entre si y con el todo.

El Yin y el Yang son fuerzas mutuamente dependientes, constantemente interactivas y
potencialmente intercambiables, las cuales a pesar de su polaridad, ambas contienen en

su interior la semilla embrionaria de la otra.

Entonces, cualquier fuerza, objeto o idea resulta incompleto y carente de significado sin
una referencia a su opuesto bdsico.
La teoria del yin y yang, se compone principalmente de los principios de oposicidn,

interdependencia, crecimiento y decrecimiento e intertransformacién del yin y yang.

Por ejemplo, el bien carece de significado sin un mal que lo defina; la belleza es
invisible si no puede contrastarse con la fealdad. En le pensamiento clasico occidental,
los opuestos estan divididos en dos campos mutuamente excluyentes, en los que sélo se
concede valor a lo bueno, lo bello y lo verdadero. Los aspectos malos, feos y falsos de
la vida son deliberadamente reprimidos o descartados. El punto de vista taoista consiste
en reconocer y equilibrar las fuerzas opuestas que subyacen en todas las situaciones y

fendmenos.

Mientras que en la cultura occidental lo fundamental es el raciocinio, la cultura oriental

se enfoca en esté y en el conocimiento intuitivo cuya importancia es la experiencia
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directa de la realidad, por ello al ser complementarios ambos dan una concepcion de la
realidad holistica e integral.

Es decir, en la fisica de Newton, sello distintito del pensamiento cientifico occidental
hasta unos pocos decenios, percibe el universo como una dispersa coleccion de objetos
estdticos no relacionado entre si, cada uno de los cuales actda siguiendo leyes absolutas
de las que se deriva su valor. Los taoistas por el contrario, ven el universo como un
océano vivo de fuerzas mdviles en un estado de flujo constante, donde todo esta
relacionado e interactiia con su propia cualidad opuesta, de la que depende para existir,
a partir de esto, se puede entender que es necesario partir de otra concepcién para
entender el proceso salud-enfermedad, y por ende poder ver al cuerpo con otra vision.

(Reid, 1989)

Para entender el cuerpo como un microcosmos y una red cooperativa entre si, es
necesario comprender la relacién fundamental a lo interno de este, la relacién érgano-
emocion, ya que esta relaciéon nos va permitir entender al cuerpo como un todo,

entenderlo como una unidad indisoluble.

En esta relacion como lo menciona Lépez Ramos (2006), de los o6rganos con las
emociones es donde podemos encontrar la construccién de un proceso psicosomatico
que ha de interpretarse como la expresion de una emocion que ha logrado ser dominante
en el organismo, via la conjugacién de lo que representa y siente el sujeto. Sus
mecanismos de construcciéon no estin ajenos a su condicién histérica y sus
representaciones de una cultura que le impone una movilidad y una manera de actuar a
través de un conjunto de simbolos, especialmente el lenguaje. Asi la materializacién de
estos aspectos en un padecimiento psicosomadtico es susceptible de interpretacion si
seguimos la ruta de una expresion o contencion de emocién y sentimientos, es decir la
historia personal, es por ello que resulta necesario atender a todos estos aspectos si se

intenta dar explicacion a una enfermedad psicosomatica.

Esto no se puede explicar desde la medicina aldpata occidental, por ello es necesario
recurrir a nuevas fuentes de conocimiento como lo es la teoria de los cinco elementos,
que plantea la medicina tradicional china, la cual sostiene que cada elemento de la

naturaleza tiene una relacion con érganos principales en el cuerpo.
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Sostiene que el cuerpo es un microcosmos en armonia que al ser violentado produce
desequilibrios energéticos en el cuerpo, lo cual esta estrechamente relacionado con las
condiciones de vida, las formas de expresar los sentimientos, los cuidados del cuerpo, la
alimentacion, los apegos afectivos, etc., esto resulta relevante porque de ello depende la
forma en que la persona elabora un proceso psicosomdtico, el cual deposita en algiin
organo, 6 produce alguna sintomatologia fisica o emocional, situacién que desarmoniza

a todo el microcosmos.

La filosofia que nos da la oportunidad de explicar y entender esto es la filosofia china, a
través de la teoria de los 5 elementos, la cual a través de sus 3 relaciones nos da la
posibilidad de entender la forma en que una persona ha construido un proceso

psicosomatico.

La teoria de los 5 elementos maneja cinco elementos de la naturaleza (Cuadro 1).:
madera, fuego, tierra, metal, agua, los cuales estidn relacionados directamente con un
organo: higado-vesicula biliar, corazdn-intestino delgado, bazo-pédncreas-estémago,
pulmén-intestino grueso y rifio-vejiga y a la vez relacionados con una emocidn: ira,
alegria, ansiedad, tristeza, miedo, regulando asi la energia a lo interno del cuerpo
(microcosmos), pero si partimos del hecho que todo esta vinculado y relacionado con el
todo, las relaciones que se establecen a lo interno del cuerpo son las mismas que se
establecen en la naturaleza: el macrocosmos, ya que también en la naturaleza debe
existir un equilibrio energético a través de los climas, las estaciones del afio, y todo
aquello que esta en constante contacto con el individuo, para que pueda existir la

armonia y el equilibrio tanto o lo interno como a lo externo del cuerpo (Reid, op.cit.).

Cuadro 2. Los 6 males y sus asociaciones elementales.

Mal Elemento | Estacion Organos Sabor | Emociones
Viento Madera | Primavera Higado/vesicula Agrio Rabia
Biliar
Calor Fuego Verano Corazoén/Intestino Amargo | Alegria
Delgado
Humedad | Tierra Fines  del | Bazo/Estémago Dulce | Preocupacién/
verano Ansiedad
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Sequedad | Metal Otofio Pulmones/Intestino Picante | Tristeza/

Grueso Afliccién
Frio Agua Invierno Rifiones/vejiga Salado | Miedo/Temor
Fuego*

* Una exposicion prolongada a condiciones extremas de cualquiera de los anteriores
. . L z 113 99 Z ::
males hace surgir el fuego, que intensifica los sintomas y “quema” los érganos y tejidos

afectados.

Estas formas de relacion se regulan a través de ciclos energéticos, los cuales se dan para
mantener como primera instancia el equilibrio en la naturaleza y al llevar estas
relaciones al cuerpo, también para mantener el equilibrio en el, las relaciones son
(Figura 1): a) intergeneracion: la cual implica promover el crecimiento, el orden de la
generacion es: la madera genera el fuego, el fuego genera la tierra, la tierra genera el
metal, el metal el agua y el agua genera a la madera, estableciendo un circulo que
continta repitiéndose en forma indefinida; bajo estas circunstancias cada elemento es
siempre generado (hijo) y generador (madre); b) la interdominancia: implica control
mutuo e inhibicién mutua, es decir, cada elemento puede ser a la vez dominante y
dominado siguiendo el mismo orden de la intergeneracidon, por ejemplo la madera
domina la tierra, la tierra domina el agua, el agua domina el fuego, el fuego domina el
metal y el metal domina la madera, estableciéndose el circulo repetitivo anteriormente
mencionado; c) contradominancia: este proceso se manifiesta cuando hay exceso o
deficiencia en los cinco elementos, produciendo un fenémeno de interdominancia
anormal, conocido como contra-dominancia. Produciéndose un desequilibrio entre los
elementos, en el cuerpo se manifiesta por lo general a través de las enfermedades
cronicas degenerativas, es decir, los complejos cambios de una enfermedad se
manifiestan bajo estas tres relaciones. Estas son las relaciones bédsicas que muestran el

equilibrio en la naturaleza y el cuerpo (Zhang, 1984)




67

Figura 1. Relacion intergeneracion, interdominancia y contradominancia.*

Relacidn de
intergeneracitn

Relacion de
interdominancia
{excesoc en dominancia

Relacion de
contra~-dominancia

Ciclos que al ser desequilibrados a través de la dominacién de una emocién, o un
organo, el cual puede esta consumiendo mayor energia y consumiendo de los demads,
provoca la enfermedad. Entonces la enfermedad entendida desde esta perspectiva es el

desequilibrio de energias a lo interno y externo del cuerpo.

Entonces, se debe entender que nuestro cuerpo y nuestro ser espiritual y emocional
tienen una correspondencia y relacion directa con lo que nos rodea, para poder entender
que la armonia de la naturaleza puede existir en el cuerpo. Pero las cosas se complican
cuando la armonia exterior se irrumpe por la inadecuada utilizacién de los recursos, y
las condiciones de vida precarias, desde la mala alimentacion hasta la pobreza extrema.
Y en la medida que se produzca un desequilibrio en el macrocosmos se producird un
desequilibrio energético en el microcosmos. Dicha desestabilizacion incluye los drganos

que nos componen y las emociones que albergan éstos.

Asi para entender la construccién del Lupus Eritematoso Sistémico en un sujeto en
particular, es preciso observar el proceso de sus desequilibrios energéticos que se
concretaron en una sintomatologia y hoy dia son una realidad en el cuerpo de una

persona con LES.
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Ya que a través del proceso de somatizacion, la persona deposita en un érgano sus
emociones y es factible trabajarlas a partir de incluir en el reconocimiento del proceso
de elaboracién de la enfermedad la cultura y contexto donde se desarrollé ya que lo
psicosomdtico se puede instituir en el cuerpo a partir de la exaltacién de una emocién
que se construye en lo cotidiano, por ello resulta importante también atender a la
relacion familiar porque es en la familia en donde el individuo construye hébitos,
costumbres, formas de vivir, sentir, pensar, expresar, rechazar, muy particulares, formas
que determinan su identidad y forma de ser, las cuales se materializan en el cuerpo, es
por ello que es importante atender al proceso familiar, ya que el cuerpo humano no solo
es una herencia de genética cultural, también se construye con los ritos familiares en

casa, sean impuestos o no por la norma de la familia (Lépez, 2000).

Ya que los integrantes del espacio familiar intercambian maneras y formas de vivir muy
particulares y eso permite que sus representaciones y vinculaciones se manterialicen en
el cuerpo, en comportamientos y formas de ver el mundo de la familia, que se
constituye en un punto de referencia especifico, que puede ser enriquecido y trastocado
por los valores morales y éticos de la sociedad, mas un por valores y vinculos de
parentesco, es decir, cada familiar hace la conjugacién que mejor le reditia en cuanto a
la vida colectiva e individual, cada familia estructura sus formas de resistencia o de
resignacion a la normatividad social y eso se observa en sus maneras de ver y de sentir

el cuerpo humano.

En ese sentido, las relaciones familiares son un proceso importante respecto de la salud
y la enfermedad, ya que es a través del proceso por medio del cual el sujeto materializa
y somatiza la relacion familiar en su cuerpo, sin desdefiar el proceso histdrico — social

de una geografia y su cultura, germen de las mediaciones en el espacio familiar.

El problema sustancial con el cuerpo radica en el espacio familiar, se construyen ritos
segtin los cuales ven y sienten su condicién corporal como algo natural y eso les quita
posibilidades de construccidn, los ritos sociales y los familiares casi siempre se empatan
y se amalgaman. Los espacios familiares construyen ritos que se interiorizan y el sujeto
no se otras posibilidades en su vida ordinaria, lo que un dia le genera formas de vacio a
su existencia, porque la eleccidon de su vida no la hizo él, se le impuso por un rito

familiar y élI lo hizo suyo.
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Este vacio se puede explicar, cuando los sujetos entran en crisis permanentes y en
proceso de desvalorizacidn porque no existe un vinculo entre lo que se desea y lo que se
hace en la vida real. Los ritos impuestos en el cuerpo no corresponden con las
expectativas de la familia y eso hace crisis en el sujeto. Los individuos en esta
circunstancia padecen con frecuencia de enfermedades oportunistas: gripes, catarros,
tos, etc., y que pueden derivar en enfermedades cronicas o degenerativas. (Lopez,

op.cit.).

Se puede decir entonces que la familia desempefia un papel importante para la
valorizacién y aceptacion del sujeto, y por ende de su cuerpo, por ello resulta relevante
tomar como un punto basico y fundamental para la explicacion de cualquier enfermedad
psicosomadtica, y en especial del LES, la estructura, las relaciones y la construccién
familiar del sujeto, ya que esto nos dard cuenta, como se ha mencionado antes, la forma
en que el sujeto se ha apropiado de diversos hébitos, costumbres, ritos que marcaron y
construyeron sus formas de vivir, sentir y pensar y que hacen que actien de una un otra
manera, ante diversas circunstancias. En ese sentido, el cuerpo no solo es lo que
podemos decir de €l hasta ahora es también el espacio donde se desarrollan y cultivan
las emociones, mismas que han de darle otro sentido; el lugar donde éstas se hospedan o

Se construyen en el cuerpo.

Sin embargo, no solo resulta relevante el aspecto familiar en la construccién de una
enfermedad, también lo es la alimentacion, ya que si consideramos que actualmente la
alimentacion de los mexicanos se basa principalmente en grasas y carbohidratos,
dejando de lado los cereales, las frutas y verduras, esenciales para el buen
funcionamiento del organismo, volteando asi la tabla alimenticia, en donde ahora lo
primordial en la dieta de un mexicano son los azucares refinados, grasas de tipo animal
principalmente, carbohidratos, comida “chatarra” de todo tipo, ocasionando con esto
que el funcionamiento del sistema digestivo sea mds lento, e inclusive deje de funcionar
adecuadamanente, ocasionando con este intestinos perezosos, diarreas, estreflimiento
crénico, provocando en esto que no el organismo no deseche de manera adecuada todo
aquello que le hace dafo, provocando una intoxicaciéon severa del organismo,
alimentacion que se lleva desde inclusive desde antes de nacer, con la alimentacién que

tuvo la madre durante la gestacion, y la que se tiene desde el nacimiento hasta la
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actualidad, provocando por ende una dafio al organismo, dafio del que en muchas

ocasiones no se tiene conciencia hasta ver los sintomas fisicos en el cuerpo.

En ese sentido, dentro de la dieta del ser humano no hay una ademada incorporacién de
proteinas, hidratos de carbono, grasas, vitaminas, sales minerales, esenciales para el
buen funcionamiento del cuerpo, ya que a pesar de estar incorporados dentro de la
alimentacioén la cantidad y la calidad de los mismo no es la mejor, es decir, ya que no es
suficiente saber que los alimentos que consumimos tienen proteinas, minerales, ¢ algtin
otro requerimiento necesario para el organismo, es necesario elegir la sustancia ya sea
la proteina o el hidrato de carbono, que mejor se adapte a las necesidades orgénicas, por

lo que es necesario conocer la calidad de las mismas.

Por lo cual resulta relevante tomar en cuenta que el hombre consume gran cantidad de
sustancias de origen animal, dejando en segundo plano aquellas de origen vegetal, sin
darse cuenta que los alimentos de origen animal no se asimilan normalmente y ademas

alteran profundamente el organismo.

Entonces, tanto las proteinas, como las grases, los azucares y minerales son esenciales
para el optimo funcionamiento del ser humano, sin embargo el problema radica en las
cantidades consumidas, en la calidad de las mismas, y en la forma en que
cotidianamente las consumimos, ya que al solo estar basada una dieta en azicares, o en
grasas no permite que el cuerpo los asimile provocando una intoxicacion y
descompensacion del cuerpo ya que al tener en grandes cantidades ciertas sustancias y
al ser consumidas poco otras, no permite que todos los 6rganos y sistemas del cuerpo

tengan el requerimiento energético necesario para su funcionamiento.

En ese sentido resulta relevante, tomar como punto importante en el tratamiento de

cualquier enfermedad, a la alimentacion y habitos alimenticios de la persona.

A través de lo anterior se puede ver que no solo las emociones estan presentes en la
construccién de un cuerpo, también la alimentacion, el espacio geogrifico en el que se
desenvuelve una persona desde su nacimiento, hasta su edad adulta, al igual que la
familia, estdn presentes en la construccién de lo corporal, porque lo corporal es un
proceso socio histérico que permite darle uniformidad a un sector de otro socialmente;

el habla, la moral, la religién o la ética entre otros elementos pueden darnos esa idea de
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lo corporal para no caer en los determinismos; las emociones no estin ajenas a este
proceso de lo corporal pero estdn incrustadas en la vida familiar y personal, la historia
de la familia permite constituir una memoria del cuerpo donde se puede establecer una

emocioén dominante

La sociedad moderna cambi6 ese equilibrio interior e introdujo la ansiedad y el estrés y
con ello el cambio en el funcionamiento de los 6rganos y por lo tanto el predominio de
una o dos, e incluso mds, emociones en el cuerpo, esta realidad se instituye en normal

en los estilos de vida, nos han hecho verla como lo mds natural (Lépez, 1997).

Por ello, es preciso interpretar con una nueva relacién de érganos, emociones, cultura y
familia, para darle un sentido distinto a lo psicosomatico y un trabajo en el cuerpo que
de oportunidad de crear soluciones distintas a las que hasta ahora predominan en el
campo de la salud y no han podido otorgar resultados esperados, ya que parten de
buscar el origen del LES en el sistema inmunoldgico, en la sangre, en el sistema
endocrino, una enfermedad psicosomadtica va mas alld de dichas explicaciones atomistas
y biologicistas que fragmentan al ser humano y lo reducen a un simple organismo, se
tiene que ir mas haya de eso y empezar a concebir al individuo como un ser integrado
en sus emociones, su corporalidad y su espiritualidad para dar respuesta y solucion a las

demandas que el sistema médico no ha dado.

2.3 Terapias Alternativas.

Es necesario buscar estrategias de intervencion para desbloquear la memoria corporal y
establecer el equilibrio perdido de drganos y emociones en la red interna de un cuerpo
que rompid con ese proceso de acuerdo con su historia familiar y personal; volver a la

salud emocional y corporal

Una posibilidad del trabajo desde otra perspectiva no fragmentaria para el tratamiento
del Lupus, al igual que de otras enfermedades crénico-degenerativas lo ha sido el
Método Hezze, al cual, por analogia, lo definiremos, como el conjunto de normas que
empleamos para restablecer o armonizar el elemento vital, donde mora lo que

conocemos como ‘“‘sistema inmunolégico”, para dar asi la posibilidad, a los organismos
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enfermos, de recuperar su salud. Entendemos, desde nuestra Optica subjetiva, que el
sistema inmunoldgico es el guardidn silencioso, que actuando desde el plano vital, da la
armonia celular a los cuerpos fisicos vivos. La concepcién que tenemos de los
elementos constitutivos del ser humano, serdn el marco donde desarrollaremos la

aplicacién del método.

El método, que empiricamente desarrollamos y pusimos en manos de los médicos que
quisieron apoyarnos, estd orientado, a tratar al enfermo en forma integral; utilizando
todos los recursos naturales que el profesional tenga a mano, para lograr restablecer el
sistema defensivo o inmunoldgico, para que éste pueda elaborar, los complicados
mecanismos de defensa, que estaran orientados a poner fin, a patologias como el cancer,

la artritis, la psoriasis, el lupus, el S.I.D.A., etc.

No creemos que existan enfermedades incurables, creemos mds bien, que son los
tratamientos o métodos agresivos que se emplean, los que terminan matando a los

enfermos.

En el método estin contemplados regimenes alimenticios, suplementos dietarios,
tinturas potencializadas de plantas medicinales, infusiones, ejercicios para neutralizar el
estrés, etc., que dan al enfermo desde los primeros dias, una mejor calidad de vida,

llegando la sanacién por afiadidura al cabo de un tiempo.

Marcan la evolucion de la enfermedad, los controles a que se somete al paciente cada 45
dias a partir de la iniciacion del tratamiento. Los andlisis de laboratorio deben dar al
médico, la idea exacta de la evoluciéon o no, de la patologia que estd tratando, para
corregir si es necesario el tratamiento aplicado.

Los andlisis basicos que se le pide al paciente al iniciar el tratamiento y luego cada 45

dias, son los siguientes:

1. HEMOGRAMA COMPLETO CON RECUENTO DE PLAQUETAS.
2. HEPATOGRAMA COMPLETO.

3. ORINA COMPLETO.

4. LITEMIA.

5. CDA4.
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6. CD8.
7.1g.: AG.M.E.D.
8. MARCADORES TUMORALES (EI que corresponda).

Pudiendo el médico solicitar otros, si los considera necesarios para evaluar mejor la

enfermedad y su evolucion.

El médico tratante debe destruir en su paciente, la idea que existen enfermedades
incurables. En general, los profesionales de la salud, saben, que cuando el sistema
inmunolégico de una persona, funciona correctamente, la persona goza de buena salud y
cuando esta deteriorado, la persona enferma. Esto no es nuevo, pero son muy pocos los
que se esfuerzan por normalizar el sistema inmunolégico, antes de prescribir un

medicamento para anular el sintoma indeseable de una enfermedad.

El método que nosotros proponemos a los profesionales de la salud, es un método
holistico, que no tan solo estard orientado al plano fisico, sino también, a los planos
sutiles del hombre. Por eso el método acepta la acupuntura, como aliada, para bloquear
el dolor. El reiki, la meditacién, la oracidn, etc., como instrumentos para lograr el

equilibrio emocional, que normalmente lo pierde la persona cuando estd enferma.

Los concentrados de plantas frescas, en formas de tinturas o coccidn, estan orientados a
nutrir el elemento vital y por ende, activar o despertar, el sistema inmunoldgico, dando
la posibilidad al organismo vivo enfermo, de iniciar un proceso de sanacion. En el
diagnéstico, tratamiento y evaluacion de una enfermedad inmunoldgica, no se tendrian
que descartar, elementos de diagnésticos cuestionados como "no veraces", como por
ejemplo la cdmara kirlian, o elementos de tratamientos como ser las ondas vibracionales
de la luz azul o violeta, frente a un melanoma. En el profesional de la salud, debe primar
el mds amplio criterio, para aplicar, segiin corresponda, las terapias académicas y/o
alternativas, que lleven al paciente a recuperar su salud. El éxito depende de los

métodos que use y de la idea clara que posea de la enfermedad a tratar.

El objetivo final serd siempre, ayudar al enfermo a recuperar la salud. Las enfermedades
cronicas y degenerativas, son enfermedades complejas, que alteran, no tan solo el

cuerpo fisico del enfermo, sino todos sus elementos sutiles que lo forman.
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También es importante que sepan, que alrededor de la tercera semana (21 dias) de
iniciado el tratamiento, se empezardn a observar los primeros efectos de esta terapia. No
es conveniente en estos dias, realizar andlisis de laboratorios, porque la mayoria de las
veces, reflejardn una lectura incorrecta. Por este motivo, recomendamos los andlisis de

evaluacién cada 45 (cuarenta y cinco) dias de iniciado el tratamiento y no antes.

El tratamiento termina, cuando los marcadores de la enfermedad, se ubican en los
valores normales. Observamos marcados éxitos, cuando no se mezclan, medicamentos

alopaticos con los concentrados de plantas.

“El Método Hezze”, no esté orientado a curar o a remitir ninguna enfermedad, estd mas
bien, orientado a estimular el sistema inmunoldgico a fin de dar al enfermo, la
posibilidad de recuperar a través de él su salud, para tener, una mejor calidad de vida.

El L.E.S. también es una enfermedad que aparece después que la psiquis o alma,
deteriora el sistema inmunoldgico. Al igual que el cédncer, necesita un tratamiento

médico integral, orientado a normalizar lo que esté deteriorado.

En ese sentido, existen otras posibilidades ademds de este método, que ayudan a
contactar el cuerpo con las emociones, y que permiten auxiliar en el tratamiento de
diferentes enfermedades, especificamente en el caso del Lupus, técnicas que se trabajan
a través de la terapia corporal, con el uso de terapias alternativas como la: bioenergética,
la acupuntura, masoterapia, respiraciéon, meditacién, herbolaria, la alimentacidn,
vegetoterapia, musicoterapia, aromaterapia,, moxibustion, auriculoterapia, terapias que
permiten contactarnos con nuestro cuerpo, ademds de identificar que emociones han
estado presentes toda nuestra vida y que se han ido creando desde antes inclusive de
nacer y que se han ido depositando en un érgano de nuestro cuerpo y que han

desencadenado un proceso psicosomatico.

Estas nuevas alternativas, como medio de integrar el cuerpo con la mente, intentan dar
respuesta y soluciones a diferentes problemas y enfermedades a los que se enfrenta
actualmente la sociedad mexicana, como el estrés, la depresion, infecciones, alergias, la
dermatitis, padecimiento por lo general catalogados como psicosomdticos;

enfermedades que al parecer no han sido resueltas del todo por el modelo biomédico, ya
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que este modelo al seguir fragmentado al cuerpo y seguir concibiendo la enfermedad
como algo causal, depositan la enfermedad en un solo 6rgano dejando de lado las

emociones, el tipo de vida del paciente y todo lo antes mencionado( Orozco, 1998).

Entonces este tipo de terapias surgen por la necesidad de dar respuesta y solucidn a este

tipo de problematicas.

A partir de esto se puede decir, que entonces al estar en contacto con nuestro cuerpo nos
va a permitir resignificar nuestro sentido de vida y el proyecto que tenemos sobre la

misma, ademds de construir un mejor futuro para nosotros y para los demads.

Algunas de las terapias alternativas mas utilizadas para el tratado de las enfermedades

psicosomadticas son:

A) Acupuntura y Moxibustion

Ambas son dos antiguas formas de terapia exclusivas de la medicina tradicional china,
que trabajan directamente con el sistema energético humano. Los dos métodos se
aplican sobre los puntos energéticos vitales, situados a lo largo del sistema de
meridianos y ambos influyen en las corrientes energéticas electromagnéticas que
circulan por los canales. Estas corrientes energéticas alteradas transmites entonces los
efectos terapéuticos a los 6rganos y tejidos internos a los que van destinados equilibrado

y regulando su funcién.

B) Digitiacupuntura y Masaje.

La digitocopuntura y el masaje constituyen la rama de la terapia fisica dentro de las
artes de curacidén chinas, aunque, como todas las terapias chinas también ejercen una
influencia directa tanto sobre el sistema energético humano como sobre la mente. La
impresion o digitocopuntura consiste en aplicar una presién profunda con los dedos
sobre los mismos puntos vitales que se usan en acupuntura, mientras que otras técnicas
de masaje se concentran fundamentalmente en las articulaciones, los nervios y la

columna vertebral.
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La digitocopuntura es la precursora de una técnica japonesa internacionalmente
conocida llamada shiatsu y, en esencia produce los mismos efectos terapéuticos que la
acupuntura, sobre todo cuando la aplica un maestro experto que ha desarrollado la
capacidad de transferir energia directamente de su propio cuerpo hacia el organismo del
paciente, presionando con el pulgar o las yemas de los dedos sobre los puntos vitales del

paciente.

C) Respiracion.

En oriente, la respiracion se considera una ciencia, segin los taoistas, la nutricién
obtenida del aire por medio de la respiracion es aun mds importante para la salud y la
longevidad que la obtenida de los alimentos y la bebida por medio de la digestién. Asi
la dieta afecta al equilibrio bioquimico del cuerpo, la respiraciéon afecta a su equilibrio
bioeléctrico. Existen dos tipos funcionales de respiracion: la limpiadora y la
energizante. La respiracion limpiadora desintoxica el cuerpo y se centra en la
espiracion. La respiracion energizante recoge y acumula la energia vital, y se concentra

mds en la inspiracion.

Al igual que todos los regimenes taoistas para la salud, la respiracion se basa en
equilibrio Yin/Yang y la armonia de los 3 tesoros, es decir, la respiracién correcta
refuerza el suministro de energia vital. Puesto que el aliento y energia forman un puente
entre cuerpo y mente, la respiracion puede ser controlada tanto fisica como
mentalmente, y es la unica funcién vital que escapa entre la division del control
voluntario y el involuntario.

Si partimos de lo anterior seria entonces necesario reflexionar sobre que nos llevo a
perder el equilibrio, que nos conduce a la desarticulacién y desarmonizacion en nuestra
vida, comprender que la forma en que uno manifiesta uno o mas padecimientos va a
depender también, de que tan grandes y cudntos son nuestros apegos, deseos,
frustraciones, y los tipos de sentimientos que hemos albergado en nuestro cuerpo, si han

sido positivos o negativos y estos de que forma han repercutido en nuestro cuerpo.

A partir de esto podremos entender que nuestra cura no solo radicara en tomar un
medicamento o un firmaco que nos quite el dolor o la molestia en el momento, ya que

posteriormente esa molestia va a volver a parecer, para ello es necesario trabajar de una
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manera integral con el cuerpo, las emociones, los sentimientos, con nuestra forma de
vivir, y nuestros estilos particulares de vida, que nos permitan realmente obtener una
cura a nuestros padecimientos, esto a través de algunas técnicas orientales se puede
lograr, como las antes mencionadas, que nos permiten contactarnos realmente con
nuestro cuerpo y nuestras emociones, técnicas que permiten mover la energia de nuestro
cuerpo y por ende volver a equilibrarlo, es decir, nos permiten responsabilizarnos de
nosotros mismos, de nuestros miedos, nuestros apegos, nuestra tristeza y al trabajar

con ellos y reconocerlos nos dan la posibilidad de crecer como personas( Reid, op.cit).

A través de todo lo anterior planteado, entonces surgiria una pregunta importante ;Cudl
es el papel del Psicélogo, dentro de una terapia? ;Es como se nos ha ensefiado, en donde
le Psicélogo es la autoridad y el conocedor y el paciente solo es al agente pasivo que

espera que le digan que haga? ;Cudl es el papel real del Psicélogo?

Dentro de la terapia alternativa, es necesario primero como psicélogo trabajar con tu
cuerpo y tus emociones para brindar un mejor servicio a las personas, después es
necesario pensar y cuestionarse sobre la importancia que tiene el mantener cierto
contacto con el paciente, saber escuchar y no ser un agente controlador de su vida, sino
solo una posibilidad, una alternativa de vida, es decir, es necesario dejar el papel de

sabelotodo y comenzar a ser mas humildes con nuestra profesion y como personas.

Las terapias alternativas, permiten tener un contacto sutil y amable con la gente porque
estimulan el cuerpo aun de manera indirecta, entonces no se debe de perder el
paradigma holistico e integral de la persona para darle un mejor servicio. Estas
terapéuticas pueden complementar y mejorar el trabajo del psic6logo, sin pelearse con
un modelo cientifico. Esto se debe de tener en cuenta y dejar de pensar que la escuela lo
ensefla todo y que cuando uno sale de la carrera esta preparado para atender personas,
cuando la realidad es que se tienen que buscar alternativas de trabajo para dar un mejor

servicio, pero siempre con humildad y respeto hacia las demds personas.



CAPITULO 3

Lupus: La expresion del coraje y el miedo.

La historia oral en y la historia de vida es parte de un paquete técnico de investigacidn,
inminentemente, de tipo cualitativo, pero que habria que considerarlas como partes
integrantes de un repertorio mas amplio de la denominada cultura de investigacion, en
particular, se vincula con las propuestas de desde la historiografia, etnografia, el andlisis
del discurso de investigacién participativa; aunque pueda desarrollar ciertas propuestas
y técnicas investigacion derivados de la etnografia, el andlisis de contenido, los grupos

de discusion y a una los de heuristica y encuestas.( Mora,1993)
3.1 Método de Historia oral y de vida.

La historia oral es la forma de hacer historia que recurre a la memoria y a la experiencia
para acercarse a la vida cotidiana y a las formas de vida no registradas por las fuentes
tradicionales. Los recuerdos nos ensefian cémo diversas gentes pensaron, vieron y
construyeron su mundo y cémo expresaron su entendimiento de la realidad. Los relatos
orales nos introducen al conocimiento de la experiencia individual y colectiva. Esta
experiencia es un dato subjetivo, es decir no muestra verdades precisas o
reconstrucciones veraces. La historia oral es subjetiva porque es individualista, fragil y
cambiante debido a que se apoya en la memoria, que estd en constante revaloracién. Un
testimonio oral da cuenta de las expectativas de las personas, sus emociones,
sentimientos, deseos, etcétera. La historia oral se interesa precisamente por la vida en

donde se manifiesta la experiencia propiamente humana (Schwarztein, 1991)

La vida de una persona es una puerta que se abre hacia la comprension de la sociedad en
la que vive. La historia oral admite como narradores a los individuos mas diversos y
antagénicos de la escala social. Sin embargo, hay que estar conscientes de que la
evidencia oral revela mds sobre el significado de los hechos que sobre los hechos
mismos. Muestra la relacién del individuo con su historia, revela lo que la gente hizo, lo
que deseaba hacer, lo que creyeron estar haciendo y lo que ahora creen que hicieron. La
memoria de los informantes no es infalible y ella misma es histdrica, el presente matiza

el pasado, la seleccion de los recuerdos existe y generalmente ocultamos mds o menos
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inconscientemente lo que altera la imagen que nos hacemos de nosotros mismos y de
nuestro grupo social. Por ello, no hay fuentes orales "falsas". Las afirmaciones
equivocadas constituyen verdades psicolégicamente ciertas.

Si la memoria es falible y no aporta informacion segura o "util" para reconstruir
fielmente un acontecimiento histdrico, ;cudl es la importancia de la historia oral? Su
importancia radica en que los testimonios orales transmiten algo que no estd en los
libros: el contacto directo y personal con un individuo o un grupo humano que recuerda
el pasado, su pasado, y aporta una dimensién humana a la Historia. Todos somos sujetos
de la historia, nuestra vida y experiencia se entreteje con la vida y experiencia de otras
personas, y asi se conforma la gran red de las sociedades en el tiempo. De ahi que
nuestro testimonio de lo vivido es valioso y merece ser recordado en la reconstruccion

del tiempo pasado.

3.1.2 La entrevista

Las personas son fuentes privilegiadas porque puedes interrogarlas directamente, a
diferencia de otras fuentes histéricas a las que también se les dirigen preguntas pero sin

respuesta directa. ;Como se les interroga? A través de una entrevista.

La historia oral se distingue de otros tipos de entrevista porque la premisa fundamental
es que la vida de un individuo, su experiencia personal, es importante. La manera en que
un entrevistado entiende y narra su vida nos proporciona la llave para entender la

experiencia.

El objetivo de una entrevista de historia oral no es obtener "datos" sino entender una
vivencia. En los testimonios de los entrevistados no hay "verdades" y "mentiras", todo
lo que aportan es significativo. La narracion del entrevistado es védlida aunque incurra en
fallas de memoria, exageraciones o ficciones porque todo ello confiere significado a la
experiencia de su vida. Lo importante es saber "leer" la experiencia de una persona. Una
entrevista de historia oral es mds una conversacidn que un interrogatorio. Nos aporta el
privilegio de comprender y entrar imaginativamente en las vivencias intimas de otra

persona.
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El método biogrifico o de historia de vida estd adquiriendo en la actualidad una
importancia significativa en todo el campo de las ciencias sociales.

Si bien tuvo auge durante los afios treinta, posteriormente decayé dada la
preponderancia que tomaron los métodos cuantitativos. Estos, revestidos del prestigio
que les atribuyd la orientacion objetivista, acabaron por copar, con una pretendida
cientificidad de direccion, tnica, todo el campo de la investigacion social. De ese modo,
mediar, numerar y cuantificar llegé a ser el dnico criterio de objetividad cientifica.

La principal consecuencia de este dltimo enfoque ha sido la perdida del sujeto como
foco de atencidn y su reduccién a elemento de todo, atomo de una estructura.

Lo ideogréfico se ha perdido en lo nomotético. Si consideramos que los fenémenos
sociales en su esencia son cualitativos, sera facil comprender que los métodos

cuantitativos han elaborado una realidad completamente inexistente.

3.2 Objetivos

El objetivo general de esta investigacion fue identificar los factores sociales y
psicolégicos que intervienen en el proceso de construccion social del Lupus

Eritematoso Sistémico.

Ademads de:

- Identificar el papel de la familia dentro del desarrollo del Lupus Eritematoso
Sistémico.

- Identificar el papel de la emocion en el origen y proceso de la enfermedad.

- Identificar el vinculo entre alimentacion y la enfermedad.

- Identificar el vinculo entre la casa habitacion de la participante y la enfermedad.

3.3 Método

Participantes: La investigacion se llevo con 21 mujeres con una edad rango de 17 a 40
afios de edad diagnosticadas con Lupus Eritematoso Sistémico, por el tipo de
padecimiento fue necesario realizarlas dentro de una institucion de salud, en este caso

dentro del Centro Médico Hospital La Raza, Hospital de Gineco — Obstetricia Nimero
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3, en algunos casos las entrevistas fueron realizadas ahi mismo y en otros fue necesario

ir al domicilio de la participante.

Instrumento: Se realizaron historias de vida, por lo cual fue necesario utilizar una
entrevista semi-estructurada (anexo 1), pero siempre teniendo en cuenta la narracién de

las personas, sin seguir un patrdn rigido de entrevista.

Materiales:

Grabadora de voz, cassetts 60 minutos, Hoja de la entrevista semi-estructurada.

3.4 Datos.

En este apartado se describen todos los resultados, considerando las categorias de
andlisis encontradas en las entrevistas realizadas, extrayendo las citas de cada unas de
ellas en funcion de la misma, es importante mencionar que por respeto e integridad de
las participantes no se les puso su nombre, solo un nimero, el cual la identifica dentro

de la investigacion.

3.4.1 Categorias.

Relacion con la familia de origen: Esta categoria abarca principalmente la relacién con
papa y con mama durante la nifiez y adolescencia de las pacientes ya que son en estas
etapas en donde existe el mayor vinculo con ellos, es por ello que resulta relevante
especificar la relacién con cada uno de ellos, ya que en gran medida el comportamiento

de las pacientes en su edad adulta es por esta relacién

a) Relacion con papa

- Buena relacién con papd. En esta subcategoria se aborda el hecho de que algunas

pacientes han tenido una buena relaciéon con su papa que inclusive este a llegado a ser
de gran apoyo para ellas, por lo cual también es importante para entender la

construccion de las pacientes con personas.
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E. 9 ... Yo pienso que es muy buena yo me siento muy bien ahi con ellos, yo creo que

por eso después de casada todavia sigo ahi...

E. 10... Con mi papd nos llevamos muy bien pero 6sea yo soy sincera soy muy
contestona con él pero siempre me ha apoyado hasta eso siempre ha estado conmigo €l
me quiere mucho y yo lo quiero mucho

...En mi adolescencia siempre estuvo conmigo mi papd nos llevdbamos muy bien, de
hecho siempre mi papa y yo estdbamos juntos igualmente con mi mamé siempre a
donde iba mi mamé y también mi hermano, nunca salia sin nadie siempre he estado con

mi familia...

E.11... Este cuando era nifia mi papd has de cuenta, de nifia y de ahorita porque me
conciente mucho me da dinero, me invita a comer, pues ahorita peor con el nifio es bien
consentidor, conmigo te digo que este que dicen que mi papa golpeaba a mis hermanos
a mi afortunadamente ya no me toco, siempre que llegaba nos invitaba a mi otra
hermana y a mi al cine, a comer dsea ya casi no me pego ni a nada, solamente cuando
deberds me portaba mal me daba una patada, un coscorrén pero ya de asi que me pegara
al contrario yo siento que mi papd me quiere mucho

... él como es albaiiil lo veia muy continuamente a cada rato porque se le olvidaba que

la herramienta, la madera y ya iba a la casa o que iba a almorzar, o que va a....

- Ausencia y muerte del padre: En esta subcategoria se pretende dar cuenta de la

forma en que afecto a las pacientes el hecho de que sus papas estuvieran ausentes ya sea

por €l trabajo de ellos, o por su muerte.

E. 1...Con mi mam4 desgraciadamente fallecid, ya va a cumplir tres afos que fallecio,
pero era muy buena la relacion, buenisima, en el sentido de que ella siempre estaba al
pendiente de nosotros nos, cuidaba nos atendia, nos solucionaba problemas, quien sabe
como le hacen las mamds pero siempre lo arreglan y desgraciadamente ya no esta y mi
papa ahora €l esta aqui pero la relacion se ha deteriorado demasiado a partir de que mi
mamad fallecid, bueno de hecho mi papa es el sefior que se iba a trabajar y desde noche y

regresaba de noche se iba y dormiamos y regresaba y seguiamos dormidos y él nunca
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preguntaba de como vas en la escuela, o va a ver junta, o que necesita, mi mama nada
mds le pedia las cosas, a su posibilidad pero ahi habia zapatos, ropa, comida y todo,

pero a su posibilidad ....

E.2... ;Hace cuanto tiempo que fallecid tu papa?

Hace 7 afios

(Y eso como te afecto a ti?

Al principio, bueno yo fui la primera que se entero que fallecid, me afecto pues no
mucho porque antes de eso él y yo nos habiamos peleado y me dijo muchos cosas feas,
cosa que yo no le hice mucho caso no? Pero ya después platique con mi mama y trate
de superarlo bueno yo fui la que lo supero mas rapido porque mis hermanos no, ellos no
han podido, pero asi afectarme mucho, mucho no...

....s1 me quedo ese remordimiento de no decirle que me disculpard para limar asperezas

y todo, pero nada mas, es e fue el motivo defender a mi mama...

E.5... Hay yo siempre quise mucho a mi papa aunque casi no lo viera para mi papa era
mi adoracién hasta la fecha, a lo mejor ya no me acuerdo muy bien de él porque mi
mamé no guarda ni retratos ni nada absolutamente nada de él, para mi, mi papd, a lo
mejor cuando él murié a lo mejor yo estaba muy chica o no se, pero yo siempre quise
tenerlo junto a mi, y pues si me acuerdo que a pesar de que yo estaba chica si le pegaba
a mi mamd, pero pues yo creo porque ella también lo permitia no? porque si no vives
aqui pues no me pegues o no se, porque el variaba cuando iba, casi no estaba con
nosotros. ..

... yo siento que si nos quiso mucho, si nos queria porque no, nos pegaba o a lo mejor
por su falta de tiempo y si el hubiera convivido con nosotros a lo mejor si nos hubiera
pegado no? Pero cada vez que llegaba no, nos pegaba no nos decia nada, al contrario
todo ese tiempo que estaba ahi, trataba de estar ahi con nosotros platicarnos como nos
iba a nosotros, como le iba en sus viajes, cosas asf...

...Pues si, si me dolié6 mucho, si me dolié mucho porque, como le vuelvo a repetir el
hecho de que €l no viviera con nosotros por lo menos yo sabia que tenia un papa no? y
que a lo mejor cualquier cosa que nos pasaba él era nuestro papd y tenia que dar, de

laguna u otra manera tenia que responder...
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E. 6...Pues bien, pues el casi siempre la mayor parte del tiempo cuando éramos
pequefios no convivia con nosotros por el hecho de que trabajaba todo el dia...
...Nosotros veifamos a mi papd, pues casi no lo venimos, nosotros, él se iba muy
temprano a trabajar y regresaba muy noche, ya estibamos dormidos, estibamos
dormidos cuando salia y dormidos cuando regresaba...

... cuando es nifo pues si este extrafnas, tienes mas contacto con la mamd, obviamente
que la mama se cansa y mas que éramos tantos y pues si nos, a veces sentiamos que nos
llamaba mucho la atencion, y nosotros por ser las mas grandes las 3 primeras, le digo
yo a mi esposo, a la edad de mi hija, mi hija tiene 7 afios, yo me acuerdo, yo tenia 6, 7

afios, yo me acuerdo que cargaba a mi hermano con un rebozo...

E.8 L- ...OK, hace cuanto tiempo que fallecié su papa

P.- 10 afios (disminuye el tono de voz., agacha la mirada)

1.- Ok, para usted que significo esa perdida

P.- Pues fue algo muy duro porque fue la perdida del pilar de mi familia, del apoyo de
mi papa, d este, pues, pues no se de de ver a la persona que me apoyo para que yo me
viniera a estudiar a México para que yo hiciera mi carrera aqui en México, entonces

pues fue era algo asi como que, mi mayor ejemplo, mi mayor ilusion....

E.12... Pues mi papd como trabajaba pues lo veia pues poco no? dsea no era de todo el
dia si, digamos que llegaba a las 5, 6 de la tarde y ya lo veia o a veces pues en
ocasiones no lo veia porque como trabajaba fueras pues no lo vefa pero pues si llevaba
una buena comunicacién con él

...Pues si, si me afectaba porque pues de cierta forma sientes pues que te hace falto

algo, pues si, si me afectaba que mi papa casi no estuviera con nosotros. ..

E. 13...Hasta la noche y eso se podria decirse a veces lo veo y a veces no, hay veces
que no trabaja todo el dia o todos los dias y hay veces que esta ahi en la casa como por
lo mismo que el trabaja se puede decir que trabaja al dia este se sale a conseguir una

camioneta para trabajar ese dia que descansa porque luego no, nos alcanza el dinero...

E. 16... También, de hecho mi hermana y yo fuimos las que mas tuvimos convivencia

con mi papd porque mi hermano quedo huérfano muy chico, entonces este pues mi
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hermana fue la que quedo practicamente como la mama de mi hermano en lo que mi
mama se iba a trabajar y todo eso

(Cudntos afos tenias ustedes cuando murid su papd?

Mi hermana tenia 11 afios y yo tenia 9, mi hermanito quedo de afio y medio

(A ti de que manera por ejemplo te afecto la muerte de tu papa?

(Llora) pues en muchas cosas no, porque uno queda de chico y ahora si que nos hizo
falta la compafiia del papd y este pues de alguna manera que el se hacia cargo de
nosotros y mi mamad estaba con nosotros falto €l y pues mi mama se tuvo que ir a
trabajar y pues nosotros nos veiamos solos, sentiamos que era cosa que no se merecia

no, tal vez, pero pues al final de cuentas son cosas del destino no?...

E. 18... En que no ponia mucha atencién en mi, ya cuando fallecié pues lo eche mucho
de menos, me sentia mas sola

...te digo que éramos muy distanciados, siempre que yo tenia problemas nunca les decia
a ellos, siempre les decia mejor a la gente de afuera, entonces como ellos siempre
trabajan y como yo veia que tenian muchos hijos, pues no, nos ponian la atencién
adecuada, entonces por eso siempre habia conflicto porque yo tenia problemas en la
escuela, era muy retraida, entonces lo que yo necesitaba era atencién peor nunca se
dieron cuenta por que...

...Ha pues nada mas en la noche, muy pocas veces los vefa...

E. 20...Pues si lo veiamos pero asi como de repente, porque incluso todavia en esos
afios cuando apenas se separaron y mi mama deshizo la casa, mi papa tenia un taller y le
deshizo el taller (sonrie) entonces este 6sea lo corrid, le saco la ropa, a la calle, asi, y
este cuando de repente estaba no se de buenas lo aceptaba, y lo dejaba quedarse unos
dias como de vacaciones y luego todos felices porque estaba nuestro papd y nada mas
yo recuerdo que se la pasaba cantando y emborrachdndose yo creo ya cuando no lo
aguantaba lo volvia a sacar y asi pasaban de repente dos o tres veces, hasta mas hasta
que llego un momento en que ya no aparecid definitivamente en la casa ... él ya
falleci6, que después volvié a visitarnos ya cuando el tenia como 50 afios, el tenia
diabetes... entonces como que fueron las dos cosas, 6sea como que si sientes que te

falta algo porque los demads lo tienen no? pero al mismo tiempo ves lo contrario...
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E. 21... No, lo vi como dos afios yo creo, pero pues era una relaciona si, no lo conocia
O0sea yo ni me acordaba de cémo era, cuando lo volvi a ver pues este fuimos mas
amigos, que papé e hija fue mas asi de amistad, pero pues el tenia otra familia y todo
tenia un hijo con problemas de adiccién y pues se tuvo que ir a Guanajuato con €l
porque estaba internado y todo y ya de repente ya no me hablo y no he vuelto a saber

nadadee...

- Caracter autoritario del padre. En esta parte se pretende dar cuenta que también el

cardcter y forma de ser de su papd marco la forma de ser de ella, e incluso los
sentimientos que hay hacia su padre, es decir, a veces el hecho de que el padre este
presente no implica necesariamente tener una buena relacién con ellos, es por ello que

en esta subcategoria se pretende dar cuenta de ello.

E.2 ...Con mi papa era digamos que era mds estricto con nosotras, nos cuidaba
demasiado, nos restringia muchas cosas, nos regafiaba mucho, nada mas pero si era
buen padre...

...nada mas era el trabajo o la escuela, algunas preguntas de la escuela, de cdmo nos
iba, nada mas eso

(A ti te afecto por ejemplo de alguna manera que td papd fuera asi muy estricto?

Pues si porque quieras o no, era tan estricto que sentiamos una carga tan pesada de que
no podiamos hacer las cosas libremente, sino que a fuerzas mi papa estaba detras de
nosotros y no podiamos liberarnos no? ahora si que bien o mal que fallecié como que se
nos quito ese peso que tenfamos nosotras, porque mis hermanos decian que no, que no
lo sentian asi pero mi hermana si, liberarnos no se de muchas cosas, y salimos adelante
mads rapido, no por decirlo que fuera como una carga, sino que si pesaba mucho mi papa

en nosotras...

E.3.... Pues el como trabaja de obrero... los tiempos que ocupaba para estar en la casa
era para estar peleando con mi mamd, a nosotras nos traia muy cortitas, luego le
deciamos nos toco trabajo de equipo nos toco llevar cartulina, y no, no vas aqui hay
mucho quehacer que escuela ni que nada, era muy maldiciente bueno hasta la fecha
todavia lo es ...no me gustaba que estuviera en la casa porque pues siempre era muy

mandon, era una persona muy autoritaria que como decian era mi padre pero hay formas
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de cémo pedir las cosas, como ordenarlas, de cémo dedicarnos tiempo y amor, lo que €l
nunca hizo...

...Pues mi papa fue una persona muy estricta todo lo veia mal, luego a veces estdbamos
haciendo la limpieza de la casa, que limpieza general, que lavar vidrios, ventanas y todo

€s0, YO no quiero eso, que tenia suefio, nos corria para que €l pudiera dormir...

E.7... Pues él si era un poquito mas estricto en cuestion de no salgas no esto, no lo otro,

con ideas un poquito mads arraigas...

E.15... Pues la relacién con mi papd siempre ha sido muy mala, mala siempre muy
estresante y con mi mama la bronca que yo tenia era que nunca nos defendia era que
siempre estaba como sometida entonces era la impotencia que yo tenia con mi mama
pues si era pues no tanto de confianza pero no era tanto de resentimiento como con mi
papa...

...Pues lo que pasa que mi papa siempre ha sido muy opresor con una mentalidad pues
muy lineal no? era desde que llegaba de repente a vernos y era pues cédllense no hablen
y ya pues la nifitas se tenian que sentar hasta que mi papé se fuera no podias echar
relajo como lo hecha uno normal entonces era siempre el temor, entonces ya después
cuando fuimos creciendo pues no nos dejaba tener amigos, no nos dejaba salir este con
la mirada nos controlaba entonces si era muy dificil llevar la relacién con él...

... Pues con mis papas era muy mal sobre todo con mi papd, mi papd es una persona
muy dificil entonces siempre y nosotras como mujeres pues teniamos que obedecer y no
protestar entonces era una relacion dificil y tormentosa porque el trabajaba tenia un taxi
en ese entonces, entonces era llegar a la casa y quiero dormir y nadie podia hacer ruido,
y ni podiamos salir ni podiamos hacer nada y mi mama en ese tiempo todavia no se
rebelaba no? entonces era asi como lo que su papa diga, entonces si era como que
mucha presion, no se teniamos cierto tiempo para llegar a la casa y si nos tardibamos 5
minutos mas pues ya era no vas a la escuela, ya no te doy para el pasaje o castigos
entonces siempre si fue muy con mucho estrés, la relacion con mis papas, ya después mi
mama se fue alivianando y era ya un poco mas fécil, pero con mi papd siempre ha sido
una perdona dificil, hasta apenas que se esta como tranquilizando pero siempre ha sido
muy dificil...

...slempre vivia estresada y como yo era la mayor de mis hermanas, pues yo era la que

de cierta manera tenia que abrir no? como que las puertas de la libertad y rebelarme y
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todo eso, entonces siempre fue dificil, aun cuando dicen que yo era la consentida de mi

pap4, aun con eso si tuvimos muchos problemas. ..

E. 17... Con él casi no platicaba por el cardcter que €l tenia de que luego nos regafiaba
...Pues no es tan enojon, pero siempre el miedo que le tienes al papa de hay que tal que
le digo y me vaya a regafiar y pues es un poco mas que a la mamd, como que a la mama

le tiene uno mas confianza que al papa...

E. 19...; Tus papas eran muy estrictos?

Si mi papd mas

(Estrictos en que sentido digamos?

En que este cuando el ordenaba algo lo teniamos que hacer, queramos o no, lo tenfamos
que hacer y teniamos que pedir permiso para cualquier salidita

(Tu como te sentias con eso?

Pues a la vez lo tenia que hacer, pero habia veces en que no me parecia...

b) Relacion con mamd

- Autoritaria. En muchas ocasiones se piensa que por estar en contacto con la madre
mds que con el padre se tiene una mejor relacion, pero como se podrd ver en algunas de
las pacientes, esta situacion no es asi, ya que el cardcter de su mama marco la forma en

que ellas serian mas adelante.

E.4.... Pues siempre ha sido muy bien, con mi papa siempre me he llevado mejor que
con mi mama la verdad, a lo mejor es por que mi mama tiene un caracter mas duro, y mi
papa si es como que mas blandito, ademds como soy la tnica nifia siempre he sido su
consentida y eso pero siempre me he llevado bien con él

.Y con tu mama?

Pues también me llevo bien, pero no asi como con mi papa hay mds confianza con mi

papa...
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E. 13...Con mi mam4, es buena la relacidon pero es como mads este, mi mama es como
mds reservada, como mds seca, incluso alguien podria decir que no nos llevamos muy

bien, si tenia una comunicacién con ella, pero no asi muy afectiva...

E. 21... Pues en general es miedo, por ejemplo a mi mama que es asi muy autoritaria
me revelo y todo pero si me impone mucho y todo, no hago las cosas a veces porque
digo hay se va a enojar, o nada mas de pensar que me va a decir, hay te dije hay no

hubieras, pues es asi que mejor no le digo las cosas...

-Buena relaciéon. A lo contrario de la situacion anterior, en esta parte se tratara de dar

cuenta de que en muchas de las ocasiones la mala relacién con el padre conlleva a que

se de una mejor relacion con la madre.

E. 1...Con mi mam4 desgraciadamente fallecid, ya va a cumplir tres afos que fallecio,
pero era muy buena la relacion, buenisima, en el sentido de que ella siempre estaba al
pendiente de nosotros nos, cuidaba nos atendia, nos solucionaba problemas, quien sabe

como le hacen las mamads pero siempre lo arreglan...

E.3...Con mi mamid siempre que €l nos pegaba o nos regafiaba, nos agredia
verbalmente, buscabamos un refugio en mi mama y mi mama como que ya nos entendia
mas, pero pues luego a veces hasta ellos tenian problemas, si consiéntela bola de quien
sabe que, bueno era muy dicho a maldecir

... mi mama ella siempre nos ensefaba las labores de la casa, nos ensefio ahora si como
dice ella la limpieza, nos ensefiaba a cocinar lo que ella sabia, a todas ahora si que
llegdbamos de la escuela y a cada quien nos ponia a hacer, si iba a cocinar, tu
limpiame los tomates, tu ponte la cacerola en la estufa, tu has la sopa a mi hermana la
mas grande y tu vete a las tortillas, tu has el agua, y ella siempre nos estuvo ensefiando
lo que ella sabia como a ama de casa la limpieza siempre fue muy, limpia, ya nosotros

nos ensefiaba lo mismo, tener todo en orden...
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E.6...Pues ha sido buena con ella, yo pienso que lo normal, una mama que este pues
nos regaifia cuando tiene que hacerlo, y todo eso, pero en si la considero buena...

E.7... Pues un poquito mas de confianza, mas liberal...

E.12... con mi mam4 ella pues pasaba un poquito mds de tiempo con nosotros, si
trabajaba y todo pero pues sus horarios eran mds cortos de trabajo, y con mi mama
también me llevo muy bien...

E. 17... con mi mama pues platicaba, le decia lo que me pasaba, también ella me

brindaba la confianza para yo platicarle las cosas que me pasaban...

-Ausencia de la madre: Como contraparte de lo anterior descrito, en algunas de las

pacientes también resulto ver la importancia que tuvo el hecho de que su mamd no
estuviera presente en su nifiez o adolescencia ya sea por trabajo o muerte de la misma,

y que en algunas ocasiones iba acompafiado de también de la falta del padre.

E. 16... ;Después de que fallecié digamos su papd que actividades compartian con su
mama?

Practicamente este ahi empez6 la falta de comunicacién entre ella y nosotros porque
ella se adentro mucho al trabajo y este pues nosotros empezamos a tener
responsabilidades que a nuestra edad decian la demds familia que eran cosas que no, nos
correspondian pero pues igual si estibamos solas tenfamos que hacerlo no? por que por
ayudarle a ella, entonces este pues ya llegaba tarde del trabajo nada mas estaba un rato

con nosotros y este al dia siguiente otra vez el mismo trabajo un rato otra vez....

E. 18... Ok ;de que manera a ti por ejemplo te afecto la muerte de tu papa?

En que no ponia mucha atencién en mi, ya cuando fallecié pues lo eche mucho de
menos, me sentia mas sola

Pues te digo que éramos muy distanciados, siempre que yo tenia problemas nunca les

decia a ellos, siempre les decia mejor a la gente de afuera, entonces como ellos siempre
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trabajan y como yo veia que tenian muchos hijos, pues no, nos ponian la atencién
adecuada, entonces por eso siempre habia conflicto porque yo tenia problemas en la
escuela, era muy retraida, entonces lo que yo necesitaba era atencién peor nunca se
dieron cuenta por que

Ok (digamos a tus papas como cuanto tiempo los veias al dia?

Ha pues nada mas en la noche, muy pocas veces los veia

(A los dos?

Aja a los dos...

E. 20... Cuanto tiempo, pues en realidad cuando estibamos mas chicas eran unas horas,
porque como ella trabaja como bar o algo asi, se desvelaba, entonces llegaba y se
dormia y pues bueno estaba un rato con nosotras y después se iba, regresaba como dos,
tres dias, a veces luego, luego regresaba, luego no regresaba entonces este pues igual y
nada mas llegaba a ver las cosas que eran de la casa, que si falta esto, que arreglar x
cosa o hacer algin tramite de nosotros, cosas asi, pero de chicas mi mama convivir con

nosotras pues en realidad no convivié mucho ...

Alimentaciéon: En esta categoria se pretende dar cuenta la importancia de la
alimentacion dentro de un padecimiento, ya que en muchas ocasiones la mala
alimentacion desde la nifiez conlleva a que nuestro cuerpo no cuente con las defensas y

requerimientos necesarios para protegerlos.

a)Alimentacién nifiez y adolescencia: Esta subcategoria abarca la alimentacién que
llevaron las pacientes durante su nifiez y adolescencia, alimentacion que resulta de gran
importancia ya que es la que demarca en gran medida el desarrollo del ser humano, por

ende es de gran importancia para esta investigacion.

E.1... Pues comiamos todo lo que nos daba mi mam4d, siempre hubo sopa, sopa y
guisado, de carne o pescado o verduras y siempre me ha gustado todo, que yo dijera hay
nunca me gusto la fruta o la verdura, no siempre me gusto todo

...De tu adolescencia de los 11 a los 20, 25 aflos como era tu alimentacion?
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Ya no era tan buena, ya casi no comia, no me gustaba comer mucho
(Por qué?

Pues no se asi he sido siempre muy delgada, porque no como lo que debe de ser...

E.2...Comiamos de todo, si nos alimentaban bien

(Pero haber que es de todo?

Ha bueno leche, huevo, carne, a veces pescados, sopas, pues eso pan, verduras...
...¢;Alguno que te haga dafo, o que no te guste?

No me gusta la carne del borrego, eso de la pancita y eso no me gusta, el huevo pues
mas o menos, no lo consumo mucho, nada mas seria eso de ahi en fuera seria todo
...Nos daban de desayunar huevo, jamoén, leche, yoghurt, higado con naranja, pan,
tortilla, carne, quesos, te digo que pescado a veces, verduras, frutas, verduras de todas y

de frutas también...

E. 3.... Pues como a mi mam4 era poco el gasto que le daba casi siempre nos tuvo con
verduras, pollo, pero no digamos que compraba pechuga, retazo o surtida, mi abuelos
siempre le daba la leche de vaca, tenia sembradios pues le daba que el frijol que una
bolitas chiquitas que se parecen a los garbanzos, siempre le daba el frijol, que ya habia
salido la cosecha que le daba el frijol, el maiz, incluso un tiempo mi mama hizo tortillas
en maquina en lefia, pues ahora si que esa fue nuestra alimentacion...

...Pues ya de los 20 a los 30 como ya estaba yo ahora si que casada aunque yo era la
que trabajaba, porque el a veces no trabajaba pues era yo ya que llevaba el gasto,
dijéramos ahora si compraba lo que no me dieron en mi casa, si comiamos carne una
cada 15 dias o cada 8 dias pues yo a lo mejor yo hacia mas dias, dos dias entre semana

carnes rojas, pollo, pescado...

E.4... Pues siempre ha sido bien, siempre mi mama se ha preocupado porque comamos
bien, que comamos verduras, fruta, eso si leche, nunca le gusto que las golosinas y eso,
pero pues siempre ha escondidas de la mamd verdad, quien nos la satisfacia era el papd
a todos, y hasta la fecha siempre ha procurado que a la semana comamos pollo, carne de

res, antes que pues cerdo, pero desde que me enferme ya no comen cerdo mas que muy
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rara la vez ellos pero yo no, y por ejemplo los viernes siempre ha sido como de pescado,
siempre ha sido como que una dieta balanceada lo que ha hecho mi mama

...por ejemplo siempre trata que en la comida, que en la sopa o el arroz, siempre mete
que zanahorias y chincharos o en la sopa también mete que papas, que zanahorias,
siempre trata que haya la verdura, o sea si hace milanesas hace que la lechuga, siempre

trata de meter la verdura...

E.5... Pues cuando habia para leche, pues leche, huevos, sopa, frijoles, fruta pues de vez
en cuando variaba, carne, pollo y todo eso, verduras

... Pues sopa, frijoles, leche, huevos, carne de vez en cuando

( Verduras como cuantas veces a la semana comias?

3 veces a la semana, luego mas verduras con mollejas o patas...

...Ok jigual de los 11, a los 20 que era lo que comias?

No pues ya cambio un poquito mds, ya enseiadas de verduras, me gustan mucho las
verduras, pechuga, pescado, no diario verdad, pero si era mas constante, espaguetti,
sopa, carne...

...Carne casi no la consumo, pero si, no la consumo porque no digiero mucho la carne,

pero si la como mas, no se dos veces por semana, 3 veces por semana...

E.6... Pues si era mds que nada leche, huevo, tortilla, pastas y muy poca carne... La
verdura era escasa porque casi no, nos gustaba o no la podian comprar no se

...;De los 20 a los 30?

Pues fijate que ahi empez6 a cambiar porque ya los mas grandes como yo empezamos a
trabajar y empezamos a aportar a la casa, entonces pus ya se podrian comprar otras

cosas, ya se podian comprar carne, verduras, frutas...

E.7...Pues igual mi mamad siempre ha procurado darnos verduras, carnes, de todo,
leche...

...Zanahorias, chayote, papas... el higado no me gustaba, pues si en aquel tiempo mi
mama nos daba pechuga frita o espagueti y nos gustaba mucho...

...Mi alimentacién por lo regular ha sido la misma casi siempre no ha variado mucho,

pero el sabor antes del Lupus siempre la grasita, que el bistec asadito con cebolla...
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E.8...mi mam4 siempre ha acostumbrado a darnos muchas verduras y evita un poco la
carne roja, si la comemos pero no este digamos no muy seguido, este claro cuando uno
sale ya come las chatarras pero, dentro de casa, este siempre hemos comido muy sano...
...Este, bueno, mi mama siempre acostumbraba a darnos en la maifiana el desayuno o el
almuerzo y como alas 12 6 1 de la tarde acostumbraba a darnos fruta, y ya en la tarde
como a las 3 6 4 de tarde aproximadamente era la comida y la cena era mas o menos
entre 7y 8 de la noche

...;Cudles alimentos a usted le agradaban?

Este, las verduras, pues el pollo y el pescado y la carne roja muy poco...

E.9...Si, nos daban mucha fruta, los cereales, el lo que es el este la soya y cosas de ese
tipo y pues una vez a la semana comiamos carne, de alguna especie, ya fuera pollo o res
...Si verduras, soya, cereales, arroz, cosas de ese tipo, pastas...nos daban 3 veces al dia
de comer y pues entre comidas alguna fruta yo era muy adicta a la leche, basicamente
en lugar de agua tomaba leche...

...Como 2 litros al dia, mas aparte el agua que era como el litro y medio o a veces los
dos litros pero basicamente la leche era lo que tomaba

Ok ;y para usted que alimentos preferia comer?

Hay todo lo dulce, si todo lo dulce me ha gustado muchisimo, gracias a dios pues no
me enfermado de diabetes, lo que eran que gelatinas, porque mi mama siempre nos
tenia acostumbrados a darnos postre, gelatina, el flan todo ese tipo de cositas, paletas de
hielo todo eso, en cuenta a los postres porque de comidas, me las como porque me da

hambre porque asi que digas tengo una comida en especial no (sonrie)..

E.10...Pues lo que como, es bien regular, porque no se come mucha verdura y carne

casi tampoco te la consumo...

E. 12...Pues de los 5 a los 10 casi pura verdura y una que otra chucheria
(Carne?

No casi no

(Pollo, pescado?

Pollo si, pescado poco, pero casi carnes rojas no
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...Calabaza, zanahoria y ejote...Pues ya de ahi si, también verdura, carnes rojas, ya un
poco mas de carnes rojas, embutidos
(Leguminosas?

Si frijol, lenteja, haba, este...

E. 14...Este de todo, dsea de todo comia, tanto comida chatarra, como comida nutritiva,
de todo comia, y mucha

Pero haber ;recuerdas por ejemplo a la semana cuantas veces consumias carne?

Ha diario, si, si me acuerdo que me daban pollo, carne, diario porque luego no queria
comer y asi

Ok entonces y de verduras

También comiamos verduras, 6sea me daban la carne o lo que me dieran y me daban
siempre ensalada y sopa, si siempre fue asi mi comida, carne, ensalada y sopa y papas o
algo asi

(Recuerdas cuales eran las verduras que mas consumias?

Lo de siempre zanahoria, chayotes, pepinos, me daban muchos pepinos

....Jgual, siempre comi igual y nada mas hasta ahora que me enferme, pero antes casi
cuando me dio lupus un afio antes me meti a una escuela de baile y me pusieron a dieta
y ahi ya comia menos y me dio asi como una especie de anemia, entonces desde ahi
piensa mi maméa como estaba desnutrida, luego la enfermedad que me dio del estomago,

no estaba muy resistente, estaba baja de anticuerpos por eso me dio...

E.15... Pues yo creo que hasta que mi mama tuvo control de mi que fue como para
entrar a la secundaria, pues me alimentaba mas o menos bien, caldos, verduras y todo
eso y ya después variaba mi alimentacion, habia veces que no comia y cuando comia
cochinadas...Pues en la mafiana por lo regular era una vaso de leche o un café, en la
tarde era la sopa y con un guisado pero pues si me gustaban asi como los tacos o la
pechuga empanizada, nos e cosas asi y en la cena, por lo regular era una torta de frijoles
con café o un café yo siempre tome mucho café

... Pues mira cuando era chiquita comia mucha carne, verduras y la alimentacién que
hace en casa ya sabes pero desde chica siempre me han gustado los tacos, entonces si
desde chica siempre he comido tacos, pero mi alimentaciéon era mucho mejor , este
cuando era nifia digamos era mas sana mi alimentacién, cuando entre a la pubertad

pues ya sabes que te mal pasas, no comes bien, cuando comes, comes porquerias, o eres
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muy extremista con tus dietas también ha hoy como puro chayote o hay hoy como
puras naranjas y asi, entonces pus si mi alimentacién empezé a variar mucho y no muy

positivo ya conforme fui creciendo...

E. 16... Pues siempre nos daban lo que es verdura, golosinas nunca fuimos adeptos a las
golosinas siempre teniamos que comer primero y después a jugar y luego a luego a la
tarea, primero la tarea, no primero comiamos, luego la tarea y al ultimo el juego y este y
en verduras...

...Por lo regular pollo, pescado y carnes roja nunca hasta la fecha nunca han sido muy
mencionadas...Lo que son las zanahorias, ejotes, papa...

...Delos 11 alos 20, pues mds bien de los 15 a los 20 ya cambio toda mi alimentacion
Pues porque ya salia mas, era el tiempo de secundaria que eran pues igual alguna torta
que mi mama nos preparaba pero por la calle eran puras frituras ahi si ya empecé a
meter golosinas...

(Cudl es la carne que mas consumen?

Pollo

.Y de rojas?

Muy de vez en cuando la de res o este pescado, pero muy, muy esporadico

(La de cerdo la consumen?

No...

E.18... Pura chatarra

(No comias verduras?

No casi no, bueno si comia pero muy poco

(De eso cada cuanto lo comias?

Pues ya ni me acuerdo, pues una vez z la semana

(,Qué era lo que mas comias?

Frijoles y huevo y todo lo que es chatarra...

(Igual de los 10 a los 20, recuerdas cual era tu alimentacion?
Ya comia verduras, carnes, jugos, porque era lo que me gustaba mucho, fibra todo lo de
cereal

(Y cuales eran las verduras que mas comias?

La calabaza, el brécoli, la zanahoria lo que me gustaba mucho

Ok (de carnes consumias rojas?
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A veces si, pero consumia mas el pollo, canes blancas y pescado

...Pues si me gustaban las carnes rojas pero no las consumia mucho porque sabia que
me hacian dafio

(Igual ya de los 20 en adelante?

Ya ahi ya fui comiendo mejor, porque ya comia de todo, le metia dos veces a la semana

carne hasta hoy y ya lo demds pura verdura, pura verdura...

E. 19... Casi verduras no comia, porque casi no nos gustaban a nadie, mucho menos a
mi papd, entonces el problema era de que él ponia el mend y nosotros teniamos que
comer lo que a €l le gustaba pero no, nos poniamos al brinco ésea teniamos que comer
€so

(Frutas?

Pues si también pero no asi muy fruteros no, si las consumiamos

(Las leguminosas, frijol, arroz?

Si eso si

(Carnes?

Si era mds carne la que consumiamos

(De cual carne era?

La de res

(Pollo y pescado consumian?

Si

(De cerdo?

Si era rara la vez pero si consumiamos mds carne que verduras...

E. 20... De los 5 a los 10, pues en general en la nifiez de 5 a 10 mi mama siempre nos
compraba mucha fruta, guisado, sopa y lo tnico es que si, es desde que ibamos a la
escuela en las mafianas lo Unico que tomdbamos era un vaso de leche y nos ibamos y
hasta la tarde que regresdbamos a la casa comiamos algo a lo mejor podiamos comernos
unas galletitas o un panecito pero no llevdbamos lunch ni llevdbamos dinero (sonrie)
contrabajos llegaba uno a la escuela porque nada mas nos alcanzaba para el camién
entonces este lo que seguro fue asi toda la primaria y en el Kinder supongo que no,
estaba mas chiquita y salia mas temprano y vivia mas cerca, pero ya este toda la
primaria yo no tenia dinero para gastar y lo tnico que tenfamos era un vaso de leche

hasta que regresdramos como a la 1 6 2 de la tarde porque como tomabamos transporte
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igual de regreso pues saliamos a las 12 y supongo que llegdbamos como alal,0 1y
media

... fruta, verdura, carne, huevo, pollo, leche 6sea todos los elementos si los comia, y a
parte porque mi mamad ya estuvo mas en la casa, porque ya vez que te decia que como
que cuando fuimos mas chicas no estuvo tanto, y mis hermanas eran las que estaban a
cargo pero finalmente la responsabilidad de que ella estaba ahi, siempre habia algo que

comer no?...

E. 21... Pues es que dice mi mamd que era muy berrinchuda, que si comia y todo pero
que era mucho de golosinas y papitas y demés

... leche y pan, leche y pan y hasta la fecha me ves y a las 3 de la tarde me puedo estar
tomando un café con un pan y mi hijo igual, hasta la fecha mi hijo esta acostumbrado
que galleta y pan a la hora que sea desayuno, tarde y noche, si me daban de comer pero
yo era mas de comer, les cambiaba todo por comer leche y pan o café y pan de chiquita
(Consumias verduras?

Pocas

... todo lo que sea pan, con leche y si te como carne, pescado no te como nada de
pescado, el atin porque bueno, pero no lo como, nunca lo he comido, yo creo durante
toda mi vida unas 10 veces te digo, no me gusta, de los mariscos mas, ni pescados ni
mariscos, este huevo, leche lo demds en general si me lo como, las verduras tampoco
me ha gustado comérmelas pero si me las como, igual de los 11 a los 15 que estaba yo

en la secundaria, toda mi vida era pan, pan...

b)Alimentacion actual: En esta parte se dara cuenta sobre la alimentacion actual de las
pacientes, que en la mayoria de los casos siguen manteniendo la alimentacion que

llevaron de nifias rica en carbohidratos y grasas.

E.1... Mucha fruta, mucha verdura, porque te digo o le gusta o hace que me guste a mi
Huy me come hasta dos mandarinas, un platano, manzana... Comemos que ejotes,
zanahorias, espinacas, papas o la sopa de verdura que trae de todo

(Comes carnes?

Si como, no vayas a decir esta no quiere comer nada, si comemos carne pero a lo

mejor de un bistec podria comerme la mitad nada mas o si tengo muchas ganas si me lo
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como todo, pero casi la carne no me gusta, nunca me ha gustado he, pero si comemos de

todo y ahora he comido mejor ceo que cuando Max...

E.2... Pues consumo carne, de puerco, pollo, de res, verduras, pastas, leche, pan, casi no

grasas, sal poca, azucares poca...

E. 3...Pues ahorita yo como de todo no me limito a decir no tengo, no me alcanza, la
prioridad es la alimentacién

...en la sopa de pasta, mi mamd siempre nos acostumbro que llevaba siempre una
verdura, ya sea calabaza, zanahoria, chayote, apio, siempre le ponemos, ahora hasta mi
esposo me dice o es de pasta o es de verdura, de las dos (sonrie) he carne pues rojas una
vez semana, este y €so no la como mucho porque me estrifio, ya vez que las carnes son
mas duras de digerir y por eso casi no, pollo es del que como un poco més, digamos
dos veces semana...

...Lo que pasa que yo pongo mis frijoles me dio kilo y me alcanza, pero como nada
mas éramos los dos, ya veces por su tipo de trabajo de él come casi siempre afuera y
pues casi siempre la comida era para mi, por eso te digo me duraba mucho mis frijoles,
y pues ya los hacia que se me antoja una tortita de frijoles, unos apachurraditos, o asi
caldosos... Consumo pan, tortillas, lentejas, si hoy no hice sopa de pasta, lentejas, arroz

....lo que si evito mucho es la carne de puerco, la evito porque dicen que es la mas
sucia, porque dicen que tiene el antisercos o que quien sabe que, mejor para que le

busco lo que no tengo mejor asi...

E.4... Actualmente sigue siendo la misma porque voy a comer a casa de mi mama

... No como mas pollo que carnes rojas, carne de res es asi como dos o tres veces de
lunes a domingo y por ejemplo los viernes es pescado de ley es pescado los viernes

.Y de pollo?

Pues igual como tres veces... La zanahoria, la papa, el brdcoli, la calabaza

...Ha si hace y trata de irle variando, por ejemplo no siempre es sopa, arroz, sino
también frijoles, luego ahi nos hace habas...

....Ha pues ultimamente si a sido mds agua, antes por ejemplo cuando era nifia si era
mas refresco, pero a partir de lupus si fue mds agua, ahora ya en esta ultima temporada

si era ya un poquito mas de refresco, ya le estaba entrando a todo la verdad
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(Cuanto consumes de refresco?

Cuanto consumia, porque para eso ya cuando estaba dando clases, en las mafianas me
tomaba mi coca como a las 10:30, luego a las 12 otra, luego a la otra, de a medio, pues
ahi ya iba mas del litro, luego en la comida otra y en la cena otra, entonces ya le estaba
entrando mas a la coca, entonces cuando entre al tribunal pues ya veia que nadie tomaba
coca, entonces yo era la inica que tomaba y cuando abria sonaba el sss y me daba pena,
entonces de ahi descubri que todo mundo tomaba agua y empecé a entrarle mas al agua

a mis dos litros diarios...

E.5... Sopa, arroz, pollo con verdura, eso es lo que como mads, porque carne dsea Si me
gusta, pero no la consumo por lo mismo que no la digiero

...Chayote, zanahoria, papa, brocoli

(,Qué comes entre comidas?

Casi nada, gelatina a veces, o una porcion de fruta

(De fruta igual cuantas porciones consumes al dia, o a la semana?

Una al dia...

E.6... Pues mira te diré que cuando vivia con mis papas tenfa una alimentacion
balanceada ya cuando me case con mi esposo, como a él le gustan mucho las fritangas
y todo eso pues ya como que me fui descompensado en mi alimentacién pero por
ahorita de un tiempo para acd procuramos llevar una alimentacién mds balanceada que
es menos pastas, menos harinas, mas verduras, mas frutas...

... Pues ahorita a la semana estamos comiendo que te gusta, 4 veces... Pues mira yo
consumo mas el chayote, la zanahoria y la calabaza poco, la coliflor, estos verdes
como se llaman, Espinaca muy poco, se me olvido como se llama es como la coliflor
pero es verde

Ha brécoli

Andale es lo que yo consumo porque es lo que mas me gusta... De carne me gusta la de
pollo, porque la de res, el bistec y todo eso me gusta una vez a la semana pero ya
después me da nausea ya no lo quiero, no lo aguanto... La carne de cerdo si me gusta
mucho pero no la consumo mucho

( Tomas mas agua, mas refresco?

Pues fijate que dependiendo, cuando estoy en el hospital cuando estoy trabajando tomo

mas agua pero cuando llego a mi casa tomo refresco porque este en mi casa
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anteriormente que yo me casara no se consumia refresco pero ya cuando me canse mi
esposo consumia refresco pues yo también pero ya dltimamente que te diré de unos dos
meses para acd hemos dejado el refresco y hemos como que vuelto a la dieta que

debemos de comer...

E.7... ;Qué alimentacién actualmente tiene?
Pues buena la tiene nutritiva...Verdura, carne, sin sal, sin grasa

...Pues si de todo tipo de carne se puede decir...

E.9.. Fijate que trato de no comer muchas grasas pero mis antojos son tacos al pastor

con pifia, mucha pifia (sonrie), pero trato de no comer grasas mas que nada...

E.10... Pues te como, comida Léctea, este te como rara vez la verdura solamente en
sopa, y de carne nada mas el pollo me gusta y la fruta todo lo demads

...Cuando hay dinero nada mds como verdura y este como lo que es el chayote, la
calabaza, la papa, la zanahoria no me gusta cocida, este que mas el brécoli...

...El bistec nada mas el pellejo no me gusta de la carne de res, nada de cerdo, nada eso,
nada mas la pura maciza...

(Y de carne de cerdo?

No me gusta solamente si es pura carnita si

...La leche ahorita la estoy consumiendo mucho, pan no mucho casi no me gusta y
cereal también avena, el trigo... El frijol es el que consumo maés, de lentejas cuando
también se hace, y el arroz también

...Nada a veces que s eme antoja la manzana o platano pero cuando hay, cuando no hay
pues me aguanto..

(Y de frutas como cuantas frutas consumes al dia digamos?

Pues al dia cuando tengo dinero pues una vez cuando se me antojan pero no consumo
muchas

Procuro tomar mas agua que refresco este si mds el agua

(Consumes café?

Ahorita no

(Anteriormente si consumias café?

Si, consumo mucho café...
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E. 12... Pues como verduras, carnes rojas, pollo, pescado casi no lo consumo muy poco
(Lacteos?

Si

...Mucho la espinaca, que mas papa, la lechuga es la que me gusta mucho también, que
mas...Es el borrego no me gusta...

...;Agua?

Agua si consumo mucha

(Refresco?

...Refresco también lo consumo de vez en cuando

(Azucares, grasas que tanto lo consumes?

Pues la grasa asi no mucho, puse los dulces también rara la vez, pan muy poco

también...

E. 13...Pues es que siempre ha sido igual 6sea desayuno lo que es leche, o depende
conflaks, cereal con pan o a veces desayuno comida, un huevo o frijoles, y la comida es
la comida, la sopa, el guisado, agua o refresco

...Calabaza, chayote, zanahoria, chicharos...Aja, si lo que pasa que a mi no me gusta
mucho la carne, entonces consumo muy poca carne

Ok el pollo y pescado consumes?

El pollo

(Pescado?

Si pero no muy seguido... Frijol si cada tercer dia, si es muy frecuente, arroz también
como 4 veces a la semana o 3, a veces lentejas, a veces habas

(De agua cuanto consumes al dia?

Litro y medio

(De refresco?

Poco un vaso o dos vasos

(Al dia?

Aja dos veces por semana

{0k consumes café?

Antes si ahorita muy poco
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E.15... Pues ahorita trato de alimentarme ahi mas o menos, trato de no comer carnes
rojas, la verdura la verdad no me gusta, pero la fruta si trato de comerla

... mira de repente si como asi como zanahoria o de repente me hago mis calabacitas,
este pero lo que es, bueno de por si no puedo tomar vegetales verdes por lo de la
medicina que estoy tomando eso y el chayote en el tiempo que estuve internada siempre
me daban chayote entonces como que no, el chayote si no me gusta, pero lo demads si
cuando hacen caldo si, si como pero pues tampoco no me hago una sopa de verduras

diarios

E. 16... Actualmente si me he destrampado demasiado... Este que tacos, que tortas,
soy fandtica de las tortas de milanesa, me hecho garnachera de tacos (sonrie) nada mas
...un tiempo me la lleve de casi diario por las noches, como dos, tres meses asi

De verduras del diario en el dia, ya en la noche eran los tacos... ya consumo el brécoli,
las zetas, alcohofas, elote, chayote, papa, zanahoria, coliflor, col

...No consumo ni pastas, ni frijoles, ni lentejas, ni habas

E. 17 ...Ha en las mafianas este desayuno nada mas café con pan y ya a medio dia a la
hora de la comida, pues la comida con el refresco, y en la noche cuando llega mi esposo
la cena ...Pues hay veces que nada mas una fruta al dia

(Y verduras?

Y de verduras pues casi en la comida si con pollo o carne asi

...A lo mucho de carnes rojas dos veces a la semana y de pollo yo creo que también
(Pescado?

Si pero casi nada mas comemos mas los mariscos...

E.18... Pues sana, pues ya me he estado alimentando mejor

...De verdura brdcoli, zanahoria, calabazas, elote, mas verdura que carnes y carnes
blancas porque carnes rojas no

Ok ¢ consumes café?

Antes si, pero como me lo quitaron, los refrescos los consumia mucho, y ahorita ya no

( Te mandaron alguna dieta especial?

(embutidos, todo lo que es carne fria, salchicha, jamoén?

También puedo comerlos, los consumo

(Lacteos?
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La leche no la tolero, solo leche de la deslactosada

(,Queso, crema?

También me gusta mucho el queso

Ok ¢leguminosas, frijoles?

También como mucho también

(Qué comes entre comidas normalmente?

De todo eso que es frijol, habas, lentejas, primero es el guisado, no primero es la sopa y
después el guisado que es haba o lentejas, y ya después sigue la verdura y la carne
hago dos siempre hago dos comidas

Ly entre comidas, por ejemplo entre el desayuno y la comida consumes algo?...

E. 19... Consumo un poco de todo, el pescado, la carne, el pollo... De verduras las
espinacas, las calabazas, las papas, ejote, lechuga, nopal

... Ok ;consumes café?

Si

(Embutidos?

Tampoco casi no

(Refresco?

Pues si pero no muy seguido

(De agua como cuanto tomas al dia?

Esa si diario como dos litros al dia...

E. 20... Pues yo creo que igual, es regular 6sea si me siento muy llena no como tanto es
lo tnico o evito un poco la carne o el pollo lo que sienta yo que, que se me hace
pesado, pero igual consumo mucha fruta, sobre todo si se me hace tarde para llegar al
trabajo como rapido algo en mi casa y lo demds me lo llevo y es lo mas fécil de cargar
no? la fruta o por el calor la ensalada

...Las que de cajén compro y como obviamente calabaza, chayote, papa, zanahoria,
jitomates creo que diario, este que mas bréocoli...

...De cerdo poco, casi no consumo de cerdo por la costumbre que tengo también con mi
mamé consumiamos poco de cerdo y roja pues a lo mejor de los 7 dias comeré unas 3
veces, consumo mas de pollo que la roja, porque también se me hace mas facil de
digerir la de pollo que la carne roja

(Consumes refresco?
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Poco prefiero el agua ya sea simple o de sabor, pero refresco no mucho

Jamon, salchicha pues un poco mas jamén que salchicha, porque la salchicha no me
gusta, de por si no compro mucho

(Lacteos?

Si de esa si, leche en la mafiana y en la noche seguro tomo a esas dos horas y a parte el
yogurt que me lo llevo y me lo tomo o cuando lleva crema, la crema siempre tengo que
tener crema porque se me acaba

...Bueno como diaria como con sopa, igual puede ser arroz, los frijoles, siempre hay

una probadita de frijoles aunque sea (sonrie)...

E. 21...Pues como mucho chile, se me antoja mucho el chile, los irritantes, lo que no
puedo comer, la crema, el aguacate, se me antoja mucho y pues si el pan, ya como que
lo deje ahorita un poco al pan, pero por ejemplo el chile y eso si como mucho

Ok

Y no el chile de salsa, si no el picante de comercial la valentina y todo eso

Ok ;por ejemplo a la semana cuantas veces comes carne?

Como 3

(Y verduras?

Como dos a la semana como dos

( Frutas?

También como dos...

¢) Alimentacion después del diagnéstico del padecimiento En esta subcategoria se

abordara el hecho de que a la mayoria de las pacientes les han mandado alguna dieta
especial a partir del diagnostico del padecimiento, sin embargo resulta relevante como

muchas de ellas no la lleva a cabo o la ha suspendido

E.1... ;Te han mandado alguna dieta especial por tu embarazo?
No ninguna, nada mds de bajar la sal, pero alguna otra cosa no
.Y apartir de que diagnosticaron el Lupus?

No tampoco

.Y apartir de que diagnosticaron el Lupus?

No tampoco..
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E.2... ;te mandaron dieta especial?
Si baja en grasas, en azucares y en sal...
...Nada mas quite lo que es el refresco, el alcohol, bueno que no era yo tomadora no? el

café, la cafeina y las grasas, la sal y la azdcar, lo que afecta al rifidn...

E. 3...No por lo de mis plaquetas me recomendaron mucho hierro 6sea eso lo de los
glébulos y lo de las plaquetas tenia que ser una compensacion balanceada
(Por eso te recomendaron mucho las verduras de hoja verde?

Si...

E.4...Sin sal, bueno eso fue la hipertensién el comer sin sal, el comer mas verduras que
carnes y eso, lo inico que no estoy muy enterada, es que verduras provocan el lupus
solamente se que es el germen de alfalfa, y la alfalfa, es lo Gnico que se, porque también
de chiquita me gustaba comer mucho el germen de alfalfa y a partir de ahi, me dijeron

que no, y que tes, cero tes...

E.5...No, porque como baje mucho de peso, la doctora me dijo tu come todo lo que se
te antoja, todo pero yo no como casi papas nada de eso, yo como comida, verduras todo
eso

...iA partir de tu enfermedad modificaste tu enfermedad en algo, de lo que
anteriormente comias?

No...

E.6... Pues fijate que no me la mandaron, sino que yo decidi adoptar esa dieta y no me
sentia mal sino que por salud, mi esposo mismo me dijo vamos a cambiar esta
alimentacion porque al ratito vas a empezar que te sientes nuevamente mal

... Ok ;modificaste tu alimentacion a partir de tu enfermedad?

Cuando estaba en casa con mis papas no...

E.7... ;Te han mandado alguna dieta especial?

Ahorita sin sal
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(La sigues?

Si la sigo a veces (sonrie)...

E. 9...Fijate que no, no me han restringido en nada ni yo me he restringido basicamente

pues no en nada, nada mds que las grasas si las he eliminado un poco...

E.10... No...;De tu embarazo? Tampoco...

E. 12... ; Te mandaron alguna dieta especial por el lupus, o por tu embarazo?

Hasta ahorita no ...

E. 13...De mi enfermedad me dijeron que no podia comer muchas pastas, y pues en mi

embarazo también, sal, que no comiera mucha sal..

E. 14...No como muchas cosas, por ejemplo por mis rifiones no como carnes rojas ni
leguminosas, ni frijol, nada de eso

... Es sana, como pollo, carnes de res no, rojas no, ni embutidos nada de eso, te como
queso, pollo, verduras, mucha fruta, sopa, es lo que como

... Zanahoria, chayote, jitomates, pepino, lechuga, ejotes, todo eso

...Menos espinacas, acelgas nada de eso

(Esas por que te las quitaron?

Si me las quitaron aqui

Ok;, no consumes leguminosas?

No nada de eso

(Consumes agua, refresco?

Agua nada més y jugos

Te nada mas

Nada de embutidos tampoco verdad?

No

(Esa dieta te la mandaron por parte del seguro?

Si me la dio el dietista que estaba ahi en nefrologia...
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E. 15... NO antes si comia de todo, dsea si mi comida con la sal normal, nunca te digo
nunca he sido muy exagerada ni con la sal ni con el azicar, lo Unico que no es que
alcohol si lo evitaba, de repente si me echaba vasitos de cerveza o de vino tinto pero
muy de vez en cuando, pero el alcohol no, y el cigarro si no fumo eso si fue lo que evite,

pero de comidas yo comia lo que hubiera...

E. 16... Pues si de 1400 kalorias y es una pieza de pollo, verduras las que quiera menos
espinacas y acelgas, este lacteos muy pocos y bastante agua

(Por qué te quitaron las espinacas y las acelgas?

Por la sales que contiene

( Estabas reteniendo liquidos?

No solo que cuando empecé mi embarazo pesaba 82 kilos y ahorita ya tengo 8 meses y
he subido 4 kilos nada mas ... tengo dos colaciones que es lechuga, pepino o una fruta
...Tomo agua de sabor sin azicar, refresco uno cada 15, cada 8 dependiendo como me
sienta, tomo refresco... No, hasta eso que no soy muy dulcera, ni refresquera

(Café consumes?

No, un tiempo si lo estuve tomando pero me altera mucho los nervios, bueno me di

cuenta con el embarazo me ponia muy nerviosa y lo deje de tomar...

E. 18; Te mandaron alguna dieta especial?...Ahorita no, puedo comer de todo

E. 19; Te mandaron alguna dieta especial por el lupus o por el embarazo?
Si, pero después la suspendi, hice mi vida normal
(,Qué tipo de dieta te mandaron?

Me habian suspendido las carnes rojas y mas este verdura verde...

Casa Habitacion: En esta categoria se dard cuenta sobre la casa de las pacientes, en la
que vivieron durante su nifiez y en la actualidad, ya que en muchas de las ocasiones los
materiales de los que estaban construidas eran perjudiciales para la salud, por ello

resulta relevante ver de que materiales estaban y estdn hechas las casas.
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a) Construida con ldmina de asbesto y cartén. En esta subcategoria resulta relevante

dar cuenta que la mayoria de las pacientes durante su nifiez y adolescencia vivieron en
casas construidas con ldmina de asbesto y cartén, materiales que son perjudicales para la
salud, sin embargo, en la mayoria de ellas es por la situacién econémica de sus familias,
por lo cual el tomar en cuenta de que materiales estaba construida su casa es importante

para identificar el proceso de la enfermedad

E. 1... Pues siempre ha sido sencilla la casa, pero antes estaba la casa estaba dividida en
4 cuartos nada mas, asi solamente esta planta larga era solamente, de un solo lado, eran
solamente 4 cuartos, de los 4 era una parte muy pequefia para cocina y el bafio y las
otras dos eran recamaras y era de tabiques sin aplanar y de laminas de asbesto, bueno
desde que yo me acuerdo eran laminas de cartén y ya posteriormente las cambiaron a

laminas de asbesto, muy, muy sencilla y el piso de cemento

E. 3... Pues de nifia siempre vive con mis padres, hasta que ya me case, primero eran
dos cuartitos y una cocinita, dos cuartitos chuiquitos eran de loza, igual asi aplanados,
de piso de cemento pero pulido, patio de cemento afuera, tenfa todos los servicios, o
mas bien tiene, ya cuando me case, lo que pudimos hacer, en un pedazo de terreno que
me dio mi mamé4, ahi lo que me alcano a construir ahi, ahorita esta hecho de tabique con
ldmina de asbesto, piso de cemento pulido

(Cuanto tiempo viviste en la casa de tus papas?

Hasta los 18 afios que me case

..., Y entonces en la casa en la que actualmente vives, cuantos afios tienes viviendo ah{?
Ahorita donde estoy viviendo ya voy para 10 afios, porque antes de esos 10 afios,
estuve viviendo en la casa de mis suegros, igual era de lamina de asbesto, tabique sin

aplanar y cemento pulido el piso...

E.4... Ha pues siempre he vivido ahi o vivia ahi, mi casa empez6 con un primer piso y
era en cuartito chiquito viviamos, bueno no era un cuarto para los hombres y vivia mi
abuelito con ellos y ya después era un cuarto donde estaban mis papas y yo... mama fue
viendo la posibilidad de ampliarlo mds, pero ha cuando hizo el segundo piso era de pura

ldmina, pura ldmina, excepto las recamaras que si eran con techo, pero la sala y eso si



110

estaba muy cruel el calor ahi, abajo se quedo como cochera para el carro de mi papd, y
luego empezé a ampliar mas la sala, la cocina y eso, al igual que su recamara de ella...
...Por ejemplo ahora si donde es la cocina y el comedor, si estdn bien las paredes y eso

hechos excepto el techo que es pura lamina...

E.S... Este de los 5 afos a los 10 afios, buenos siempre hemos rentado cuartitos
chiquitos de colado, cuartitos chiquitos yo creo que serd esto, siempre vivimos muy
juntos, muy apretaditos no habia para mas, después nos venimos ha

...¢Contaba con todos los servicios?

Si un bafio para toda la vecindad, habia agua y luz, y de ahi nos fuimos a otra vecindad
igual un bafio para todos los vecinos, luz y agua también habia...De tabique y no tenia
colado era de lamina, en los dos lugares, después nos venimos para aqui donde estan
estos edificios tenemos unos 10 afios, en una casita, la mitad de esto yo creo cabian dos

camas, la estufa, y un ropero nada mas, pero todo era de lamina...

E.6... Pues mira cuando yo vivia en Guanajuato, la casa todavia se conserva, era una
casa muy, muy grande, llena de drboles a la entrada y atrds eran unos corrales llenos de
ganado, caballos y cerdos, tenian muchos animales, y esa casa estaba en medio del
campo, rodeada de puras parcelas de cultivo

(De que materiales estaba hecha?

Son de tabique y lamina de asbesto

( Tenia todos los servicios?

No, no contaba con sanitario, bueno te digo que no contaba porque hasta la fecha no
cuenta ...Letrinas

.Y tenia luz, agua?

No, ahi no habia luz, se usaban dicel, se usaban bombillas de dicel, se usaban y no se
que mas porque ya cuando era un poco mas grande era cuando usaban esas bombillas de
dicel o de gas, eran como unos tanquecitos redonditos de gas y con eso se alumbraban,
y de agua la extraian de un pozo, esa casa cuenta con un pozo, posteriormente ese pozo
funcionaba con dicel y posteriormente con electricidad y ya fue cuando, porque esta
muy alejada del rancho mds cercano esta en medio del campo

...La siguiente casa pues era una casa de igual de ladrillo, luego acé en el d.f me parece
que era con ldminas de cartéon en ese entonces Yy te digo viviamos todos en una

habitacion...
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....La siguiente casa fue ya cuando nos fuimos a vivir al Estado de México, en el inicio
era igual una casa de ladrillo y con ldminas de asbesto, posteriormente de un solo cuarto
fue creciendo a dos, tres recdmaras y una cocina, al principio era una fosa escéptica,
posteriormente ya contdbamos de drenaje, y contdbamos con luz, agua y todo, pues
ahorita con mis papas de esa casa, como era la casa de un tio, ahi vivimos un tiempo,
hasta que mi papa pudo construir su propia casa, nosotros tenfamos como 20 aifios, 22
afios, eso fue ya hace mucho, ya era una casa mds grande , es una casa de la planta baja
y dos pisos arriba, ya cuanta con mas recamaras porque somos muchos, con una cocina
muy amplia, un comedor muy amplio y una sala y un patio muy amplio

(Y esa si era de puro tabique?

Si, con loza todo...

E.7 ... Mi casa se ubica en Felipe Angeles 163, colonia Judrez Pantitlan en el Municipio
de Nezahualcoyotl, anteriormente mi casa era de ldmina de cartén, posteriormente de

asbesto, y ahora se pudo y se finco ya es de concreto

E. 10... En la casa de mi abuelita, era de tabique con ldmina, el techo era de ldmina y
se ubicaba en San Juan de Aragén y ya de ahi nos pasamos para acd, que es en Hogares
de Atizapan y esta hecha de tabique

(Contaba con todos los servicios tu anterior casa?

Pues como viviamos en un cuartito nada mas el bafio y lo demads estaba haya abajo en

la casa de mi abuelita ok...

E.11... Ok cuando yo era nifia este la casa era de lamina de asbesto, este de tabique,
aplanada, el bafio también era de lamina de asbesto y no teniamos ni regadera ni nada,
pero cuando mis hermanos, bueno todos empezamos a crecer bueno te digo...las tandas
que iba recibiendo fue comprando material, para comprar la loza, la casa, para ponerle
boiler al bafio y asi entre todos fuimos cooperando para la casa, pero pues cuando era
nifia si tenia lamina de asbesto Osea si estaba aplanada tenia piso normal, y de tabique,
tenia puertas y ventanas

(Tenia todos los servicios?

Si agua, luz, y todo eso...
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E.12...Pues mi casa era de lamina, teniamos 4 cuartos los 4, bueno uno era de loza y
los otros 3 eran de lamina...
(Era laminas de que, de asbesto o de que?

Laminas de asbesto...

E. 16... Este ahi en los 3 cuartos que una estdn antes eran de lamina y ahorita ya son de
loza, después de murié mi papa se hecho la loza, este y pues bien ahora si que habia en
aquel entonces habia unidad familiar, ahorita ya todos crecieron, ya no todos nos

dejamos, ya van saliendo otro tipo de cosas y se va viendo no...

E. 17... Pues donde viviamos nosotros nada mas era un cuarto y mi maméa cocinaba
con mi abuelita

¢ Vivian con su abuelita digamos?

Si

(De que era la casa, de que estaba hecha?

De tabique y de lamina

...Si después vivi este, después nos cambiamos a la casa de la mama de mi abuelita
cuando entramos a la secundaria

(Y de que materiales?

Pues igual con tabique y con loza

(Tenia todo los servicios?

Si...

b)Construida de concreto (Infancia, adolescencia) Aqui se dard cuenta sobre la

vivienda de algunas pacientes que desde su infancia fue hecha de concreto y cemento,

por lo cual también es importante abordarlo.

E. 3 ... Bueno cuando estaba en Texcoco que es de la que mas o menos me acuerdo era
una especie de tabique y loza y estaba la sala, comedor y la cocina en una parte, luego
tenias que salir, 6sea todo era pequefiito y enfrente estaba la recamara de mis papas,

estaba la recamara donde estaban mis padrinos y luego ya estaba la de los hijos de mis
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padrinos y luego la de mi hermana mayor y la mia con la de otros hijos de mis padrinos,
porque mis padrinos ya son muy grandes

(Y bueno digamos porque sus padrinos vivian con ustedes?...

E. 14... Sigue siendo la misma...Si, si ha cambiado mucho, han cambiado muebles
porque mis hermanos me acuerdo que los destrufan y los cambian ahorita dltimamente
a partir de que crecieron mis hermanos hace como unos 5 afios no han cambiado ... De
cemento... Si tenia yeso y todo eso...

E. 15... La casa, pues cuando éramos nifias rentdbamos todo el tiempo...Eran casas de

concreto, y generalmente se ubican en Nezahualcoyotl

E. 18... Era una vecindad viviamos con mis abuelos
(De que materiales estaba hecha?

De tabique...Toda...

E. 19... Este haber platicame como era la casa donde vivias cuando eras nifia?

Nada mas eran dos cuartos, la cocina y el patio... De loza...

E. 20... Ha si la primera era una vecindad era lo basico donde estibamos nosotros
metidos eran dos cuartos uno que era como la cocina, y la otra parte de las recamaras
no? y ahi mismo encimaron la consola y el sillon y todo, no habia mas espacio este el
bafio era compartido el de regadera, era de boiler

(De que materiales estaba hecha?

Toda era una casa asi normal de cemento, y tenia un segundo piso pero finalmente era
una vecindad porque se compartian los lavaderos , los bafios y la regadera, te digo era
solamente una y era con luz, después que nos cambiamos a Xalostoc que es el estado de
Meéxico ahi ya este la tenia un bafio independiente, pero igual nada mas eran los dos
cuartos, el bafio era independiente, no habia regadera calentabas tu agua y te bafiabas, el
lavadero estaba dentro y ahi hacias todas las cosas de la comida, se lavaban ahi, el agua
nunca llegaba de la llave, tenfamos que irla a acarrear de la entrada porque los tinacos
como estaban altos les hacia bomba y nadie se las puso, entonces siempre se cargaban
las cubetas, de repente llegaba a caer con mucha presion y caia agua pero era asi una de

uhhh, pero en esa zona en Xalostoc la casa igual eran dos pisos tipo vecindad pero las
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calles no estaban pavimentadas cuando llegamos, era como pueblo, de hecho el
ambiente hasta ahora sigue siendo mas tipo pueblo porque pues pasaban las vacas,
crecian la milpa, pasaban los borregos, venia la leche ahi fresca, las vecinas tenian
cochinitos y guajolotes, nos entreteniamos mucho con eso estaba yo en la tierra, en la
calle, con los vecinos como que el ambiente era diferente, ya después nos alcanzo
también que cuando pavimentaron y todo pero el ambiente sigue siendo igual

(Después donde te fuiste a vivir?

Cuando me fui con mi tia Mari pues ahi ya es como nada mas es una unidad cerrada,
completamente un departamento pues bien no? normal con vigilancia y 3 recamaras,

jardin, y que tenia un gimnasio, cocina, todo normal zotehuela...

E. 21... Pues concreto, cemento, tabiques

c)Construida de concreto (Actualidad): En esta parte se pretende dar cuenta de la

vivienda actual de las pacientes, ya que la mayoria de ellas, su casa ya esta hecha
totalmente de concreto, aspecto que puede determinar la forma en que en la actualidad

las pacientes viven su enfermedad.

E. 1...Actualmente la casa ya esta construida, tiene cimientos ya no se cae, tiene
cimientos, sus paredes de tabique, le falta demasiado para concluirse, ya tiene techo de
cemento, y tiene sus servicios, de luz, agua, gas, pero todavia le falta amucho para

terminarse. ..

E. 2...Vivi en dos lugares mds, uno era haya por casa de mi mam4, se llama valle de
Aragon y la otra era cerca también de valle, ahorita nada mas porque mi marido trabaja
aqui adelante pero nos vamos a ir a vivir a Santa Martha

(Podrias describir las casas donde vivias?

La primera era un cuarto, tenia su baflo, era de loza y su piso nada mds, tenia todos los
servicios, el segundo era un departamento, su bafio con regadera, lavadero y todo

aparte...
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E.4 ...Actualmente vivo en la colonia Zapata...actualmente ahi es un departamento
donde vivo, igual cuento con todos los servicios, eso si aclaro que esta més chiquito
porque nada mas es para dos personas, y no tiene a lo mejor una cocina grande y eso, si

esta mas reducido y todo...

E.5... Aqui en estos terrenos, hasta que mi hermano se fue a estados unidos, este
departamento no es de mi mamé es de mi hermano, pero como €l vive haya pues mi
mama es la que lo cuida y todo...

E.6... No, actualmente vivo en una casa de Infonavit con mi esposo, cuanta con todos
los servicios, es de concreto, con concreto arriba en el techo, contamos con dos

recamaras, bafio, sala comedor y una cocina...

E. 8... Es un departamento... De concreto

Ok, (Como esta dividida su casa, asi como espacios geograficos, que me pudiera decir?
Bueno tiene dos recamaras, un bafio, sala comedor, cocina, estudio, y este patio de
servicio y un patio digamos para ( ) salir para caminar, tiene jardin el edificio donde

Vivo...

E. 9... Este cada quien tiene su recamara, mis hermanas sus recamaras mi esposo y yo
la de nosotros y compartimos lo que seria sala, comedor y cocina y pues abajo estdn mis
papas y arriba que seria de mi esposo y mia, mis hermanas comparten con mis papas

...De tabique, esta aplanado, esta este con el piso es todo de azulejos, no se como se
llama con exactitud, porque vez que uno que se llama mosaico, otro que se llama,

nuestros bafios también se encuentran cerrados, vivimos bien...

E.10...Si, con el bafo, con la cocina, con la sala
(Siempre has contado con luz, agua, drenaje?

Si...

E. 12...Es de loza y son unos cuartos, bueno bafio tengo, cuento con luz, agua, drenaje,

pues si nada mds eso es mi casa...
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E. 13... Ok ahora si ;la casa donde vives actualmente es la misma en la que has vivido
desde nifia verdad?
Si

...Pues se puede decir que no ha cambiado mucho, dsea sigue igual... Es de concreto...

E. 15...0k ;y actualmente cuanto tiempo tienes viviendo aqui?

Desde abril, pues 8 meses casi...

E. 16... ;Y ahora ti casa en la que actualmente vives?

Pues igual es familiar y cada familia tiene su cuarto y este

(De que esta hecho?

Con loza, tabique

...No ahorita lo estoy compartiendo con su mam4, con mi suegra y es este compartimos
la cocina, el comedor, hay un bafio tanto para ella, para nosotros y cada quien tiene su

cuarto, entonces...

E. 17 ...Igual tiene todos los servicios, de tabique y loza

....Pues cada quien tiene sus cuartos, cada quien tiene vive independientemente...

E. 18 ...Ha pues ahi ya es vivimos con mis suegros, pero nosotros aparte, tenemos dos

cuartos, igual es de tabique...

E. 19... Pues casa igual de loza, esta en obra negra pero tiene los servicios

elementales...

E. 20..Ahorita vivo en una casa, que ya bueno yo hice un tramite en el instituto de
vivienda y me lo entregaron después de 10 afios este apenas nos estamos cambiando
porque como estadbamos terminando de poner el piso estuve en una, en un departamento
por el metro tacuba...tiene de todo, recamaras, es de 82 metros cuadrados, sala,
comedor, cocina, sotehuela, como estamos en la parte de abajo, esta dividié en dos
partes, pero estamos en la parte de abajo, pues igual y tenemos como el patio

practicamente para nosotros...
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Tipo de sangre: Esta categoria resulta relevante porque la mayoria de las pacientes
reporto solo un tipo de sangre, tipo que en la mayoria de casos es mas frecuente para

que presenten enfermedades de tipo inmunoldgicas

E. 1..;Cual es su tipo de sangre de usted?

ORH negativo..

E. 2 ...;Cuél es tu tipo de sangre?
A+...

E. 3...;Cudl es su tipo de sangre de usted?

OrH +...

E. 4 ...;Qué tipo de sangre eres?

O+...

E.6 ...;Qué tipo de sangre eres?
O+...

E.7... Ok ;Cual es su tipo de sangre?
A+...

E.8 ... ;Sabe cual es su tipo de sangre de usted?

O+...

E.9...;Sabe usted cual es tu tipo de sangre?

Es O+...

E.10... ;Cudl es tu tipo de sangre?
O+...
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E. 11...;Cudl es tu tipo de sangre?
O+...

E. 13...;,Cudl es tu tipo de sangre?
No me acuerdo, en una hojita que me hicieron de unos estudios tenia una O y decia
positivo...

Ha ok entonces eres O+...

E. 14...;Cudl es tu tipo de sangre?
Rh o+...

E. 15...; Sabes cual es tu tipo de sangre?

O+...

E. 16... ;Cudl es su tipo de sangre Orh+...

E. 18... ;Qué tipo de sangre eres?

O+...

E. 19...;Cudl es tu tipo de sangre?

No, no lo se (dato extra O+)...

E. 20... Ok ;Cuadl es su tipo de usted?
ORh +...

E. 21... Ok ;Cual es tu tipo de sangre?
O+...

Embarazo: Esta categoria resulta relevante ya que la mayoria de las pacientes tiene esta
condicién, resulta importante ver las expectativas que tienen sobre su embarazo, ya que

la mayoria de ellas a pesar de su padecimiento decidieron embarazarse.
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E.1... Porque ya no, con el primer nifio utilice el dispositivo, me estuve controlando con
eso 13 afios, pero eso me causaba mas anemia de la que ya tenia por la enfermedad,
entonces esos periodos eran de casi 8 dias y con mucho sangrado , entonces el doctor
me dijo si usted se quitara el dispositivo, quizds su anemia disminuirfa y usted se
sentirfa mucho mejor y asi lo hice me lo quite y si me sentia mejor y mi periodo se
normalizo eran 4 dias o 3 y medio, ya después me estuve controlando nada mas con el
preservativo y después decidi tener el nifio, ya tenia 13 afios con ese aparato, y ya
después con el nifio puro preservativo, puro preservativo y ya después ahorita después
de 4 afios me volvi a embarazar

...SI, me dijeron que por el Lupus que podria ser que no llegarse a concebirse en los 3
primeros meses, podria tener un aborto

(Y como te sentiste ti con eso?

No pues imaginate, no y aparte que podria ser cuando fui aqui al medico familiar que
me sentia tan mal la doctora también con pdnico y demds me dijo que podia pasarme
lo peor que ya estaba arriesgando mi vida a estar alturas, y que lo mas indicadores que
yo pidiera un aborto prenatal, pero es lo que necesitaba yo pedir, porque en el transcurso
del embarazo me podria poner peor y que a parte del bebe la que también podria perder
la vida pues era yo, yo dije y si me muero ahora, a parte del miedo que tenia de tenerlo,
porque te digo no queria tenerlo, que voy a hacer a esta edad, con mi enfermedad que tal
si le pasa algo, si nace enfermito, y dices no, no, es un detalle con mi hijo el grande
cuando le dijimos de Max de 4 afios, él se molesto mucho ésea quizds por celos, va a
venir alguien extrafio a quitarme mi lugar o yo que se y se molesto mucho sabes que yo
tenia mucho miedo de decirselo a él, ahora que va a decir mi hijo y a estas alturas y yo
decirle que estaba embarazada, imaginate, era como miedo a la mama y ahora que va
decir mi hijo, y ya cuando se lo dije a mi hijo, hay mama si ya estoy grande yo te
entiendo no te preocupes

(Y porque no decidiste hacer lo que te planteo la doctora?

Hay no porque me daba miedo imaginate pobre criatura, es una angelito que no tiene la
culpa de nada, la culpa de lo que les pases a ellos pues soy yo y su padre por eso

(Qué expectativas tienes sobre este bebe?

Pues en primera ya nos ilusionaron de que el doctor de que dice que es una nifia, mi
ilusion siempre ha sido tener una nifia, pensando en que ella me quisiera més, siento que
las nifias se apegan mds a la mama no? bueno yo lo veo porque yo me apegue mas a mi

mamad, entonces siento que ella si me querria un poquito mas que ella, los nifios son
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salvajes, agresivos, me abrazan pero un abrazo que me quieren lastimar y a lo mejor la

nifia es mas tierna, mas carifiosa conmigo...

E. 2...He tenido 5 embarazos pero solo dos se han realizado, los demds han sido
abortos, el primero pues lo lleve bien con todos fui al doctor me checo desde un
principio hasta el final tuve un parto normal fue una nifa y el segundo naci6 en un taxi
a las 6 de la mafiana fue una nifia nacié bien y de los abortos porque han sido, el
primero fue porque yo no queria embarazarme porque mi papa me iba a colgar si salia
yo embarazada, el segundo fue por causa del Lupus, igual el otro, porque ya no podia yo
retenerlos, s e vinieron los legrados...

...¢ Tuviste alguna complicacion con los dos embarazos?

No, ninguna, bueno con el segundo nada mas una vez se me subio la presion, pero de
ahi en fuera todo bien, ninguna complicacion

(Ambos son de nueve meses?

No el segundo fue de 8, el primero si completo

(Porque de 8?

Pues porque se me rompio la fuente y pues ahora si que tuve que correr al doctor...

E.3...Porque como estaba yo sola, te digo que la nifia ya se hallé6 mas con mi mama...
pues en un momento yo me sentia sola y pues fue como decidi tener a mi bebe

(, Qué expectativas tienes sobre tu bebe?

Ahorita gracias a dios ya naci6é esta muy bien gracias a dios yo siempre desde un
principio que estaba embarazada se lo encomendé mucho a dios, sefior es tu voluntad,
porque tu sabes cual es el problema en mi cuerpo, que sea tu voluntad y pues yo le doy
muchas gracias que me haya permitido ser madre otra vez, a pesar del riesgo que yo
llevaba pues estoy muy contenta, muy gustosa de que ya tengo a mi bebe, y salir

adelante y pues todo lo que haga pues para mi bebe...

E.4... ;Por qué decidiste embarazarte?

No, no decidi embarazarme

(Pero mas bien porque decidiste seguir con el embarazo?

Porque a lo mejor vas decir ve mucha tele, pero es un ser humano que ya estaba ahi que

no tenia la culpa de los errores tanto de su papa como mios...
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(Los doctores te explicaron los riesgos que corrias si te embarazabas?

Si me dijeron desde un principio que era de alto riesgo mi embarazo, que si por ejemplo
se llegaba a activar mi enfermedad, eso me lo dijo primero un particular, que si se
llegaba a activar la enfermedad que pa fuera el chamaco, pero no es cierto ya después
me explico el reumatdélogo, que tratarian de controlar la enfermedad pero que el bebe si
iba a tener muchos riesgos

(Tu como te sentiste con eso?

Pues cuando el particular me dijo que se iba a activar la enfermedad y que para fuera mi
niflo si me quede asi como que, entonces nunca voy a ser mama o que por €so
(Entonces que expectativas tienes sobre tu embarazo y sobre tu bebe?

A futuro, hay pues sobre mi embarazo ojala que salga bien, yo quisiera que todo apsara
tan rapido como los 4 meses que ya se me han ido asi en un abrir y cerrar de ojos y
espero que finalice bien y pues en cuanto a mi bebe, irle también metiendo también, yo
no se si pueda realmente durar muchos afios también estoy muy conciente de eso que
el lupus te puede acabar en cualquier momento, pero si irlo preparando desde un
principio que a lo mejor su mamé no va a estar que me voy a enfermar porque me va a
ver a lo mejor no tan sana, pero si el irlo preparando, pero tampoco amargarle la vida

por eso, pero que el viera que saliera adelante ...

E.5 ...;Y es tu primer embarazo?

No el primero fue un legrado

... No es que yo pensé que no me iba a embarazar porque nunca me he cuidado con
pastillas anticonceptivas, con nada, ni con condén ni con nada, entonces dije pues todo
el tipo de medicamentos que tomamos te baja tus glébulos, tus hormonas, todo eso,
entonces dije no, no voy a salir embarazada, de este segundo embarazo o del primero?
De los dos

Del primero fue que sali embarazada pero yo no puse mucha atencion, incluso ni me
cuide ni nada, tenia 24 semanas, y no se me venia nada, ni tuve movimientos fetales
nada, y se me muri6 el producto por dentro a las 24 semanas, entonces si fue duro,
porque dije pues era un bebe no? pero ya después me dijo la doctora es que no te vas a
volver a embarazar, y de este bebe que ahorita estoy esperando yo luego, luego el
primer mes senti un cambio drastico en mi cuerpo dsea ya no me sentia igual, y luego,
luego, me fui a hacer la prueba de embarazo, ultrasonido y todo y si resulto que si,

entonces pero los médicos luego son muy, dsea yo se que te dicen las cosas porque asi
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es la realidad no? y el doctor me dijo si ibas a vivir 20 afios Angeles con este bebe te
quedan 10 y pues existen mas posibilidades de que no se logre a que se logre y yo
decia, hay pues, pero nunca pensé de que iba a pasar algo malo, entonces pues yo digo
que todo tiene que ver porque pues se me activo muy fuerte el lupus exactamente
cuando tenia 4 meses, en abril, estuve 20 dias en reumatologia y 15 dias en
perinatologia, entonces yo decia, pero nunca pensé no, no se va a dar, a pesar de que los
doctores me decian, es que tienes que pensarlo tienes que esto, que lo otro, yo nunca
pensé es que no se va a dar siempre le pedi mucho a dios porque se diera, y ahorita
que tengo 7 meses, digo bueno ya son 7 meses, yo se que no ha pasado lo peor, a lo
mejor vienen cosas peores no? pero siento que ya la llevo mas pa ya que pa aca

(,Qué expectativas tienes sobre tu bebe, sobre tu embarazo?

Hay pues todo el dia me la paso pensando en mi bebe, quiero que nazca bien, he hace
como 15 dias fui a ver a una doctora que no me acuerdo cual es su especialidad, y me
dijo te voy a decir algo que a lo mejor te sirva de aliento o no te sirva, pero, existen,
mas posibilidades que una persona enferma como ustedes tenga un bebe 100% sano, ha
que una persona sana tengo un bebe sano y si y no, yo lo veo pro ejemplo en el caso de
mi hermana, mi hermana es alta, no yo estoy chaparrita, llenita, no ha padecido ninguna
enfermedad su esposo es alto también llenito y tienen a sus dos nifias malas, dsea no

malas asi como muriéndose pero con ese problema no?...

E.6... Porque yo queria tener un bebe entonces decidi correr ese riesgo

...Si, bueno ellos no me lo dijeron pero yo ya lo sabia, si te digo que yo trabajo en una
terapia intensiva y he visto a las pacientes que salen de aqui con LES en las
condiciones en las que llegan ose que yo sabia perfectamente en lo que me metia

(,Qué expectativas tenias sobre tus embarazos sobre el primero, y sobre este?

Pues mira el primero se me hizo muy pesado y nunca pensé que fuera asi de pesado, ya
cuando naci6 la nifia pues poco a poco me fui recuperando nuevamente, mi esSposo
nunca me exigié y nunca me pidi6 otro bebe él me decia que con ese que ya teniamos
era suficiente para él y que €l lo que no queria era que yo volviera pasar por todo lo
que ya habia pasado, entonces que €l preferia quedarse con su nifia pero que yo
estuviera bien

(Y porque decidiste embarazarte de nuevo?

Bueno yo no decidi embarazarme sino cuando me di cuanta ya estaba embarazada, yo

vine a dar aqui por un dolor abdominal y aqui fue done me dijeron que estaba
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embarazada, yo no tenia idea de que estaba embarazada, como nunca he sido muy
regular en mi menstruacidn, 15 dias antes de que yo viniera a dar aqui, empecé con
sangrado y con las molestias de la menstruaciéon que es dolor y todo eso, pues yo daba
por hecho que pronto me iba a llegar mi ciclo menstrual pero esperaron 15 dias y fue
aumentado el dolor y el dolor hasta que vine a dar aqui y me dijeron que estaba

embarazada...

E.7 ...Yo creo que es la ilusién de toda mujer llegar a tener un bebe un hijo a pesar de
sabiendo todos los riesgos era mi mas grande ilusion..

...Pues que corria riesgo mi vida tanto la mia como la del bebe, que podia alterarse
demasiado la enfermedad...Pues se que es mucho, mucho riesgo pero tengo mucha fe
que todo va a salir bien

(Es tu primer embarazo?

Es el segundo porque el primero fue un aborto

.Y ese bueno porque no se puedo?

Porque acababa de salir del hospital de que me acaban de diagnosticar la enfermedad
me pusieron mucho medicamento y era muy riesgoso

(Cémo te sentiste con eso?

Pues muy dolida muy triste, porque siempre ha sido mi ilusion tener un bebe

.., Cémo consideras tu estado emocionalmente con respecto a su bebe?

Pues ahorita estoy muy triste pro el miedo que tengo de que le pase algo....

E.9... Realmente los riesgos, riegos no, si me dijeron que iba a ser un embarazo de alto
riesgo y que tenia que cuidarme pues mas que una persona normal, ésea que el levantar
pesado o el caminar mucho o asi este no iba hacer posible pero hasta ahorita yo he
podido andar de vaga y hago mis quehaceres normales como cualquier otra persona no

he tenido ninguna complicacion...

E.10... Mira la primera vez osea yo no lo tenia planeado embarazarme también, a la vez
digo es una bendicién de dios tener a mi hijo pero no fue planeado de igual menara
ahorita

...Pues miedo porque mas que miedo para mi no de que fue miedo a las reacciones de
mis padres de que iban a tomar hacia a mi como iban a como se dice a regafiarme a

decirme de cosas, a pegarme, que reacciones iban a atener fue ese miedo nada mas
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pero de que haya sufrido mucho no... Si se enojaron mucho mi papa me dejo de hablar
pero después me apoyaron mucho..

...Me dijeron que me podia poner igual de mala que con él (sefala a su hijo), cuando yo
me embarace de mi hijo yo no sabia que estaba enferma, de Tristan, ya cuando salio las
complicaciones que yo tenia que enfrentar le comente que si, nosotros no tenemos nada
que ver, que le hechas ganas y que asi hasta al final, hasta al final le hechas muchas
ganas no te nos vayas a rendir ni nada cualquier cosa te vienes para acd, cualquier
sintoma que sientas te vienes urgentemente para aca

(Entonces cuando te diagnosticaron el Lupus fue cuando saliste embarazada de é1?

Si

...Tengo muchos temores bastantes, este tengo como te diré, deseo tener a mi bebe
como cualquier mujer, yo también deseo tener a mi hijo que salga bien, que este bien
pero eso no me indica que yo no tenga miedo a que le llegue a pasar algo porque,
porque ya lo pase yo con él, de que salga con complicaciones mijo, entonces ese es mi
temor que mi hijo vuelva salir con complicaciones y miedo a que le vaya a pasar

algo...

E.11... Si me dijo que bueno en primera que se me podia activar el virus y que en
segunda pues no podia yo llegar a tener el bebe, que en cualquier momento lo podia yo
abortar o que el bebe podia nacer, no con un retraso pero si con una dificultad al nacer
(Cémo te sentiste con eso?

Pues si me senti preocupada porque imaginate tan solo que se me active voy a volver
a caer otra vez en cama, y mi bebe, dsea yo lo tinico que pienso es en mi...

...Pues yo le digo a mi mamd que aunque nazca feo y negro pero que nazca bien
(sonrie) este pues me doleria mucho que lo llegara a perder pues ya en este momento
no? el doctor me dice pues no compres nada, la doctora con la que me llevo bien con
ella me dice pues no compres nada, para que tampoco te frustres y aunque lo vayas a
perder o lo vayas pero pues siempre si me preocupo y digo hay pues si lo llegara a
perder me doleria mucho o que llegara a nacer malito pues peor porque ya es un ser

humano y ya tendria muchos riesgos...

E. 12...Mira este embarazo no lo tenia planeado, no fue que yo dijera hay me voy a

quitar el dispositivo para embarazarme de hecho yo trafa el dispositivo, pero tenia
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muchos sangrados, no lo acepto el dispositivo mi cuerpo y me lo quitaron entonces
como a los 3 meses mas o menos sali embarazada

...La primera fue una nena, la primera este pues ya tenia como 3 meses de haberme
casado, entonces como yo andaba mala de la cintura, ya sabes tipico que no me podia
embarazar ni nada de eso, entonces ya deciamos pues ya, entonces me mandaron con
una sefiora a que me sobara la cintura entonces me sobo la cintura y estuve asi 15 dias
en reposo y como a las 2 semanas sali embarazada...

...Pues mira de hecho yo antes de eso yo le habia comentado a la doctora no estaba
planeada mi nifia pero yo le habia comentado a la doctora que si me podia embarazar
no? y este me dice la doctora pues mire ahorita esta muy bien, no esta activo su lupus,
este si se puede embarazar pero espérese un tiempo y pues ya no me espere tanto y sali

embarazada...

E. 13...Fue un descuido, yo tuve, es que tuve relaciones en marzo y no me cuide
entonces yo iba cada mes al seguro y me dijeron que era normal que no me bajara y has
de cuenta que me dijeron que en los estudios iba a aparecer si estaba embarazada y no lo
supiera, pero nunca salio, entonces yo pensé que no me bajaba porque era normal
también 6sea me confié por lo que me decian, entonces ya después en junio me dijeron
que estaba embarazada... Pues al principio me dio mucho miedo, porque me dijeron
que era muy grave y me espante

...Me dijeron que no me podia embarazar nada, nada mas me dijeron que por mi

enfermedad...

E. 14...Pues porque tenia ganas de tener un bebe...Si pero para eso yo antes hable con
el doctor si era posible, porque yo pensé que no era posible y el me dijo que si que

adelante no habia problema y ya...

E. 15...NO, no si nos estdbamos cuidando con el condén pero se rompid no se que
paso y de repente pues ya estaba embarazada pero si nos estdbamos cuidando

(,Qué te dijeron los médicos sobre el embarazo?

Pues el reumatélogo del hospital general dijo que lo ibamos a intentar que no me daba

muchas posibilidades pero pues que lo ibamos intentar y en ginecologia de la raza ahi
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de plano me dijeron que la verdad era muy dificil, ahi si no le daban esperanzas a mi
bebe

(Tu como te sentiste con eso?

MAL, mal, pero al mismo tiempo te digo que era tanta mi felicidad que yo decia por
favor échale ganas bebe y los dos le echamos muchas ganas hasta que ya no fue
inevitable

.Y en ese tiempo cuando saliste embarazada tu lupus estaba controlado?

Pues te digo que si estaba controlado, te digo que nada mas me faltaba un bolo nada
mds para terminar el tratamiento

Ok ¢los doctores digamos al inicio que te diagnosticaron la enfermedad te explicaron si
podias tener alguna complicacion si te embarazabas?

Al principio, al principio no, ya después fue que me dijeron el Lupus y el embarazo no
se llevaban pero nunca me platicaron lo que me paso no?

(Y como te sentiste td con esa noticia, por ejemplo ti en tus planes estaba el
embarazarte, y el decirte que no te ibas a poder embarazar digamos por la enfermedad o
que ibas a tener muchas complicaciones?

NO me afecto tanto porque yo decia bueno pues bueno si no puedo tener un bebe pues
no puedo y ya te afecta como a mi me afecto cuando quede embarazada cuando me
empezo6 a crecer la panza, cuando vi a mi bebe en el ultrasonido, cuando escuche su
corazon Osea ahi si fue decir porque no si ya de Proxy tengo esta enfermedad que es
bastante terrible, porque negar el privilegio de poder ser mam4, entonces ahi si fue
cuando me pego, pero al principio antes cuando yo no estaba embarazada, si me senti
triste no dije que mala onda porque si me hubiera gustado tener un bebe pero pues ya lo
acepte

Ok ;Qué expectativas tenias con este embarazo, del bebe?

Ha pues todo lo que le iba a ensefiar que eso, pues todo desde que la musica, le iba a dar
libertad para vestirse como quisiera este como seria su cuarto, como seria €l, todo, todo
(Cudntos meses tenias?

Cuatro y medio

...¢,Qué significo para ti la perdida de tu bebe?

Pues fue como haberme muerto yo también, pues si asi de fuerte fue, 6sea yo decia yo
no voy a tener hijos ya después me embarace y dije chin y ahora que voy a hacer pero
pues ya después cuando lo conoci por el ultrasonido y cuando me daba lata todo el

tiempo O&sea todo el tiempo me recordaba que estaba aqui porque estaba vomitando y
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asi lo normal en el embarazo, entonces hubo una conexién con el muy importante y el
haberlo perdido fue asi porque yo me eche broncas con mi papéd con mi pareja, con todo
mundo no y yo estaba haciendo todo lo posible para que se lograra pero pues no se
pudo y ahorita yo estoy asi como, estoy enojada, muy enojada y también estoy
decepcionada, pues no me importa nada no?

(Enojada por qué y con quien, contigo, con la vida?

Conmigo por haberme embarazado porque yo sabia que era muy riesgoso y aun cuando
me cuide y todo pues fue un descuido me embarace, estoy enojada con la vida porque
yo hice todo lo posible, yo iba a todas mis consultas, comia bien dsea todo y lo que
estuvo en mis manos lo hice para que se lograra mi bebe y bueno es que nos e no
entiendo porque si yo era una chava bien no estaba enferma, tenia muchos suefios, de
repente me enfermo y todo se convierte en bien dificil y la ciencia no avanza, entonces
son muchas limitantes no? Ya hay mas enfermedades aunadas al lupus entonces de

repente pues si te cansas no? bueno de que se trata...

E.16... No, nunca me lo explicaron... Porque siempre me han gustado los nifios y pues

fue deseado, no planeado pero si deseado (sonrie)

E. 17...Este si

(El anterior?

El anterior no (sonrie)

...¢Los doctores te explicaron los riesgos que corrias si te embarazabas o algo, asi, si
corria algun riesgo ti bebe por ejemplo ahorita con el Lupus?

No me dijeron que no corria ningtn riesgo ...

E. 18... Bueno si porque dije ya estoy grande ya tengo 34 afios, ya convivi con mi
esposo para que me espero mas si me llevo muy bien y si quisiera tener un nifio para
tener mi familia completa... No ya después cuando fui con la ginec6loga ya estaba
embarazada, que fue la que me explico...

E. 19... La primera vez este pues yo queria, tarde dos afios en embarazarme yo queria
estar embarazada, entonces sali embarazada pero me embarace activa, todo mi
embarazo fue de alto riesgo ya total pasaron y este embarazo si lo tuve que planear,
tarde mas de un afio en planearlo

(,Qué riesgos presentaste durante el otro embarazo?
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Pues desde que empecé, empecé igual a hincharme pero demasiado, este se me subia

cada rato la presion, tenia mucho cansancio, dsea de plano yo no podia hacer nada...

E. 20... Pues yo considero que es un embarazo normal y que el parto pues a lo mejor
puede ser cesédrea porque el primero fue cesdrea porque pues no se dilato bien, aparte
ahorita con lo del lupus no se que reaccion directa a mi cuerpo pueda tener yo, porque
yo me siento muy bien, a los meses no se como me vaya a sentir porque finalmente sigo
trabajando y llevo un ritmo asi muy alborotado y este pues yo queria incluso igual que
el primero un curso de psicoprofilaxis y después llevarlo a estimulacidn temprano y
todo lo demés, mas o menos conducirlo, porque el primer embarazo siento que le tuve el
tiempo que necesitaba y este aunque ya tengo mas actividades porque ya tengo a mi hija
y también el trabajo lo tengo ahorita embarazada y en el anterior embarazo no pero
también si siento que el trabajo me beneficia mucho porque me da muchisima
tranquilidad este es un trabajo menos pesado que en casa y este dsea en cuestion de
presion luego ya hay presion, pero yo no me dejo llevar como antes con la presion del

trabajo entonces siento que lo domino mejor

E. 21... pues no ya estaba embarazada otra vez, has de cuenta como a los 15 dias ya
estaba embarazada y fue el embarazo de mi hijo, de ahi tuve como amenaza de aborto
como a los 3 meses y como a los 5 meses pero fue asi, porque te digo que no me
limpiaron ni nada, no me tuvieron que hacer legrado ni nada y a los 15 dias me
embarace de vuelta y pues ya fue un parto normal, fue inducido pero fue un parto
normal, te digo que con él te digo fue una amenaza de aborto, pues tenia que estar en
reposo y me daban medicamento, pero en general dsea fue normal

Ok (y de este bebe?

Pues te digo que tendrd, de cuando él se fue a estados unidos no tenia menstruaciones
regulares, 6sea era cada dos meses, cada 3 meses y para que me bajara me tenia que
inyectar para que me bajara 6sea no me bajaba y pasaba un mes, y otro mes, y hasta el
tercero, y me hacia una prueba, yo traia el dispositivo, sabia que no podia embarazarme
pero dije igual y si no me hacia la prueba y salia que no, me inyectaba y ya me bajaba y
otra vez todo un afio estuve asi, todo el afio pasado estuve asi con que cada 3 meses me
tenia que inyectar, hasta que dije me voy a quitar el dispositivo pues igual y es por eso
que estoy asi, me lo quite y a los 3 meses me embarace y pues ya de ahi a las 6 semanas

fue cuando estuve en el hospital
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Ok ¢ has tenido alguna complicacién?
Pues no nada mds mi problema del intestino nada mds ya me hicieron estudios de
vesicula y que no, no tengo nada que lo que se me inflama es el intestino, que el chile,

lacteo y todas esas cosas no me caen...

Tipo de sabor: En esta categoria se abordaran los tipos de sabores preferentes desde la

nifiez, hasta la actualidad, ya que esto permitira ver la ruta del padecimiento.

a)Niiiez v adolescencia. En esta subcategoria se abordara el tipo de sabor predominante

en la nifiez y adolescencia de las pacientes, aspecto en varias de las ocasiones se sigue
manteniendo hasta la actualidad, aspecto que permite ver que el padecimiento se

empez0 a construir desde la nifiez de las pacientes.

E.2... Pues dulce, amargo a veces, picoso eso ...

E.3... Pues mi mama siempre nos cuido de la sal y de la azicar no nos dejaba comer
mucho salado y dulce, porque te digo que toda la familia es diabética

...Pues la sal, porque yo era de las que nos servian y todavia ni probaba y ya estaba con
la sal y mi mama nos quitaba la sal de la mesa ...

E. 4...Ha siempre ha sido lo salado, lo picante y lo agrio...

E.5... Lo salado...Hay no me gusta lo agridulce, eso si detesto revolver lo salado y lo

dulce, pues lo salado y lo dulce pero por separado...

E.6 ... Pues a mi siempre me ha gustado el sabor a sandia lo que es, lo que es como

dulce, el sabor a mango, y las frutas la sandia y el mango...

E. 7... ;Igual ha sido tu sabor el mismo siempre?

Si...

E.8... Pues lo picante...
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E.9...Lo dulce

...La pifia siempre y la leche

Entonces me decias que era ala pifia y la leche si siempre los he consumido mucho ésea
este a lo mejor son cosas que no se llevan pero siempre las he consumido mucho
Entonces se podria decir que es como lo dulce lo que mas te ha gustado siempre

Si aja...

E.10... Lo dulce y ya no me acuerdo...

E. 13... Las cosas dulces...

E. 14... Me gustaba mucho lo salado, pero no muy salado he, lo normal de sal por
ejemplo me gustaba comer los bisteces, platano, todo eso pero con sal y con limén, me
gustaban mucho los pepinos ponerles limoén, todo eso me gustaba mucho, los tacos, todo
€so...

E. 15..El picante, el chile con limén.. .Osea entre acido y picoso...

E. 16...Picoso...

E. 17... Siempre ha sido el salado y el agrio...

E. 18... Tenias algin sabor de preferencia, por ejemplo dulce, salado, amargo?

Dulces, los chocolates y los dulces...

E. 19... Normal, serd que me acostumbre ya a las cosas de ahora que me hinchaba me
quitaron la sal y pues si al principio si me costo mucha trabajo pero ya después me tuve

que acostumbrar a que las cosas no lleven mucha sal ...

E. 20...Pues yo creo que como lo acidito...
... Osea lo salado asi como tipo enchilado o acidito creo que es lo que mas, porque el

dulce no me tolera tanto, lo muy dulce o lo muy salado no..
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E. 21...Supongo que la coca, igual de chiquita también eran los dulces...

b)Sabor de preferencia en la actualidad. Como se menciono anteriormente en muchas

de las ocasiones su sabor de preferencia se mantuvo hasta la actualidad y en algunas
otras cambio pero esto tiene que ver directamente con la emocién predominante en ese
momento (Por lo cual en algunas entrevistas solo se coloco el sabor de preferencia de

nifiez, ya que es el mismo hasta la actualidad).

E.1... El picante..

E.2... El dulce, cosa que no puedo comer mucho pero si...

E.3... Pues la sal, porque yo era de las que nos servian y todavia ni probaba y ya estaba
con la sal y mi mamd nos quitaba la sal de la mesa

...Siempre ha sido asi hasta la fecha...Aja, y de hecho con lo del embarazo a veces me
decian para asustarme, que te vas a hinchar, que te va a dar la preclampasia sino te
cuides, y fue cuando dije es por mi bien, y la sal nada mas lo que es normal,

moderado...

E.4... Ha siempre ha sido lo salado, lo picante y lo agrio...

...Sigue igual, bueno actualmente ya no como tanta sal, pero lo picante y lo agrio

siguen...

E.5... Lo dulce...

E.6.... Pues me gusta lo salado y lo picoso...

E.7...Agridulce...

E.8...Seria lo dulce...

E. 9...Ahorita yo no como nada picante pero ultimamente como que es lo que mads

busco
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Lo picante...

E.10... Pues entre lo amargo...

E.12... Este el salado...

E.13... He el dulce...

E. 14...Este pues igual lo salado...

E. 15... Este pues depende porque cuando estoy muy triste me gusta comer algo dulce
y ya como que si te aliviana lo dulce y pues ya picante pues yo no puedo comer porque
todo lo vomito pues con la gastritis ahorita no puedo comer muchas cosas irritantes y

fijate que perdi el gusto por la comida...

E. 16...No nada mds picoso si me pones un chocolate enfrente, prefiero el chocolate al

irritante pero mas mas el picoso...

E. 17... Siempre ha sido el salado y el agrio...

E. 18... Dulce, el chocolate y el pastel

...Pues de todo, dulces, pasteles y chocolates y todo lo dulce...

E. 19... Normal igual con sal, pero no asi demasiado...

E.20... Pues yo creo que como lo acidito..

...Osea lo salado asi como tipo enchilado o acidito creo que es lo que mds, porque el

dulce no me tolera tanto, lo muy dulce o lo muy salado no...

E. 21... Pues tengo dias que lo dulce, y tengo dias que quiero comer cosas saladas,

digo me domina mas lo dulce...
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Emocion: De igual manera que la categoria anterior esta categoria permitira ver la ruta
de la enfermedad aunado al sabor, ya que se podrd ver la emocion predominante de las

pacientes desde su infancia hasta actualidad.

a)Emocion predominante en nifiez y adolescencia: En esta subcategoria se trabajara

el estado emocional de las pacientes durante toda su nifiez y adolescencia ya que en
muchos de los casos este se mantuvo hasta la actualidad, aspecto que es relevante para

el proceso de su enfermedad.

E.1... TRISTEZA...

E.2 ... Alegria éramos muy alegres...

E.3... Muy preocupona, tengo algo por decir de mi trabajo a veces hasta me llevo los
problemas del trabajo a mi casa y me dice mi esposo deja los problemas de trabajo en la
oficina y de la oficina para afuera tu ya no sabes para nada, de que luego me quedo hay
y no confirme el fax, no confirme la cita de mi jefe me quedo asi de que me preocupo
(Algo que me llamo la atencién que me dijiste, es que me dicen que soy muy enojona?
Aja porque como te diré si no me salen las cosas como yo quiero o de que se me haga
tarde no 6sea, ahora si como yo dijera el tiempo esta sobre de mi y no yo del tiempo
todo me manejo pro horarios, a veces en el trabajo a las 10 tengo que la junta que es
diario, tengo que convocar la junta y ahi estoy con los jefes de drea, y como es una

empresa de transporte vocedndolos, y si no me hacen caso pues me enojo...

E.4... Pues yo siento que todas las tengo todavia, dsea por ejemplo si algo no me gusta

estallo luego, luego, hay que esto y que lo otro...

E.S... Con miedos
(Has podido identificar por que esos miedos?
Si, porque yo decia es que lo que me pasa a mi no quiero que le pase a mis hermanas,

siempre pensando en ellas no?...
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E.6... Pues yo creo que siempre fue entre enojada y miedosa

.Y adolescente, cual crees ti?

Pues mira yo me imagino como yo veo a mi hermana ahorita asi éramos como yo creo
que enojo porque ella siempre nos decia que a nosotros nada mas nos gustaba andar en
la pura calle, pero no era calle era escuela, entonces ahorita por ejemplo como le
decimos a mi mama no te enojes con mi hermana ella llega cansada el andar en la calle
no es andar divirtiéndote, ella tiene que ir a la escuela, estresarte y es cansado y ella
siempre nos decia es que a ustedes les gusta andar en la pura calle y nos presionaba con
el quehacer de la casa llegdbamos y nos esperaban montafias y montafias de trastes para
lavar pues éramos tantos y yo digo por eso la mayor parte del tiempo siempre fue
como enojada y con miedo porque si no lo haciamos ya sabiamos que al otro dia no

ibamos a la escuela...

E.7... Miedo...

E.9... Yo creo que siempre ha sido el amor siempre me he sentido que tengo todo y
que he podido hacer todo entonces si he tenido mas que nada mi autoestima siempre la
he tenido muy alta, siempre me querido mucho, siempre he querido a las personas que

han estado conmigo siempre...

E.10...Yo digo que se podria decir un consuelo o algo asi
(Sea te considerabas asi como una persona triste, deprimida?

Siasi...

E.12... Tristeza y miedo...

E. 15 ...Pues siempre he sido muy pensativa, muy seria, pues asi como muy X sin
mucho chiste (sonrie)..

..Era muy yo pienso triste y melancdlica...

E.16... Prevalece mas el enojo y la tristeza
(T crees que esas son las emociones que han estado durante toda tu vida?

Si...
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E. 17... Pues yo creo que también siempre me he, siempre he sido muy enojona de que
no me podian decir algo por que hay ya estaba bien enojada y asi de cualquier cosita

explotar pero no ya me voy a tranquilizar (sonrie)...

E.18... Miedosa y triste

(Has sido muy miedosa?

Si mucho muy miedosa

(Miedo a que?

A la gente, ya vez porque era muy retraida tenia miedo a la gente
(Y tristeza por que?

Pues porque decia que no me queria mis papas...

E.19... Pues ahorita tengo de todas, mis altas y mis bajas..
... Pues yo he tenido como te digo mis alegrias, mis tristeza, mi tristeza fue cuando
empecé a estar mal que cambio mi vida, mis alegrias pues el nacimiento de mis hijos,

cuando me case...

E.20...La emocién, pues yo soy muy enojona, yo SOy enojona porque, pero no soy
enojona rencorosa, dsea nada mas me enojo pero de ahi no pasa, lo digo porque hay
quienes se enojan hasta por afios, dicen que les dejan de hablar a sus hermanos o en su
trabajo no pueden ver a fulano, 6sea si me enojo con facilidad como que me desespero
como que siento que las cosas son faciles y si alguien no las hace igual (sonrie) me

desespera entonces me enojo...

E. 21... Pues yo digo que el miedo...

b) Emocion predominante en la actualidad: Como se menciono antes el estado de

dnimo de las pacientes es fundamental para la forma en que ellas afrontan su
enfermedad, y la forma en que este se manifiesta en su cuerpo, es por ello que resulta
importa trabajar este aspecto. (por lo cual se realizo lo mismo que en la categoria
anterior, en algunos casos se puso la entrevista en este apartado ya que es la misma

emocion que sigue perdurando desde la nifiez a la actualidad)
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E.2... Tengo de todo (sonrie) alegrias, enojes, tristezas, depresiones, varia mucho mi

estado de dnim...o La preocupacion y pues un poco la alegria. ..

E.4... Hay el enojo, hay soy enojona...

E. 5 ... Los primeros meses de mi embarazo muy mal, porque pensaba que mi bebe no
iba a nacer, a parte en el seguro me decia que no que iba a ver un momento en que tenia
que escoger entre €l y yo, estuve muy delicada, se me venia, no se me venia, se me
activo el lupus, me dio la vasculitis muy fuerte en las manos, baje mucho de peso, pues
entonces todo eso te deprimes, y dices no pues que onda no? que voy a hacer pues
gracias a dios hay voy ya tengo 7 meses, todavia existe el riesgo de muchas cosas, pero
con menos posibilidades que al principio..

... Mas contenta que antes, porque a parte hay mucha gente que me aprecia, igual y no
me quiere pero me aprecia no? este, me han venido a visitar mucha gente, me dan
palabras de aliento y todos me dicen es que lo que tu sientas se lo vas a transmitir a tu
bebe entonces pues yo trato de estar contenta de poder...

... Con miedos ...

E.6... Pues dice mi esposo que soy muy enojona, pero yo hablo con un tono de voz muy
alto y a veces no me doy cuenta y él siempre me dice es que estas enojada, pero yo no
me siento enojada, me siento tranquila a gusto en mi casa y yo voy a visitar a mi mama
a un ratito pasan dos, tres horas y ya no me siento a gusto necesito irme a mi casa y

haya me siento muy a gusto muy tranquila...

E.7... Miedo ...

E.9... Hay pues ahorita creo que ve todo color de rosa (sonrie), si siempre desde que era
muy pequefia siempre quise tener una familia hijos, esposo y cosas de este tipo y pues

ahorita ya lo tengo...

E.10... Ahorita pues esta entre con miedo y feliz...
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E.11... Pues te digo que si estoy como estresada, como frustrada, como peor ahorita
que siento que mi esposo pues me dejo por enferma Osea pues porque pues ya no
aguanto, porque mira por ejemplo vez que vine el viernes y luego ahora y luego pues
no tengo ganas de estar con él a lo mejor por mi enfermedad o porque ya estoy

enfermedad, pues me siento muy triste y sea siento que tengo muchos problemas...

E. 12...Pues ahorita me siento un poco triste, me entra asi como nostélgica, de que
quiero llorar por todo, mas que nada por mi nifia, por todo, r que deje mi casa, pero

pues si me siento un poco triste...

E. 13... Alegria...

E. 14... Pues de repente me da tristeza y de repente me da alegria...

E. 15... MAL, MAL Ia verdad es que se me perdio el gusto por las cosas, por la
escuela, por la calle, por la comida, por los viajes, incluso hasta con mi pareja, tengo
problemas porque no tengo ganas de nada vamos, pero estoy mal, por eso mismo no
quiero ponerme ahorita el tratamiento porque de por si es duro llevar un tratamiento de
quicio y en las condiciones emocionales en las que me encuentro ahorita pues me va a

llevar la fregada...

E.16... Prevalece mas el enojo y la tristeza

...Mmm en su tiempo estan controladas ahorita creo que si estan presentes

(Por qué crees que estin presentes actualmente?

Hace 15 dias un primo de mi esposo tuvo un accidente en su coche y el coche quedo
ahora si quedo igual que el de mi papa entonces, siento yo de hace 15 dias para aca si
me siento asi este pues deprimida por esa situacién porque yo digo bueno como es
posible que mi papé estando trabajando se accidento y falleci6 instantdneamente y este
muchacho tomado y aqui esta no? es increible pero aqui esta entonces si como que de

15 dias para aca asi me siento impotente o deprimida por esa situacion...

E. 17 ...Pues yo creo que también siempre me he, siempre he sido muy enojona de que
no me podian decir algo por que hay ya estaba bien enojada y asi de cualquier cosita

explotar pero no ya me voy a tranquilizar (sonrie)...
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E. 18... Pues sacada de onda, porque digo he estado en tratamiento todo el afio, bueno
todo mi embarazo hasta el terminar y pues si me siento un poco pues triste porque pues

yo hubiera querido un embarazo sano...

E. 19... Mi estado emocional pues hay veces que estoy bien, hay veces que estoy mal,
incluso llegue a presentar depresion pero 6sea me estaban dando mis pulsos, me empecé
a tratar me mandaron con los psiquiatras, pero no, no me gusto su forma de manejarla,
entonces mas que nada la ayuda familiar es la que te ayuda mucho

...Pues yo he tenido como te digo mis alegrias, mis tristeza, mi tristeza fue cuando
empecé a estar mal que cambio mi vida, mis alegrias pues el nacimiento de mis hijos,

cuando me case...

E.20... La emoci6n, pues yo soy muy enojona, yo sOy enojona porque, pero no soy
enojona rencorosa, dsea nada mas me enojo pero de ahi no pasa, lo digo porque hay
quienes se enojan hasta por afios, dicen que les dejan de hablar a sus hermanos o en su
trabajo no pueden ver a fulano, 6sea si me enojo con facilidad como que me desespero
como que siento que las cosas son féciles y si alguien no las hace igual (sonrie) me

desespera entonces me enojo

E. 21 Ok... Hago muchos corajes con mi marido y con mi hijo mas, yo creo que ahorita
estoy mas sensible ahora por lo mismo, pero te digo que con €l yo batallo mucho porque
es bien inquieto, bien inquieto y a veces asi como que se me hace como que es mulilla,

Osea has de cuenta que ve que me enojo...

Tiempo del padecimiento: En esta categoria se abordard como su nombre lo dice el
tiempo con el padecimiento, ya en muchas de las ocasiones la percepcioén que tienen las
pacientes sobre el padecimiento depende en gran medida del tiempo que lleven con el
padecimiento.

E.1... Hace casi 15 afios...

E.2... Hace un afio con 9 meses...
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E.3... Me internaron aqui en el 94, ya en el 95 me dijeron que era Lupus el que yo
tenia,

Lésea que tiene como 12 afios?

No, en el 94, hay dios no en el 2004 (rie), si fue cuando me internaron, fue cuando me
internaron, ya en el 2005 fue cuando

Hace entonces dos afios que le diagnosticaron Lupus

Si, por el mes de mayo ya fue que los resultados salieron positivos, en el estudio Lupico

que me hicieron...

E.4... El lupus tenia yo 13 afios y a los 14 afios casi iba a cumplir los 14 cuando me lo

diagnosticaron, entonces hace 7 afios...

E.S... Me dio a los 20 afios, tengo 7 afios...

E. 6...A mi me lo diagnosticaron hace como unos 11 afios...
E.7... Hace 6 afos...

E.8... 8 afios...

E.9... 4 afios...

E.10... Hace 4 afios...

E.11...Hace dos afios pero bueno yo llevo enferma casi 3...
E. 12... Desde los 12 afios

Entonces ya tienes

Como 13 afios mas o menos...

E. 13...Dos afios, casi dos afios y medio...
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E. 14... 5 afos...

E. 15...Desde que tenia 17 afios, ahorita tengo 25

Tienes como 8 afios mas o menos...

E. 16...Hace 13 afios el 24 de abril...

E. 17...Tiene una semana ...

E. 18...Pues apenas hasta este mes no lo sabia

... Hace apenas 15 dias ...

E. 19... Hace 8 afios...

E. 20... Cuando yo tuve mi hija en el 2001...

Enfermedades frecuentes En esta categoria se abordard lo relaciona con las

enfermedades mas frecuentes de las pacientes, desde su nifiez hasta la actualidad.

a)Enfermedades frecuentes antes del LES: En esta parte se abordara las

enfermedades mas frecuentes de las pacientes durante su nifiez y adolescencia, o en su

caso antes de que se les diagnostica el LES

E.1... En lo que es julio, casi a mitad del afio, por el sol y las lluvias que habia y me
acuerdo porque casi siempre era por mi cumpleafios, para julio casi siempre estaba toda
enronquecida o con tos, siempre, le decia a mi mama que mala suerte siempre que va a

ser mi cumpleafios, totalmente afénica inclusive, pero era casi a medio afio...

E.2 ...Me daban mucho las anginas, infeccion en la garganta y gripa...

...; Posterior a eso durante tu adolescencia te enfermaste de alguna otra cosa?
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Me dio el sarampién anda mads, si, pero siempre eran anginas y gripa lo que mas me

daba...

E.3 ... 10 a 20 afios no, Que sepa yo de alguna enfermedad asi no, lo comin no, que
toses que gripas, que la garganta, pero hasta ah{
(De eso mds o menos cada cuando te enfermabas?

Ahora si que no recuerdo, pero no era constante...

E.4...Bueno casi no me enfermaba he, siempre tuve mis defensas muy bien, a partir del
Lupus mis defensas se caen y pues trae consecuencias, pero de los 5 a los 10, que de la
garganta, de fiebre de lo mas comun, de lo mas tipico, luego que te sale el sarampion y

exactamente...

E. 5... Pues lo que le digo de los ataques epilépticos hasta los 13
...Tampoco no padeci nada, nada pero nada, incluso no me enfermaba de la gripa,

nada, justamente a los 20 me dio el lupus...

E.6 ...Pues posterior a eso ella nunca me ha dicho que de pequefia fuera muy
enfermiza, pues yo recuerdo ya desde la primaria que empiezo a recordar, las
enfermedades de la infancia, todo lo que este rubéola, todo eso, lo que si recuerdo mas
grande que me enfermaba seguido de gripa, se me caia el cabello, me salian muchos
fogazos en la boca, pues siempre me decian que era gripa que era la garganta y siempre
me sentia muy cansada, incluso yo le decia a mi mama que tenia cansancio crénico
porque todo el tiempo estaba cansada, y con los frios me dolian mucho los pies para
caminar

.... Pues nada mas que yo recuerde eran gripas constantes, y lo que si recuerdo es que
me tiraban en la cama, no era una gripa y pudiera andar caminando no me tiraban en la
cama y duraba hasta una semana, 7 dias con gripa

...Si seguian las gripas si eran si no me enfermaban unas 3,4 veces al mes era poco
...Si, continuaban, creo que a los 20 cuando deje de estudiar, eso me llamaba mucho la
atenciéon que este me empezd a mi llamar la atencion que me enfermaba
constantemente pero no sabia que era, pero yo, me pusieron de todo, me pusieron
vitamina C que porque estaba baja de defensas, de todo, pero este, seguian con las

vitaminas y con lo que me pusieran seguia este dindome gripa muy seguido, muy
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constante, y ya después cuando entre a laboral ya a una institucion mas grande

empezaba el cansancio...

E.7 ...Me operaron de las anginas y del oido

(Padecié mucho de eso?

Si, del oido que se me empez6 como a pudrir por dentro de oido izquierdo y por eso me
operaron pero primero eran las anginas posteriormente el oido

...¢Después de los 10 afios, digamos de los 10 a los 20 afios se enfermo de alguna otra
cosa?

Empecé a tener los sintomas de los dolores en mis articulaciones creyendo que era la
artritis reumatoide y no sabiendo que era el Lupus

Ok ¢igual de los 20 a los 30?

Igual lo mismo...

E.8 ... GRIPA, enfermedades de la garganta muy frecuentes,

(Nada mas?

Pues si porque, pues el sarampidn fue antes de los 5 afios, y de ahi para acd, fui una
nifia muy sana fuera de que pues las gripas, y las enfermedades en la garganta eran muy

seguido...

E.9 ...Nada mds de apendicitis...

E.10 ... Ahi si como a los 11 mds o menos tuve hepatitis

...{, Anteriormente te enfermabas por ejemplo de la gripa, de la tos?

Bastante de la gripa, de las anginas

(Era muy frecuente que te enfermaras de eso?

Si

... Ok haber algo que me quedo una duda de hace rato, ;del labio leporino te operaron o
que paso ahi?

Si me operaron al nacer que fue la primera, y ya de ahi dice mi mama que me estuvieron
haciendo mds operaciones hasta yo me acuerdo de los 15 afios que fueron cirugia de la
nariz y de labios también y ya de ahf a los 19 afios fue cuando me dieron de alta que ya

estaba bien y que ya no se podia hacer mas...
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E.11 ... Mira cuando iba yo en la secundaria me veian unas hemorragias por la nariz que
una vez me toco en la escuela, que los maestros me pusieron asi (sefiala la posicion)
entonces has de cuenta que me trague la sangre pues entonces volvia yo pero pensaban
que estaba volviendo igual de la boca dsea de la boca y de la nariz entonces acudi al
medico al hospital general y me dijeron que tenia insuficiencia respiratoria pero no
redijeron de que o por que y luego me dijeron que tenia cinucitis que por eso me venia
la hemorragia pero de ahi en fuera normal asi...

. al medio afio que yo me case con mi esposo me contagio del papiloma humano
entonces me tuvieron que operar y me dijo la doctora que me tenia que operar igual era
particular, igual que tenia que operar urgentemente que porque ya se me estaba
metiendo mas el virus y que me podia dar mas el otro el céncer cervicouterino
....entonces este en seguida me embarace del bebe y pues desde ahi siempre he estado
enferma dsea si no me hinchan los huesos, dsea se me inflaman mis dedos, mis
articulaciones o este me daba calentura o me duele mucho la cabeza, o me duele el ojo,
ahorita en este tiempo he sufrido mucho del dolor de cabeza yo digo que a lo mejor es
por el ojo que como lo tengo inflamado que es algo que no esta bien y me duele mucho

la cabeza...

E.12... Siempre padeci mucho de los oidos el problema de los oidos

(Por qué de los oidos?

Porque se me reventaban cada rato los oidos

Ly eso te daba por gripas o solo asi ?

No, me daba asf solo asi, a veces me dolia el oido y ya mi mama me llevaba al doctor
y decia que si me habia entrado el aire, y decia que no y pues de ahi empezé a
reventarseme los oidos

...Més o menos como a los 10 afios me parece algo asi no recuerdo bien y ya después
empecé con unas bolitas acd atrds de los oidos que se llamaban ganglios algo asi,

empecé con ese problema...

E.13... He un dia me estuvo tratando porque al parecer tenia un pecho mas grande que
otro, incluso una vez me hicieron unos estudios aqui, tenia al parecer creo que 9 6 10
afios no recuerdo muy bien, pero me volvieron a decir que era normal y tampoco nunca

me dieron tratamiento ni nada
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Ok ;este y de los 10 a los 20?

De los 10 que por lo regular desde que yo empecé a menstruar a los 10 afios, por lo
regular en ese tiempo a mi en ese tiempo me empezaron a llegar muchos dolores de
cabeza, eran muy seguidos incluso también me hicieron estudios de eso, pero me decian
que no, que era normal, que era por la edad y este y ya después a los 13 si creo que fue a
los 14 empecé yo con mi enfermedad, me empezaron a doler mucho lo que eran lo
tobillos nada mas como que me ardian, entonces ya habfa momentos en los que yo no
podia caminar y me llevo mi mama al seguro y me decian que no, que era normal, que a
....fue cuando de ahi la mandaron para acd para la raza y ya nada mas me dieron cita en
pediatria de reumatologia de la raza y ahi fue cuando me dijeron, me mandaron a hacer
otros estudios y me dijeron que tenia Lupus

.y de eso hace cuanto?

2 afios 0 3

... Ok ;te enfermabas seguido por ejemplo de la gripa, tos?

Si de la gripa aja, me enfermaba muy seguido de la garganta

(De eso por ejemplo como cada cuanto tiempo te enfermabas?

En diciembre, casi dure todo diciembre, este cada mes, cada dos meses me empezaba a

doler la garganta...

E 14 ...Creo que tenia convulsiones cuando era bebe pero se me quitaron, me llevo al
doctor y ya, ya no tuve me privaba, 0sea lloraba me privaba y convulsionaba cuando
era bebecita pero ya después ya

...A los 16 fue cuando me dio el lupus

Ok ¢ padecias seguido gripas, tos?

Que yo recuerde era muy sana, antes de eso era muy sana yo...

E. 15...Pues cuando era nifia solamente unas bolitas que me salieron en el costado
izquierdo y ya solamente eso

...Pues el sol me irritaba mucho la piel, en la conyonturas se me rozaba como si tuviera
rosado y me decian que eran lo nervios o que era un hongo y me daban pomadas y cosas
asi, pero no se me quito eso fue ya en la pubertad, que te cuenta en las rodillas, detrds de
las rodillas, en la conyontura del codo

.y hasta que edad se te quito o eso, o como fue que se te quito?

Pues ya no se me quito hasta que me detectaron el lupus...
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E. 16 ...De meses no sabria decir o de dias, pero si desde chica empecé con problemas
de amigdalas y asi estuve hasta los 8 afios que ya de plano le dijeron a mi mama que
tenian que quitdrmelas y a los 8 afios me las quitaron

...Seguido no terminaba ni el mes cuando otra vez, siempre, siempre desde chica a que
edad quien sabe pero siempre padeci de la garganta

...¢La internaron anterior a que la diagnosticaran el lupus?

Pues a consecuencia de la cortisona como ya tenia lastimada las caderas los femurs este
tengo protesis de cadera derecho por la cortisona, 0sea fue otra internada y apenas el
mes pasado pero ahorita fue por el embarazo

... Ok ¢ haber ahora de esto que te tuvieron que operar de la cadera ;Por qué fue?

Por que a los 9 afios me cai de una hamaca entonces como ya tenia el golpe de las
caderas, de las sentaderas ya este habian quedado, bueno la conclusion del ortopedista
esta fue que ya habian quedado sin liquido entonces con la cortisona pues se empezé a
descalcificar el hueso y todo eso y a consecuencia de la cortisona y del golpe fue que

me tuvieron que poner la protesis...

E.18...Era muy retraida ...De los nervios ... De colitis nerviosa, gastritis...

E. 19 ...Fijate que si empecé con muchas infecciones del oido y ya me trataba pero se
me pasaba, infecciones de la garganta, infecciones en las vias urinarias, este y gripes

pero pasaban...

E. 20.... De los 5 a los 10 afios pues yo creo que no, porque ya cuando casi como a los
6, me dio no me acuerdo si sarampion o rubéola, una de esas de granitos, me dio una de
esas, y también me rofio porque una de mis hermanas le regalaron un gatito con rofia
(sonrie) de la calle y todo mundo lo agarramos, pues nada asi otra enfermedad de tipo
grave no

...Pues en realidad nunca tuve enfermedades mas que gripas

... ya cuando fui mas grande ya cuando iba en licenciatura, asi ya me enfermaba o de la

garganta o de la gripa un poco mas seguido...
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E. 21 ...Como a los 7 6 a los 8 me dio salmonelosis y como a los 13 volvid a recaer,
también las enfermedades de la varicela y eso, lo normal

...me dio hepatitis a los 7, de esas de la hepatitis tipo A que es con dulces que es cuando
es nifiez que se quita con dulces yo me acuerdo de eso de hecho porque me daban

muchos dulce segtin por la azicar...

b)Enfermedades después del diagnostico del LES: Esta categoria resulta relevante

por que en algunas de las pacientes no presentaron enfermarse de manera frecuente
antes del diagnostico del padecimiento, sin embargo, a consecuencia del mismo han

presentado una serie de padecimientos ademds del LES.

E.1 ...Si artritis reumatoide

(Cuanto tiempo paso para que le diagnosticaran el Lupus?

Yo creo era octubre cuando empecé con los dolores, en diciembre, me hicieron en el
hospital de la villa, el examen de ese, de factor reumatoide, y ahi aparecié que era
positivo...me saco el del factor Rh ese reumatoide y salio positivo otra vez, pero me
dijo, no sabe que a mi se me hace que lo que usted tiene es Lupus y como al mes yo
creo, al mes, dos meses, me mando al de la raza a especialidades y ahi me hicieron
varios exdmenes, tenia las hojas, porque le saque las copias que decia que era Lupus y

desde entonces he sido enferma de Lupus...

E. 2...Si me dijeron que mds que nada por el rifién, porque ahi es donde esta
afectando...

....{,De lo de la hipertension te lo diagnosticaron a la par que el Lupus?

Si, porque yo no sabia ni que era hipertensa

(Igual lo del rifién?

Si también todo fue al inicio del Lupus...

.....Has tenido alguna complicacién con la hipertensién?

No todo ha marchado bien

Ly con los rifiones?

Pues ahorita esta trabajando a un 80% el afectado, el otro esta bien, si porque nada mas

€S uno...
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E.4 ... detectan que es de la presion arterial, entonces empiezan a ver el motivo de
porque tengo la presidn arterial tan alta, empiezan a tomar estudiar, y diagnostican que
es del rifién, entonces al diagnosticarlo me mandan aqui a la raza, pero a pediatria a
nefrologia ya fue donde me detectan el lupus, luego me dijo la doctora me hizo una
biopsia renal para ver si era cierto que tenia el lupus y hasta no diagnosticarlo bien, no
podian darme nada, y pues si vieron que era el lupus, y que me habia atacado...
precisamente el rinén del lado izquierdo y entonces ven que no funciona mi rifidn,
.....posteriormente que diagnostican el lupus nefrologia, te llaman a reumatologia que
ellos son los que ven més a fondo lo del lupus y en reumatologia me mandan cursos de
ciclofoxfamida pero eran mensualmente, entonces este empecé a ir don ellos, me
acuerdo que en ese entonces tenia altas dosis de prednisona ...

... Entonces te detectaron insuficiencia renal?

Ha si eso fue con lo del lupus, porque ellos vieron que el unico que ataco fue al rifién

entonces me hizo una insuficiencia renal...

E.5...Desde un principio me dijeron que mi riidén estaba afectado, me hicieron una
biopsia renal para verificar que yo tenia Lupus, me dijeron que no debia de
embarazarme porque es una embarazo muy delicado, porque hay muchos que no se
dan, que hay muchas complicaciones infinidad de cosas, por el tipo de medicamentos
que tomamos

me ha dado es leucopenia, vasculitis en las manos, y en los ojos, he tenido
complicaciones respiratorios me entro agua en los pulmones, me ha dado taquicardia,
tuve un pequefio infarto de la parte izquierda de la cara, una paralisis facial, me ha dado

trombosis nada mas...

E.6. No eso si estuve en consulta y nunca me explicaron las complicaciones, yo sabia
que algin dia podia tener dafio renal, que algin dia podia tener falla hepatica, 6sea pero
era porque yo a mi me interesaba leerlo

(Tt has presentado alguna de esas complicaciones?

Hasta ahorita no, cuando estaba embarazada de mi nifia me dijeron que tenia falla renal
y falla hepdtica, pero posteriormente nacié mi nifia y todo volvié a la normalidad me

hicieron exdmenes y se corrigio todo afortunadamente ...
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E.7 ...Si que habia afectado al rifién que podia afectar cualquier 6rgano pero que en mi
caso habia afectado el rifién, que habia otro tipo de Lupus que no afectaba los érganos y
estaba en todo el cuerpo, y en mi caso afecto al rifién

... Eres hipertensa?

Pues no hasta apenas ahorita ..

E.8 Si, si he tenido complicaciones por mi enfermedad, la artritis reumatoide es una de
ellas

... (La artritis se la diagnosticaron a la par que el Lupus o posteriormente después?

He, después en una de las este, de las recaidas que tuve por el lupus, fue por la artritis,

ahi fue donde me diagnosticaron la artritis...

E.9...me comentas que también  tienes hipotiroidismo, ;ese cuando te lo
diagnosticaron?

Esa me la diagnosticaron a los dos meses que ya me habian declarado el lupus

( Te explicaron si habia sido consecuencia del Lupus?

Si me dijeron que por lo general vienen juntos que este puede ser hipertiroidismo o
hipotiroidismo, pero basicamente no me dijeron si a cual si siempre vienen juntos, pero

dicen que por lo general si se acompaiia uno al otro...

E.10 ...Cuando ya me dijeron lo que tenia, me dijeron que tenia artritis reumadtica, tenia

ulceras en la boca, anemia, y liquido en el corazén estaba reteniendo liquidos. ..

E.11 ...Dicen que nada mas tengo algunas cuantas manchitas en el rifién, nada mas

.... ¢ para el hipotiroidismo te mandaron algin tratamiento?

Si la lebotiroxina de 100 y me tomo una diaria

Ok ¢eso por ejemplo te lo diagnosticaron a la par que el Lupus, antes o después?

No después, el lupus te digo que me lo detectaron te digo como hace dos afios, dos afios

y medio y el hipotiroidismo has de cuenta como medio afio después...

E. 12... Porque estaba muy dafado mi rifién estaba tirando muchas proteinas entonces

para que no siguiera avanzando me pusieron la quimios...

E. 14... ;a partir de entonces empezaste con la presion alta?
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Aja, es que tuve un derrame de pericardio y yo creo por eso empecé a padecer, me
hicieron hemodidlisis me sacaron el agua con un catéter, porque pues el agua esta hasta
acd arriba (sefala arriba de sus senos) entonces este me iba a morir, me sacaron el agua
... Ok ;te han dicho que porcentaje de tu rifidén esta trabajando?

De un 100% un 60 o 70% esta trabajando...

E. 15... ;[ Te explicaron que era el SAP me dijiste?

Aja pues me dijeron que era una deficiencia de la sangre entonces que si también es
muy peligrosa que es como un hermanito del Lupus...

...; Te dijeron que tenias afectacién en el rifién?

Si

...;Padeces de la presion alta?

Pues después, en el embarazo cuando estuve en el hospital se me subi6 la presion y asi

me dejaron, ahorita el medicamento...

E. 16... El mes pasado el 18 porque vine a consulta y traia 150/90 de presion, nada mas
fue por eso, ya vieron que no se me subia ni nada me dieron de alta y ahorita igual por

los pies hinchados y por la presion pero ya tan bien se controlo la presidn....

E. 19... Estaba presentando este otra vez preclamsia entonces me lo interrumpieron. ..

E. 20... me tenian que mandar a reumatologia porque el factor reumatoide lo traia muy
alto y fue ya que ella me mando este a tacaba, al hospital de tacuba, ya en tacuba me
hicieron una radiografia que también que eran para requisito y como ahi no existia
reumatologia me mandaron directamente al primero de octubre y ahi ya este me
hicieron mi primera revision y luego, luego me hicieron exdmenes ya de artritis , me
pegunto la doctora que, que sintomas eran los tenia y como que se me fueron
acentuando ha porque yo también fui a ver al inicio a un homedpata que le
recomendaron a mi esposo que le dijeron que era muy bueno y que a lo mejor medicina
alternativa era lo que necesitaba entonces fui con él y me empez6 a dar con sus gotitas y
no se que pero en él primero de octubre pues luego, luego me empezaron a dar mi
tratamiento, aunque mi primer tratamiento largo me lo dio el homedpata, cuando yo le
dije que me dolia todo casi, casi me puso una inyeccién que no supe bien que fue

exactamente lo que me inyecto y cuando me dijo asi con dos inyecciones, cundo yo
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llegaba y me daba la mano hasta me apretaba a prop6sito para ver como seguia no? ésea
me decia hola y me apretaba y ya €l se daba cuenta si me dolia o no, este él me dio no

se que medicina pero me la dio este como que me la fue aumentando...

3.4.2. Interpretacion de los datos.

Se ha podido ver a lo largo de la historia del hombre que existen condiciones mas alld
del aspecto bioldgico que pueden ser determinantes para desencadenar una enfermedad,
tales como el aspecto social, cultural, emocional de una sociedad o cultura aspectos que
son sintetizados en la forma de vivir, pensar, sentir y actuar de un sujeto, es por ello
que es de gran relevancia tomar dichos aspectos para poder ver la construccion de una
enfermedad especificamente de una enfermedad crénico- degenerativo como lo es el
LES.

En este apartado se pretende dar cuenta de dichos aspectos sociales, culturales,
emocionales que influyen para la construccion de una enfermedad, para una mayor
comprension de esto se ha dividido en ejes temdticos que se explicardn para poder

entender como es el proceso de construccion del Lupus.

3.4.2.1. Relacion entre crisis social, econémica y tipo de vivienda.

Para este trabajo se comenzara a hablar sobre las condiciones socio-econdmicas que
enfrentaba nuestro pais en los afios 70°s y 807s, ;por qué de esta época? Porque es en
esta época donde justamente la mayor parte de las participantes de este trabajo nace,
nacen bajo condiciones sociales, culturales, politicas y econdmicas dificiles, aspectos
que los vivencian a través de sus familias y conforme van creciendo lo viven de una

manera personal e individual sintetizindose en su cuerpo.

Como primer punto se hablard de las condiciones sociales y econdmicas que afrontaba
el pais en esos afios, en los afios previos y posteriores a la crisis de 1976 el empleo, el
valor de la moneda, la migracion del campo a las ciudades y a los Estados Unidos de
Norteamérica, el monto del salario y el costo de la canasta bdsica, presentaron
variaciones que van en perjuicio de la clase trabajadora. Con la crisis econdmica de los
afios ochentas la situacidon social fue mds preocupante, pues ain la sociedad no se

recuperaba de la crisis anterior, por lo que se origind una pauperizacién de de los grupos
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mds marginados al mismo tiempo que la riqueza se concentra en pocas manos. Esta
situacién desencadend un aumento en los indices delictivos, por lo que a partir de este
momento, las autoridades comienzan a plantear a las crisis econdémicas como un factor

criminégeno.

En la crisis econémica de los afios ochentas, la situacion social a pesar de ser diferente
los mismos factores contintian teniendo variaciones en perjuicio de la clase media y
trabajadora, la sociedad en este periodo si reciente de sobremanera la mala
administracion de los recursos ptblicos, sus ingresos se ven disminuidos
considerablemente por los bajos salarios y los costos elevados de los productos de
primera necesidad, el desempleo aumenta a cifras nunca vistas, el délar alcanza la
cotizacién mas alta de los tiempos, se generé mas migracion hacia Norte América, cada
aflo aumentaba la deuda externa tanto como la interna, situacién que llevd a una crisis

tras otra a México, crisis perdurable de la cual no hemos podido salir.

Y no solo esto sino también factores crimindgenos de orden social que pondrian en
jaque al pais: a) la desorganizacion familiar; b) la falta de educacidn; c) el desempleo;
d) el alcoholismo (que tiene intima relacién con los factores anteriores); e) la migracion
campesina a la ciudad (que provoca marginacion y engrosamiento de los cinturones de

miseria), y f) la desordenada urbanizacion de las grandes ciudades. (Rodriguez, 1991)

A los elementos anteriores les afiadiria el crecimiento demogrifico que ante un
desordenado crecimiento provoca situaciones como: Marginacion, contaminacion,
neurosis colectiva, frustraciéon colectiva, desempleo, deficiencias en los servicios
publicos, falta de oportunidades en la educacién superior, falta de opciones recreativas.
Y delincuencia en aumento.

Las cifras tan preocupantes como las que ahora revelan que por cada persona activa
dependen cuatro, plantean como una verdadera exigencia la mayor participacion
cultural y productiva de la mujer, que estd destinada a ser uno de los factores
importantes del desarrollo de nuestra Patria. Es el momento para la aplicaciéon de
programas que propicien la mas efectiva participacién de la mujer en todos los 6rdenes,
puesto que habra de ser el futuro un verdadero y seguro soporte de la vida econdémica y

politica de México.
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Aunque el reconocimiento de la problematica no fren6 el crecimiento de la poblacion, si
fue el momento donde se originan las campafias para la disminucién de nacimientos, lo
que afios mds tarde se nombraria con el eslogan de "la familia pequefia vive mejor". De
esta manera fueron permitidos ciertos métodos anticonceptivos y las familias se
redujeron a 3 o 5 miembros, a diferencia de las familias de afios anteriores en donde el

ndmero de integrantes oscilaba entre los 5 y 10 miembros.

Por otro lado a pesar de la recuperacion el fenémeno no beneficié directamente a la
poblacién, pues los salarios se mantuvieron sin grandes modificaciones, peor atin, a
éstos se les impusieron los llamados topes salariales, que segun la versién oficial, no
perjudicaban gravemente a los asalariados, pues se habia incrementado la oferta de

empleos.

Ademids de enfrentar para agosto de 1982 el incremento de los precios en los productos
bésicos:

La Secretaria de Comercio anuncié nuevos incrementos de precios a la tortilla que
pasard de 5.50 a 11 pesos; el bolillo y telera de 70 gr. de 0.50 a 1 peso; la gasolina nova
de 6 a 10 pesos; el gas doméstico de 4.30 a 5.10 kilo, mds un incremento mensual de 10

centavos por kilo durante doce meses. (De la Barrera, 1986)

El estancamiento de la economia mexicana durante estos afios y la politica econémica
que siguieron los presidentes Luis Echeverria y Lépez Portillo, generaron una
radicalizacién de la poblacién que vieron disminuidos sus ingresos. Los elevados
precios en alimentos y articulos vitales, la disminucion de los apoyos al campo, el
desempleo y los bajos salarios, fueron factores que repercutieron en las familias
mexicanas e influyeron en la migracion hacia el pais vecino y en el crecimiento de las

ciudades donde buscaban mejorar sus condiciones de vida.

Todo esto resulta de gran relevancia por que nos da cuenta de cémo se encontraba la
situacién social y econdmica del pais y resulta de mayor relevancia porque las
participantes de esta investigacion pertenecen a familiar de la clase media y baja, por lo
tanto uno puede ver el impacto que causo en sus familias esos hechos y por tanto la
forma en que repercutiria en ellas, en primer lugar los lugares donde ellas habitaron de

nifia, la mayoria procede de lugares urbanos e industrializados, en la mayoria de los
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casos en lugares en donde apenas se comenzaba a poblar tales como Pantitlan,
Texcoco, Vallejo, que si tomamos en cuenta estos lugares son zonas donde hasta la
fecha siguen existiendo cinturones de miseria o pobreza extrema, sigue siendo
prioritariamente habitada por gente de la clase trabajadora y media, ademés que hasta la
actualidad siguen siendo las delegaciones y municipios (Gustavo A. Madero,
Iztapalapa, Nezahualcotl, Azcapotzalco) con mas indices delictivos, y no solo esto se
puede ver sino también la necesidad que tuvieran algunas familias de emigrar a la
ciudad para buscar mejoras en su condicién de vida (tales como lo son el caso de las
participantes 6y 8) en donde sus familias tuvieron que emigrar de sus estados de origen

para encontrar una posibilidad de crecimiento en la ciudad.

Es decir, se puede percibir de que manera el incremento desacelerado de la poblacion
tuvo que buscar otros espacios para vivir, en esas circunstancias se comienzan a invadir
espacios naturales, se comienzan a dar todo un proceso de urbanizacién, en donde se
comienzan a construir de una manera exacerbada unidades habitacionales o a invadir
terrenos que anteriormente eran reservas naturales, sin embargo, por la misma demanda
de crecimiento de la poblacidn exigia que se destruyeran y se comenzara a construir, de
esa manera se puede percibir la manera en que el hombre empieza a perder contacto
con la naturaleza y con su entorno, la industrializacién y urbanizacién exige como se ha
dicho la construccién de mas casas, mas empresas, el uso de mas automdviles, mas
camiones para el traslado, ya que nos podemos dar cuenta que donde se comienza a
poblar es a los alrededores del D.F, en las delegaciones y algunos municipios del estado
de México como lo son Naucalpan y Atizapan de Zaragoza (municipios que estin muy
cerca del D.F), en ese sentido, se comienzan a invadir espacios que anteriormente eran
los focos que proporcionaban el aire a la ciudad de México, a hora se comienzan a
industrializar, ya que es en estos municipios y delegaciones en donde existen mayor
cantidad de industrias y ahora los focos que antes proporcionaban aire limpia a la ciudad

de México son los focos que mas contaminan tanto al D.F como a sus alrededores.

Eso es por un lado, por el otro se puede ver como la gente al tener una “mejor calidad
de vida” o por lo menos aspirar a ella, se comienza a ser mas dependiente de ciertas
comodidades que da la industrializacion en pro del progreso y del desarrollo, como lo es
el uso del carro, de la comida “chatarra”, de la televisién, computadoras, celulares,

aparatos que anteriormente no eran considerados de primera necesidad ahora ya lo son
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en todos los espacios tanto publicos como privados, olvidindose  de lo mads
importante, de verdaderamente cuidar su salud y de ir en pro de la vida, ya que de una
manera pareciese inconsciente estdn hiendo contra de ella, es por ello que debemos
tomar en cuenta, en donde comienza a gestarse toda esta situacidn que a pesar de
haberse desarrollado en otros afios, sigue afectindonos y porque no decirlo seguimos

viviendo hoy dia.

En ese sentido, la crisis y la situacion social, politica y cultural que vivia nuestro pais en
esa época no solo repercutié en la econdmica de las familias mexicanas, sino también en

sus estilos de vida, en la forma de pensar, ser y actuar.

Es por ello que entonces se puede ver el impacto que tuvo en sus familias las crisis
econdmicas que se presentaron entre los 707s y los 807s, esto se puede ver claramente
en el tipo de vivienda que tuvieron durante su nifiez, hecha principalmente de ldminas
de asbesto y tabique, mostrando con esto la dificil condicién econdémica en que se dio su
nacimiento; este tipo de vivienda no solo era comin entre sus familias sino en la
mayoria de las familias mexicanas, ya que el costo de la lamina de asbesto era muy bajo
a comparacion del cemento y el tabique, es por ello que en esa época se puede ver que
la mayoria de las casas o vecindades cuentan con este tipo de material para el techo,
sin ver la nocividad y efectos del mismo sobre la salud, tal vez, por que en ese
momento no se vefan sus efectos, sino hasta los afios posteriores en donde se puedo ver

la toxicidad de dicho material.

La gente que inhala o esta en continua contacto con el asbesto puede desarrollar
lentamente lesiones que parecen cicatrices en el pulmén y en la membrana que rodea los
pulmones. Este tejido parecido a cicatrices no se expande o contrae como lo hace el
tejido del pulmén normal, por consiguiente, se hace dificil respirar. También puede que
disminuya el flujo de sangre a los pulmones, y esto hace que el corazon se dilate. Esta
enfermedad se llama asbestosis. La gente que sufre de asbestosis tiene dificultad para
respirar y a menudo tiene tos. La asbestosis es una enfermedad grave que eventualmente
puede producir incapacidad y la muerte en gente expuesta a altos niveles de asbesto
durante largo tiempo. Sin embargo, la asbestosis generalmente no es motivo de
preocupacion para gente expuesta a bajos niveles de asbesto. En gente expuesta

ocupacionalmente al asbesto es comun observar alteraciones llamadas placas pleurales



155

en la membrana que rodea al pulmén. Las placas pleurales también ocurren en ciertas
ocasiones en gente que vive en areas con altos niveles ambientales de asbesto. Los
efectos de las placas plurales sobre la respiracion generalmente no son graves. Aun no
estd claro si la presencia de placas pleurales en una persona predice con certeza la

probabilidad de desarrollar una enfermedad mds grave en el futuro.

En casos mds severos en gente con mucho mayor contacto con el asbesto tienen
mayores probabilidades de desarrollar dos tipos principales de cancer: cancer del tejido
pulmonar mismo y mesotelioma, un céncer de la fina membrana que rodea al pulmén y
a otros 6rganos internos. Estas enfermedades no se manifiestan inmediatamente después
de la exposicidon al asbesto, sino solamente después de varios afios. También hay cierta
evidencia de estudios en trabajadores que sugiere que respirar asbesto puede aumentar
las probabilidades de desarrollar cancer en otros sitios (por ejemplo el estomago, los
intestinos, el es6fago, el pancreas y los rifiones), pero esto es menos seguro. Los
miembros del publico que estin expuestos a niveles de asbesto mds bajos también
pueden tener mayores probabilidades de desarrollar cdncer, pero los riesgos
generalmente son pequefios y dificiles de medir directamente. El cdncer del pulmén
generalmente es fatal, mientras que el mesotelioma es casi siempre fatal, por lo general
meses después del diagnostico. Algunos cientificos piensan que la identificacién e

intervencién tempranas pueden aumentar la supervivencia.

Por ejemplo, hay varios estudios que sugieren que los tipos de asbesto anfibol pueden
ser mas perjudiciales que el crisotilo, especialmente en lo que se refiere al mesotelioma.
Otros datos indican que las dimensiones de la fibra (longitud y didmetro) son factores
importantes en el potencial para producir cdncer. Esto parece ser cierto para el
mesotelioma, el cancer del pulmodn y la asbestosis. Sin embargo, las fibras de didmetro
mayor que 3.0 um presentan menor riesgo porque tienen muy pocas probabilidades de

penetrar hasta las regiones mds profundas del pulmén.

Es por ello que el Departamento de Salud y Servicios Humanos (DHHS) ha
determinado que el asbesto es un carcinégeno reconocido en seres humanos. La EPA ha

determinado que el asbesto es carcinogénico en seres humanos. La Agencia
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Internacional para la Investigacion del Cancer (IARC, por sus siglas en inglés) ha

determinado que el asbesto es carcinogénico en seres humanos. (Torres, 2004).

Tal vez en este punto se puede entender del porque la mayoria de ellas presentaba como
enfermedades mas frecuentes, gripas, tos y enfermedades de la garganta de nifias, ya
que la mayoria de ellas vivieron durante largos periodos en casas que tuvieran techos de
asbesto, es decir, esta situacion cambio hasta que ellas se casardén, por lo cual el
promedio de afios que ellas vivieron bajo los efectos de este material fue entre 1 y 18
aflos aproximadamente, y en algunos casos mds. Aunado esto a una condicién
emocional que se comenzaba a gestar en ellas (aspecto que se explicara mas adelante) y

que se somatizaba en dichos padecimientos.

Esto da cuenta que a pesar de que el asbesto es dafiino para la salud, las condiciones
econdmicas de la época no permitian tener una casa totalmente hecha de concreto, sin
embargo, a pesar de la nocividad del material en algunos casos las participantes siguen

viviendo en condiciones similares (participantes 2 y 3).

Esto tendria que ver con un fendmeno que a pesar de luchar contra ello seguia
existiendo y a la fecha sigue existiendo, aunque tal vez de una forma mds complicada:
las clases sociales, es decir, como se menciono anteriormente la crisis econémica que
vivié nuestro pafs afecto principalmente a las clases medieras y bajas, por ende afecto a
las familias de las participantes de este trabajo, ya que todas pertenecen a estas clases,
por ende, podemos entender el porque casas de asbesto, en obra negra, de lamina, ya
que resultaba mds econdmico poner de este tipo de techos, e inclusive paredes que
construir una casa totalmente de cemento, sin tomas en cuenta como se ha visto los
dafios perjudiciales para la salud. Con esto podemos decir que la entrada del capitalismo
a México trajo muchos cambios tanto sociales, politicos, econémicos para toda la

sociedad mexicana.

3.4.2.2. Familia, crisis social y emociones

Entonces si partimos de lo anterior, tenemos que ver la forma en que esta situacién
social, afecte y se sintetiza en la unidad mas importante de nuestra sociedad: la familia,
ya que ante la crisis que afronta el pais, dentro de la familia se tienen que establecer

nuevos roles para cada miembro de la misma, es decir, el papd tiene que estar mas
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ausente de la casa, por que el trabajo asi lo requiere, tiene que cubrir mas horas de
trabajo para poder tener un mejor salario que le permita sustentar todas las necesidades
de la casa, mientras que la mam4 tenia la funciéon de hacerse cargo del cuidado de los
hijos y del sustento de la casa, la situacién econdémica parece cambiar estos roles,
porque también comienza exigir que la mujer se integre al dmbito laboral y a aportar de
manera econdmica ingresos para el sustento del hogar, aspecto que marca toda una
situacion diferente dentro de la familia, ya que ambos papas parecen estar ausentes
dentro de la misma, y por tanto los hijos en la mayoria de los casos crecen carentes de la
figura paterna y en algunos casos de la materna, a pesar que la mujer cubre horarios
menos largos que los del hombre y le permite estar mas en contacto con los hijos, a la
par que los hijos comienzan a adquirir otras responsabilidades mas haya de ser hijo y
estudiante, ya que al no estar sus padres ausentes se tienen que hacer cargo de sus
hermanos, de la casa, de la escuela, comienzan a adquirir obligaciones diferentes a las
que irfan acordes a su edad.

Es decir, con esto se puede vislumbrar el nuevo papel que se le da al cuerpo, ahora esta
determinado por lo que la sociedad requiere y le exige, en funcién de un “deber ser”,
esto tendria que ver de nuevo con la clase social de pertenencia, ya que si checamos, no
son las mismas horas que trabaja una persona de clases alta a una persona de clase baja,
ya que normalmente los horarios son de 8 horas, sin embargo, para que pueda aspirar a
tener una mejor condicidon de vida debe de trabajar horas extras, para poder obtener
mayor cantidad de ingresos econdmicos, ya que a veces es insuficiente el sueldo
recibido, sobre todo cuando ya se cuenta con familia, con hijos y esposa.

Todo esto se tiene que tomar como reflexién para poder entender que la condicion
economica puede conllevar a muchos cambios de roles dentro de la familia, como se ha
mencionado, y sobre todo en el caso de estas mujeres, en donde la situacion era asi, en
donde por los horarios de trabajo de sus papds, sobre todo del padre carecieron de su
presencia fisica, ya que solo los podian ver por ciertas horas en la mafiana o en la noche,
o en algunas ocasiones solo lo vefan hasta el fin de semana, ya que cuando su papd se
iba a trabajar ellas estaban dormidas y cuando regresaba también, por tanto se fue
creando un desapego hacia el padre, ya que cuando no se convive con el mucho tiempo
mds bien a veces pareciese un “extrafio” en la casa, o la persona que solo se encarga de
darnos dinero para lo que necesitamos en la escuela, para mantener la casa, pero no
figura como la persona que nos puede brindar afecto o carifio, es por ello que en muchas

de las ocasiones se da un apego mucho mas fuerte hacia la madre, ya que es la que
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convive con los hijos por mas tiempo, y la que esta pendiente de su educacién, de sus
necesidades afectivas, de sus cuidados, es por ello que para esta investigacion resulta
relevante tomar todos estos datos en consideracién, ya que a pesar de que esto se esta
analizando en solo 21 mujeres, esta situacion la han vivido muchas personas en su nifiez
e inclusive hasta su edad adulta.

Ya que si tomamos en cuenta que las personas normalmente se jubilan
aproximadamente hasta los 60 afios, a menos que los corran o por alguna otra situacién
ellos siguen trabajando hasta esa edad, por ende todo el crecimiento de sus hijos, en su
afan de que “no les falte nada” trabajan todo el tiempo, sin darse cuenta que sus hijos
crecen hasta llegar a la edad adulta con la ausencia de su padre.

Esta ausencia del padre es un punto importante para el desarrollo emocional de las
participantes, por otro lado debemos recordar un punto sustancial: la educacién que
recibian los nifios y jévenes de esa época sobre todo a aquella educacion impartida
dentro del nucleo familiar, ya que estaba basada en la autoridad y el poder de los
padres, sobre todo por parte del padre, esto tiene que ver directamente con la educacion
que los padres recibieron y sobre todo el contexto social que se desarrollaba en ese
momento, ya que si recordamos México acaba de vivir la mas grande de las expresiones
en represion y autoritarismo con el gobierno de Diaz Ordaz, aspecto que se encarnaria
en la forma de educacién dentro de las familias mexicanas y que no cambiaria a pesar

de cambiar de presidente o de gobierno.

Es por tanto que toda esta educacion se hizo presente dentro de las familias de las
participantes de este trabajo, ya que se vivio de la misma manera que las demads familias
mexicanas, por tanto ambos aspectos el ausentismo del padre estuvo presente en un
57.14% del total de la poblacion entrevistada, y en un 23.80% el autoritarismo del
mismo, por tanto se puede ver que las condiciones que afrontaba el pais no solo se
reflejaba a nivel social o general, sino en lo particular dentro de cada familia mexicana,

ejemplos claro de ellos, se ven reflejados en los siguientes casos:
Ausencia: En esta subcategoria se pretende dar cuenta de la forma en que afecto a las
pacientes el hecho de que sus papas estuvieran ausentes ya sea por €l trabajo de ellos, o

por su muerte.

E. 1,Y con sus papas?
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...Con mi mama desgraciadamente falleci6, ya va a cumplir tres afios que fallecio, pero
era muy buena la relacién, buenisima, en el sentido de que ella siempre estaba al
pendiente de nosotros nos, cuidaba nos atendia, nos solucionaba problemas, quien sabe
como le hacen las mamds pero siempre lo arreglan y desgraciadamente ya no esta y mi
papd ahora €l esta aqui pero la relacién se ha deteriorado demasiado a partir de que mi
mama fallecid, bueno de hecho mi papa es el sefior que se iba a trabajar y desde noche y
regresaba de noche se iba y dormiamos y regresaba y seguiamos dormidos y él nunca
preguntaba de como vas en la escuela, o va a ver junta, o que necesita, mi mama nada
mds le pedia las cosas, a su posibilidad pero ahi habia zapatos, ropa, comida y todo,

pero a su posibilidad ....

E. 6,y con tu papa?

Pues bien, pues el casi siempre la mayor parte del tiempo cuando éramos pequefios no
convivia con nosotros por ele hecho de que trabajaba todo el dia, pero el ha raiz de que
yo empezaba mas grande con dolor articular y que empezaba con mds de problemas, €l
se dio a la tarea de llevarme al trabajo, bueno de recogerme del trabajo, mas en tiempos
de fri6, en tiempos de lluvia porque sabia que me costaba mucho trabajo trasladarme

Ok ¢entonces como cuantas horas al dia venian a su papa?

Nosotros vefamos a mi pap4, pues casi no lo venimos, nosotros, €l se iba muy temprano
a trabajar y regresaba muy noche, ya estdbamos dormidos, estibamos dormidos
cuando salfa y dormidos cuando regresaba

(Esto de alguna manera a ti te afecto?

Pues yo como le digo ahora mi esposo, uno cuando es nifio pues si este extrafas, tienes
mas contacto con la mamd, obviamente que la mamd se cansa y mas que éramos tantos
y pues si nos, a veces sentiamos que nos llamaba mucho la atencién, y nosotros por ser
las mas grandes las 3 primeras, le digo yo a mi esposo, a la edad de mi hija, mi hija
tiene 7 afios, yo me acuerdo, yo tenia 6, 7 afios, yo me acuerdo que cargaba a mi
hermano con un rebozo, pro eso me acuerdo por que lo cargaba con un rebozo y se me
salia por abajo y si yo siento que como éramos las mas grandes y como éramos tantos,

si nos daban mucha responsabilidad en ese entonces, ahora lo veo asi

Caracter autoritario del padre. En esta parte se pretende dar cuenta que también el

cardcter y forma de ser de su papd marco la forma de ser de ella, e incluso los
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sentimientos que hay hacia su padre, es decir, a veces el hecho de que el padre este
presente no implica necesariamente tener una buena relacién con ellos, es por ello que

en esta subcategoria se pretende dar cuenta de ello.

E.2 ...Con mi papa era digamos que era mds estricto con nosotras, nos cuidaba
demasiado, nos restringia muchas cosas, nos regafiaba mucho, nada mas pero si era

buen padre...

...Y pues con mi papd era nada mas lo necesario no? porque si nos restringia mucho,
nada mas era el trabajo o la escuela, algunas preguntas de la escuela, de como nos iba,
nada mas eso... Pues si porque quieras o no, era tan estricto que sentifamos una carga
tan pesada de que no podiamos hacer las cosas libremente, sino que a fuerzas mi papa
estaba detrds de nosotros y no podiamos liberarnos no? ahora si que bien o mal que
fallecié6 como que se nos quito ese peso que tenfamos nosotras, porque mis hermanos
decian que no, que no lo sentian asi pero mi hermana si, liberarnos no se de muchas
cosas, y salimos adelante mds rdpido, no por decirlo que fuera como una carga, sino

que si pesaba mucho mi papd en nosotras

E.15... Pues la relacién con mi papd siempre ha sido muy mala, mala siempre muy
estresante y con mi mamd la bronca que yo tenia era que nunca nos defendia era que
siempre estaba como sometida entonces era la impotencia que yo tenia con mi mama
pues si era pues no tanto de confianza pero no era tanto de resentimiento como con mi
papa...

...mi papa siempre ha sido muy opresor con una mentalidad pues muy lineal no? era
desde que llegaba de repente a vernos Yy era pues cdllense no hablen y ya pues la
nifiitas se tenian que sentar hasta que mi papa se fuera no podias echar relajo como lo
hecha uno normal entonces era siempre el temor, entonces ya después cuando fuimos
creciendo pues no nos dejaba tener amigos, no nos dejaba salir este con la mirada nos

controlaba entonces si era muy dificil llevar la relacién con él...

... Pues con mis papas era muy mal sobre todo con mi papd, mi papé es una persona

muy dificil entonces siempre y nosotras como mujeres pues teniamos que obedecer y no
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protestar entonces era una relacion dificil y tormentosa porque el trabajaba tenia un taxi
en ese entonces, entonces era llegar a la casa y quiero dormir y nadie podia hacer ruido,
y ni podiamos salir ni podiamos hacer nada y mi mamd en ese tiempo todavia no se
rebelaba no? entonces era asi como lo que su papd diga, entonces si era como que
mucha presidn, no se tenfamos cierto tiempo para llegar a la casa y si nos tardibamos 5
minutos mas pues ya era no vas a la escuela, ya no te doy para el pasaje o castigos
entonces siempre si fue muy con mucho estrés, la relacién con mis papas, ya después mi
mama se fue alivianando y era ya un poco mas fécil, pero con mi papd siempre ha sido
una perdona dificil, hasta apenas que se esta como tranquilizando pero siempre ha sido
muy dificil...

...slempre vivia estresada y como yo era la mayor de mis hermanas, pues yo era la que
de cierta manera tenia que abrir no? como que las puertas de la libertad y rebelarme y
todo eso, entonces siempre fue dificil, aun cuando dicen que yo era la consentida de mi

pap4, aun con eso si tuvimos muchos problemas. ..

Con esto se puede ver de que manera afecto a las participantes el hecho de vivir dentro
de una familia como la descrita anteriormente, se han ido describiendo diferentes
aspectos que son de suma relevancia para la construcciéon de una enfermedad, es decir,
las condiciones socio-econémicas y politicas que en ese momento existian en el pais
que enmarcaron muchas cosas, por ejemplo, el lugar donde nacieron y sobre todo
crecieron, el tipo de vivienda donde vivieron los primeros afios de su vida, la educacion
que recibieron de sus padres enmarcada por el autoritarismo de la época, aspecto que
denota mucho en el comportamiento de las participantes, ya que por lo general desde su
nifiez han sido personas muy ansiosas, en ese sentido, dentro del cuerpo de cada una de
ellas se va sintetizando la angustia, y la ansiedad de un padre autoritario, pero no solo
ellos sino se va sintetizando el mismos autoritarismo de la época, formandose un miedo

hacia sus padres, y hacia la sociedad en general.

De esa misma la ausencia de los mismos demarco el comportamiento de varias de ellas,
ya que por la necesidad de trabajar horas extras para poder sustentar los gastos de la
casa sus padres permanecian fueran de casa muchas horas e inclusive todo el dia;
aunque en algunos casos la razén por el ausentismo del padre fue la muerte trajo

consigo cambios muy importantes dentro de los roles de cada miembro de la familia, ya
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que en estos casos la mama tuvo que salir de su casa para buscar ella el sustento para
sus hijos y por ende los hijos adquirieron nuevas responsabilidades, por ejemplo en el
caso de los hermanos mayores ellos eran los que se hacian cargo de la casa, la comida,
la limpieza y el cuidado de los hermanos a la par que de la escuela, es decir, la muerte
del padre cambio totalmente los roles dentro de la familia, como se puede ver en el

siguiente caso:

E. 16...de hecho mi hermana y yo fuimos las que mas tuvimos convivencia con mi
papd porque mi hermano quedo huérfano muy chico, entonces este pues mi hermana
fue la que quedo practicamente como la mama de mi hermano en lo que mi mama se

iba a trabajar y todo eso

(Cuantos afios tenias ustedes cuando murié su papa?

Mi hermana tenia 11 afios y yo tenia 9, mi hermanito quedo de afio y medio

... (Llora) pues en muchas cosas no, porque uno queda de chico y ahora si que nos
hizo falta la compaiiia del papéd y este pues de alguna manera que el se hacia cargo de
nosotros y mi mama estaba con nosotros falto él y pues mi mamd se tuvo que ir a
trabajar y pues nosotros nos veiamos solos, sentiamos que era cosa que no se merecia

no, tal vez, pero pues al final de cuentas son cosas del destino no?...

En ese sentido la situacién familiar se vio afecta por un modo u otro por una crisis
econdmica, crisis de la cual el pais no se ha podido recuperar y sigue afectando a las
nuevas generaciones.

Pero mas haya de esto se debe entender que dentro de las familias se crean formas
particulares de convivencia las cuales, en donde se aprenden formas particulares de
sentir, pensar y actuar, es por ello que estas relaciones no pueden ser alejadas para
entender como se construyo el lupus, ya que es ahi en donde se comienza a gestar dicha
enfermedad, en donde a través de las relaciones que se van construyendo van dando
paso a que se exalte una o mas emociones, emociones que mas adelante dardn paso a
una sintomatologia que podria convertirse en una enfermedad crénica.

Es decir, si analizamos todo lo anterior, podemos vislumbrar que las participantes
fueron creando un sentimiento de soledad y no por el hecho de estar solas, sino porque
no tenian la atencién necesaria de los padres, y cuando la tenian era solo para castigarlas

o reprimir lo que ellas sentian o pensaban, entonces si juntamos ambas cosas ya que en
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algunas participantes era la ausencia del padre, aunado a una mala relacién con el,
fueron alejandolas cada vez mds de ellos, sin que se diera una relacién de convivencia,
comunicacién y fraternidad con ellos, provocando por el contrario sentimientos de
tristeza, coraje, miedo, hacia ellos y hacia la relacién que vivian con sus padres, aspecto
que al no ser expuesto hacia ellos, lo fueron introyectando hacia ellas, reprimiendo
dichos sentimientos, que lentamente fueron causando una sintomatologia que hoy dia es

un Lupus.

3.4.2.3. Economia, alimentacion y enfermedad.

Aunado a lo anterior, como hemos podido ir vislumbrado son diversos factores los que
conllevan a la construccién de una enfermedad, un aspecto que resulta verdaderamente
importante es la alimentacién, la cual por parte de las entrevistadas es carente de los
nutrientes necesarios tales como las proteinas, minerales, vitaminas, para que su cuerpo
se pueda mantener en optimas condiciones y sobre todo pueda enfrentar una
enfermedad, ya que si tomamos esto en cuenta, su alimentacion esta basada en huevo,
leche, pan, tortilla frijoles, en algunos casos mucha carne, pocas verduras y pocas frutas,
alimentacion que en muchas de las ocasiones no se vio modificada con la enfermedad a
pesar de que se les mando dieta especial, ellas siguieron conservando su mismo estilo

alimenticio que llevaban desde la nifiez, por ejemplo:

E. 3...Pues como a mi mamad era poco el gasto que le daba casi siempre nos tuvo con
verduras, pollo, pero no digamos que compraba pechuga, retazo o surtida, mi abuelos
siempre le daba la leche de vaca, tenia sembradios pues le daba que el frijol que una
bolitas chiquitas que se parecen a los garbanzos, siempre le daba el frijol, que ya habia
salido la cosecha que le daba el frijol, el maiz, incluso un tiempo mi mama hizo tortillas
en maquina en lefia, pues ahora si que esa fue nuestra alimentacion ...

...Pues ya de los 20 a los 30 como ya estaba yo ahora si que casada aunque yo era la
que trabajaba, porque el a veces no trabajaba pues era yo ya que llevaba el gasto,
dijéramos ahora si compraba lo que no me dieron en mi casa, si comiamos carne una
cada 15 dias o cada 8 dias pues yo a lo mejor yo hacia mas dias, dos dias entre semana

carnes rojas, pollo, pescado...
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E.6... Pues si era mas que nada leche, huevo, tortilla, pastas y muy poca carne... La
verdura era escasa porque casi no, nos gustaba o no la podian comprar no se...

...De los 10, alos 20 pues seguiamos casi en la misma situacion porque éramos tantos
y todos ibamos a la escuela nada mas que mi papa pues era la misma situacion igual...
...Pues fijate que ahi empez6 a cambiar porque ya los mas grandes como yo empezamos
a trabajar y empezamos a aportar a la casa, entonces pus ya se podrian comprar otras

cosas, ya se podian comprar carne, verduras, frutas...

En ese sentido, su alimentacién de la mayoria de las entrevistadas esta basada en
tortillas, frijoles, carne, pollo, pescado y pocas verduras y frutas, un ejemplo claro de
que no obtienen los nutrientes necesarios es el hecho de que consumen mas carne que
verduras, es decir a pesar de que ambos proporcionan proteinas al cuerpo (las cuales
ayudan a crear anticuerpos, y a una mejor calidad de la sangre, ya que actian
directamente sobre el higado), la calidad de la carne es mas deficiente que la que puede
proporcionar las verduras o leguminosas, y si vemos las entrevistas tampoco en la
mayoria de las entrevistadas esta muy dado el consumo de leguminosas, porque en
algunos casos no les gustan y en otros nunca las han consumido, en ese sentido
aquellos nutrientes que necesitan nuestro cuerpo y nuestros organos para funcionar en
optimas condiciones no los tienen y por tanto estdn mas expuestos ante una enfermedad,
sobre todo cuando esta enfermedad se vuelve crénico- degenerativa.

Es decir, la importancia de una buena alimentacién no solo radica como lo menciona la
medicina occidental en aportar nutrientes al cuerpo, sino también es una de las fuentes
principales mediante el cual el cuerpo obtiene energia y si partimos de la idea que el
cuerpo es una red energética, es necesaria una buena alimentacion para que esta energia
llegue a todos los espacios del cuerpo, el problema recae en que si esta alimentacién no
es equilibrada y contiene de todos los grupos alimenticios y solo se balancea hacia
algunos grupos como los carbohidratos, las grasas, los azucares, el cuerpo no esta
obteniendo la energia necesaria para su buen funcionamiento provocando con esto un
desequilibrio energético.

Entonces, se puede decir como lo menciona Reid(1999),su dieta estd constituida por un
80% de alimentos &cidos frente a un 20% de alcalinos, lo cual provoca un estado
cronico de acidificacién de la sangre y los drganos internos, en ese sentido, su
alimentacién esta a lo contrario recomendado por la medicina oriental, en donde debe

ser un 20% de alimentos dcidos y un 80% de alcalinos para que no exista desequilibrios
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en el interior del cuerpo, la situacion alimenticia es preocupante ya que el uso de comida
chatarra, enlatada, con conservadores, empeora la situacion, porque se pierde aun mas
contacto con la naturaleza, con los nutrientes que proporcionan las verduras y las frutas
frescas, esto aunado a una o varias emociones presentes en el cuerpo resulta
verdaderamente alarmante para la construccion de una enfermedad crénica.

El problema de una mala alimentacién tendria que ver, con lo que la misma tecnologia
nos esta brindando, es decir, el hacernos méas “facil” la vida y las comodidades que nos
proporciona cada vez nos aleja mas de nuestro cuerpo, la comodidad que nos brinda la
comida instantdnea, el incremento desmesurado de restaurants de comida rapida, el uso
mas frecuente de comida enlatada, el uso inmoderado del horno de microondas, el
incremento de puestos de comida en la calle; en el afin de hacernos mas cémoda y facil
ciertas actividades, hacen que nos olvidemos de lo que es una buena alimentacion, de lo
que requiere una dieta balanceada, para poder darle a nuestro organismo todo aquello
que necesita para seguir en un funcionamiento optimo.

(Pero que conlleva a no llevar esa dieta balanceada? En el caso de las participantes la
mayoria de ellas trabajaba antes de embarazarse por tanto no tenian tiempo de llevar una
dieta adecuada, ya que normalmente comian en la calle, o compraban algo rdpido para
comer, y en el caso de otras aun a la fecha siguen trabajando y por sus horarios de
trabajo tampoco tienen el tiempo de comer a sus horas, de llevar una dieta mas o menos
adecuada, a partir de esto podemos ver como nuestras actividades diarias, el trabajo, las
presiones bajo las que normalmente estamos sometidos no, nos permiten llevar una
alimentacion adecuada, a pesar de que ellas saben que deben de alimentarse bien, por su
padecimiento y en este caso porque estan embarazadas.

Es por ello que resulta de gran importancia tomar a la alimentacién como parte de
construcciéon de una enfermedad, ya que en la mayoria de los casos la carente o
deficiente alimentacién se empieza en la nifiez, a pesar de que mama hace todo lo
posible por dar la mejor alimentacidn a sus hijos, los mismos recursos econdmicos a
veces imposibilitan eso e inclusive las mismas actividades de la mamd, ya que en
algunos casos de las participantes al irse sus mamads a trabajar dejan a al cuidado de los
nifios a sus abuelas o alguna pariente cercano a ellos, o inclusive los hermanos mas
grandes, aspecto que en muchas ocasiones influyen para que no se tenga una buena
alimentacion, ya que no se tiene un horario fijo de comida, ni los cuidados necesarios
para la preparacion de los alimentos, en ese aspecto muchos de estos habitos

alimenticios se siguen manteniendo por las diferentes etapas de su vida, hasta la edad
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actual, permitiendo con esto que la enfermedad siga avanzando, o forme padecimientos
simultdneos al mismo LES, tales como la anemia, hipotiroidismo, deficiencia renal,
presion alta, que en algunos casos esta relacionado con el mismo padecimiento o con su
condicién de embarazada, estos se agravan por una mala alimentacidon de ellas, ya que a
pesar de que en algunos casos les quitaron la sal, las grasas, estas siguen
consumiéndolas, aunque saben que la sal tiende a que la persona retenga liquidos y a
provocar hinchazén, provocando con eso que su falla renal o su presion alta se pueda

agravar, y mas en su condicion de embarazadas que presentan en la actualidad.

3.4.2.4. Embarazo y emociones.

Si continuamos con lo anterior, un aspecto que resulta fundamental para esta
investigacion es la condicion que la mayoria de las participantes presentan: estar
embarazadas, ya que de las 21 participantes, 19 lo estdn y solo dos de ellas (8 y 15) no
tienen hijos; resulta relevante ya que dada la condiciéon de la misma enfermedad es
dificil que se lleve a cabo un embarazo en optimas condiciones, en la mayoria de los
casos se dan abortos espontdneos y no se llega a la culminacién del mismo, sin
embargo, a pesar de que la mayoria de ellas, si no todas, si la mayoria sabian de los
riesgos que corren al embarazarse, es decir, que en algunos casos si su LES esta
controlado se vuelva activar, o algiin padecimiento aunado a la enfermedad se vuelva
mas agresivo o se descontrole dado los cambios fisiol6gicos y hormonales que sufre la

mujer con el embarazo.

El hecho de que ellas se quieran embarazar a pesar de las consecuencias que esto podria
traerlas a su salud, ya que como se pudo ver a lo largo de las entrevistas a la mayoria de
ellas se les detecto el lupus antes de casarse o de embarazarse, solo en dos casos en las
entrevistadas 10 y 21, el lupus se activo con su embarazo, mientras que en las otras 19
participantes ya tenfan conciencia de la enfermedad y aun asi decidieron embarazarse,
por ejemplo, en la entrevista siguiente se ve claramente todo lo que un embarazo en una

persona lupica puede significar y las consecuencias que puede traer.

E. 15 ; Tu embarazo fue planeado?
NO, no si nos estdbamos cuidando con el condén pero se rompié no se que paso y de

repente pues ya estaba embarazada pero si nos estdbamos cuidando
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...el reumatdlogo del hospital general dijo que lo ibamos a intentar que no me daba
muchas posibilidades pero pues que lo ibamos intentar y en ginecologia de la raza ahi
de plano me dijeron que la verdad era muy dificil, ahi si no le daban esperanzas a mi
bebe..

(Tu como te sentiste con eso?

MAL, mal, pero al mismo tiempo te digo que era tanta mi felicidad que yo decia por
favor échale ganas bebe y los dos le echamos muchas ganas hasta que ya no fue
inevitable

.Y en ese tiempo cuando saliste embarazada tu lupus estaba controlado?

Pues te digo que si estaba controlado, te digo que nada mas me faltaba un bolo nada
mads para terminar el tratamiento

...Al principio, al principio no, ya después fue que me dijeron el Lupus y el embarazo
no se llevaban pero nunca me platicaron lo que me paso no?..

...NO me afecto tanto porque yo decia bueno pues bueno si no puedo tener un bebe
pues no puedo y ya te afecta como a mi me afecto cuando quede embarazada cuando
me empezd a crecer la panza, cuando vi a mi bebe en el ultrasonido, cuando escuche su
corazon Osea ahi si fue decir porque no si ya de por si tengo esta enfermedad que es
bastante terrible, porque negar el privilegio de poder ser mam4, entonces ahi si fue
cuando me pego, pero al principio antes cuando yo no estaba embarazada, si me senti
triste no dije que mala onda porque si me hubiera gustado tener un bebe pero pues ya lo
acepte

Ok ;Qué expectativas tenias con este embarazo, del bebe?

Ha pues todo lo que le iba a ensefiar que eso, pues todo desde que la musica, le iba a dar
libertad para vestirse como quisiera este como seria su cuarto, como seria €l, todo, todo
(Cuantos meses tenias?

Cuatro y medio

...¢,Qué significo para ti la perdida de tu bebe?

Pues fue como haberme muerto yo también, pues si asi de fuerte fue, 6sea yo decia yo
no voy a tener hijos ya después me embarace y dije chin y ahora que voy a hacer pero
pues ya después cuando lo conoci por el ultrasonido y cuando me daba lata todo el
tiempo OGsea todo el tiempo me recordaba que estaba aqui porque estaba vomitando y
asi lo normal en el embarazo, entonces hubo una conexién con el muy importante y el
haberlo perdido fue asi porque yo me eche broncas con mi papéd con mi pareja, con todo

mundo no y yo estaba haciendo todo lo posible para que se lograra pero pues no se
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pudo y ahorita yo estoy asi como, estoy enojada, muy enojada y también estoy
decepcionada, pues no me importa nada no?

(Enojada por qué y con quien, contigo, con la vida?

Conmigo por haberme embarazado porque yo sabia que era muy riesgoso y aun cuando
me cuide y todo pues fue un descuido me embarace, estoy enojada con la vida porque
yo hice todo lo posible, yo iba a todas mis consultas, comia bien dsea todo y lo que
estuvo en mis manos lo hice para que se lograra mi bebe y bueno es que nos e no
entiendo porque si yo era una chava bien no estaba enferma, tenia muchos suefios, de
repente me enfermo y todo se convierte en bien dificil y la ciencia no avanza, entonces
son muchas limitantes no? Ya hay mas enfermedades aunadas al lupus entonces de

repente pues si te cansas no? bueno de que se trata ...

Después de leer estas entrevistas, a mi mueven y me exaltan muchas preguntas ;qué es
lo que puede provocar un embarazo dentro de una mujer? ;Qué sentimientos y
emociones hacen que una mujer se aferre a la idea de tener un bebe, sin importar las
condiciones de salud? ;Por qué tener un bebe, si eso me lleva a arriesgar mi propia
vida? ;Que poder puede tener un embarazo para que sirva de anclaje a la vida? ;Cuaél es
la motivacion mds grande que puede tener una mujer para tener un bebe? Yo considero
que algunas de estas preguntas no son tan féciles de responder, yo soy mujer y sin
embargo las circunstancias, los motivos que pueden llevarme a que yo tenga un bebe
pueden ser muy diferentes a los que otras mujeres pueden tener, es decir, no por la
condicién der ser mujer vamos a tener el mismo concepto de maternidad, de embarazo,
de ser mam4d, para algunas puede ser la realizacion mas grande como mujer y como
persona, para otras un anclaje con su pareja, una forma de mantener estable y que dure
una relacion, la culminacién de un matrimonio, en fin son muchas las respuestas, sin
embargo que lleva a una mujer con Lupus a embarazarse a pesar de saber que con esto
pone en riesgo su vida, las respuestas ante esta pregunta fueron muchas pero con
exactitud ni ellas mismas lo saben, por que se embarazaron, algunas fue pro descuido,
otras tantas por un deseo ferviente de ser madres y probarse en este nuevo rol que le
toca desempefiar, esto me lleva a mi a pensar que tan grande puede ser el deseo de una
mujer a ser madre, a conocer ese aspecto un tanto dificil, desconocido, porque realmente
no se sabe que es ser madre, hasta que se es, y mas aun que sefiales le mandamos al
cuerpo cuando estamos embarazadas, cuando se recibe la noticia de “Estas embarazada”

que sefiales le mandamos al cuerpo, le damos una sefial de vida, de luz, que hace que de
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alguna manera un padecimiento se detenga y no se presente, que es mas grande el deseo
de cumplir un suefio que una enfermedad, ;Qué se esta dispuesto a pagar por ello? La
vida, tal vez para estas pacientes asi es, porque para ellas lo principal es tener a su bebe,
que salga bien, sin importar los riesgos que ellas corren, sin importar que esto puede ser
el detonante para que se agrave su lupus, sin importar lo que los médicos les dijeron, a
lo que se tienen que afrontar socialmente, porque en estos casos particulares, la familia
constantemente vive en la angustia de que va a pasar con ese embarazo, en algunos
casos estuvieron de acuerdo, en otros no, sin embargo, a pesar de ello, ellas siguieron y
estando consiente de todo esto, luchan dia a dia por mantener a ese bebe que esta en sus
entrafias para que siga sobreviviendo, hasta llegar a su termino.

Aspecto que a mi me cuestiona, ya que a pesar de que algunas han presentado abortos
anteriormente a este embarazo, aun asi deciden volverse a embarazar, situacién que en
algunos casos agrava su padecimiento o aquellos otros padecimientos aunados al

mismo, especialmente la hipertension arterial.

En consecuencia a esto, la mayoria de ellas viven con miedos y temores, de que algo le
pueda pasar a su bebe, de que no logren tenerlo, de que aborten, y si lograr llegar al
termino del embarazo, que el bebe nazca sano y sin complicaciones, en ese sentido, es
un cuerpo lleno de miedos, inseguridad, angustia, tristeza, que se sintetiza en su cuerpo

pero ademas en el del bebe, aspecto que tal vez podria repercutir en el futuro del mismo.

E.7 ...Yo creo que es la ilusién de toda mujer llegar a tener un bebe un hijo a pesar de
sabiendo todos los riesgos era mi mas grande ilusion..

.. Que corria riesgo mi vida tanto la mia como la del bebe, que podia alterarse
demasiado la enfermedad...Pues se que es mucho, mucho riesgo pero tengo mucha fe
que todo va a salir bien ..

...Es el segundo porque el primero fue un aborto...Porque acababa de salir del hospital
de que me acaban de diagnosticar la enfermedad me pusieron mucho medicamento y
era muy riesgoso

(Cémo te sentiste con eso?

Pues muy dolida muy triste, porque siempre ha sido mi ilusién tener un bebe...

...Pues ahorita estoy muy triste por el miedo que tengo de que le pase algo...
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Algo que resulta relevante de lo anterior, es que a pesar que son embarazos dificiles y
de alto riesgo, son como una forma de anclaje de las participantes a la vida, el estar
embarazadas es como volverle a encontrar un nuevo sentido a la vida y un nuevo
rumbo, en algunos casos voltean a ver mas su cuerpo descuidado y comienzan a
preocuparse mds por el, ya que no solo son ellas, sino es otra vida a la que también
tienen que proteger y cuidar, es por ello que a pesar de que la medicina occidental no
recomienda embarazarse a una paciente lupica, el embarazo podria ser como una fuente
mds de motivacidon y de preocupacién por el cuidado de su cuerpo, aspecto que podria
ayudar a que las participantes volteen mas a ellas, a que visualicen qué estan haciendo
con su cuerpo, qué estan haciendo con sus emociones, con su alimentacién y sobre todo
que hagan conciencia de que todo aquello que ellas estdn creando ahorita se lo pueden
transmitir a sus bebes y por ende repercutir en un futuro no muy lejano.

Es decir, que ellas estan consientes que las emociones que han cosechado desde nifias si
ellas no comienzan a trabajar sobre eso y comienzan a fomentar emociones y
sentimientos como la alegria y el amor y por el contrario siguen fomentando sus miedo,
su coraje, su tristeza, todo eso va a repercutir en sus bebes, en la forma en que tal vez
ellos crezcan y sean educados, entonces, es empezar a hacer conciencia de lo que una
madre deposita en su hijo desde que este se gesta y comenzar a ver al embarazo en estas
mujeres lupicas como una forma de crecimiento, como una forma de controlar al
padecimiento, obviamente partiendo de la idea que sus emociones van a estar estables, y
por tanto van a tener mayores expectativas de llevar un embarazo a termino, de tener

hijos sanos, y sobre todo que ellas tengan una mejor calidad de vida.

3.4.2.5. Tiempo del padecimiento y expectativas de vida.

Por otro lado, un aspecto importante a tomar en este andlisis, es el tiempo que tienen las
participantes con el padecimiento, la mayoria de ellas oscila entre los 7 y 10 afios con el,
resulta importante porque a pesar de que todas han mencionado seguir el tratamiento al
pie del letra, desde que les diagnosticaron el lupus, en la mayoria de ellas, o por lo
menos en aquellas que tienen ya mucho tiempo con el padecimiento han tenido severas
recaidas y su LES no se les ha podido controlar del todo, ademds de que a la mayoria
de las pacientes se les diagnostico el padecimiento durante su nifiez y adolescencia,
entonces si habria que hacernos algunos cuestionamientos como el hecho de ;Qué
factores o factores influyeron para que se les diagnosticara a tan temprana edad el

padecimiento? ;Por que a pesar de seguir el tratamiento, el padecimiento no se ha



171

controlado del todo?, como sabemos el LES no es una enfermedad curable pero si puede
ser controlada, sin embargo en estas pacientes ;qué esta influyendo para que no se de
asi? Y tengan recaida tras recaida. Para poder responder a todas estas incognitas es
necesario dejar de ver al cuerpo como una maquina fragmentada y comenzarlo a ver
como una totalidad, es por ello que para poder responder a todas estas interrogantes es
necesario atender a todas las cuestiones antes planteadas, y comenzar a comprender que
la situacion familiar y la alimentacidn, al igual que el tipo de vivienda que tuvieron de
nifias pudo influir para que se desarrollara mas rapido la enfermedad, aunado a una
emociéon que se iba gestando en ellas y que con el paso de los afios se fue

incrementando y encrucijando con otras, al igual que con otras experiencias.

Para poder explicar esto es necesario dejar de ver al cuerpo de manera fragmentaria, de
una forma atomizada, por lo cual es necesario desprenderse de la filosofia cartesiana y
del modelo biomédico, para ello, se puede recurrir a la construccion social del cuerpo la
teoria de los 5 elementos que nos proporciona la medicina tradicional china, en donde
mente, cuerpo y naturaleza estdn entremezclados entre si permitiendo con esto tener
una concepcién diferente del cuerpo y por tanto de la forma en que se construye una
enfermedad, mds haya de una concepcién causal que proporciona la medicina
occidental.

Cuando se pueda dejar de ver al cuerpo de una manera tan fragmentada, se podra ayudar
de una manera mas completa a las personas con LES y se les dard una mayor
expectativa de vida, ya que normalmente los médicos les dicen que no es curable, pero
es tratable, que no se pueden embarazar, cuando les explican todas las complicaciones
que pueden presentar, en lugar de fomentar en ellas el cuidado por su cuerpo, que se
preocupen por cuidarlo mds, lo tnico que hacen es asustarlas, no resolver sus dudas,
dejarlas en una angustia e incertidumbre constante; por ello es necesario comenzar a
tener otra vision sobre el LES, otra posible explicaciéon que permita que las pacientes
dejen de vivir esa angustia constante y por el contrario les de respuestas, les de
posibilidades, que comiencen a ver a su enfermedad no como algo ajeno a ellas, sino
como algo que pertenece a ellas, con la que tienen que aprender a vivir, pero no de tal
forma que la enfermedad las maneje a ellas y a su vida, si no que ellas manejen a la
enfermedad, que comiencen a ver al lupus como su posibilidad de crecimiento,
personal, emocional, esto conllevara a que puedan aspirar a que tengan una mejor

calidad de vida, sin necesidad de vivir atadas a medicamentos y a farmacos que lo tinico
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que hacen es ocultar su enfermedad, y en algunos casos en lugar de ayudar, perjudica
mds su salud y comenzar a ver que hay otras posibilidad para realmente estar bien.

Con todo lo anterior se puede vislumbrar la forma en que una enfermedad comienza a
construir, todos los factores que pueden intervenir para que una enfermedad se
construya, se desarrolle mas rdpido, se detenga, avance, aquellos factores mas haya del
aspecto biolégico que intervienen en dicha construccién, como los sociales,
emocionales, ambientales, familiares que pueden detonar una enfermedad, ante esto, en
el siguiente apartado se dard una explicacion de cémo se construye el Lupus desde esta

nueva concepcion epistemoldgica.

3.4.2.6. Proceso de construccion del padecimiento.

Para comenzar a ver como se desarrollo el proceso del lupus en las mujeres
entrevistadas, como primer punto es necesario empezar a buscar en donde se gesto y
comenzo el proceso, por lo cual se puede decir, que en muchas de las ocasiones este
proceso comienza mucho antes de nacer, es decir, en lo que nuestros padres depositan
en nosotros, en las expectativas que tenian de cada uno de nosotros antes de nacer, si
fuimos deseados o no, por tanto esta primera condicidn esta planteada en la madre, ya

que es en ella en donde se lleva el proceso de gestacion.

Esta comprobado que el feto antes de nacer puede sentir y reconocer los sentimientos y
emociones que estin a su alrededor, que es a través de las sensaciones como €l reconoce
su mundo exterior, es por ello que puede sentir los estados de dnimo de la madre, la
manera en como se siente fisica y emocionalmente, entonces, si partimos de esto, a
pesar de no tener una entrevista de la madre que nos pueda decir lo anterior, esta el
testimonio de las entrevistadas, ya que la mayoria de ellas al platicar con sus madres les
han hecho saber lo anterior, y podemos encontrar que la mayoria de sus mamas
constantemente vivian en la angustia, emociones predominantes en ellas, como la
tristeza y la angustia, ya que no tenfan una vida econdmica estable, ya que si
recordamos los lugares donde ellas llegan a vivir apenas se estin poblando, no tienen
una vivienda con todos los servicios, ya que la mayoria esta en obra negra como
anteriormente se menciono, en ese sentido la calidad de su embarazo no era la mejor,
aunado a su alimentacién que al igual por falta de recursos econdmicos era carente de
muchos de los nutrientes para que el producto se desarrollard en optimas condiciones,

asociada a un estado de 4nimo constante en ellas que por ende afectaba al bebe, desde
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los primeros meses de vida inclusive, muchas de las entrevistas de bebe fueron muy
enfermizas, en ese sentido, podemos ver el impacto que tiene la madre en su hijos desde
inclusive antes de nacer, en su salud y en su estado emocional que a pesar de que el
bebé comience a crecer ya trae un predisponerte de la madre para desarrollar esa misma

emocion, aunado a sus propias experiencias.

En ese sentido, ademds de lo anterior el ser humano vive todo un proceso, mediante el
cual puede comenzar a gestar un padecimiento psicosomdtico desde una edad muy
temprana; para ello es necesario explicar el proceso que todo ser humano vive durante
su nifiez, es decir, cuando se es nifio y se esta aun a cargo de los padres, estos eligen y
toman las decisiones que ellos consideran mejor para uno, eligen nuestras formas de
vestirnos, de comer, de caminar, inclusive de pensar y sentir, en ese momento es cuando
nuestra libre decision que debiésemos tener como ser humano libre y auténomo se
rompe e inclusive se pierde porque dejamos que otros decidan por nosotros, entonces se
comienza a desequilibrar érganos tan esenciales como el corazén y no me refiero en el
aspecto fisico sino lo que esta depositado en él, tales como la alegria por vivir, y la libre
eleccidn, entonces si nos vamos a esto, esto se pierde, lo que va creando una profunda
tristeza por no poder hacer lo que uno quiere.

Inclusive la misma situacion econdmica de la familia te hacen tener carencias, te hacen
desear lo que los otros tienen, entonces ya no solo es la tristeza la que esta
predominando ahora también es el enojo, ya que al no tener lo que uno quiere se
comienza a sentir esa frustracion por lo que se desea, el coraje por no tener a tus padres
el tiempo que quisieras, por hacer lo que te mandan hacer y td no quieres, porque te
regafian e inclusive golpean cuando no lo haces, es decir, esto tiene que ver
directamente con la educacidn que nuestras entrevistas recibieron, en donde el padre es
el que decide lo que se debe hacer, cudndo y en qué momento y la madre se convierte en
la mujer sumisa y obediente, y por tanto no solo ella sino también los hijos se
convierten en personas sumisas y obedientes de la autoridad del padre, como lo hemos
visto a lo largo del trabajo.

Ese aspecto comienza a generar mucha ansiedad en las personas, nervios, por no poder
cumplir con lo que los padres desean de uno, o para alcanzar lo que ellos exigen dia a
dia, pero cuando esa ansiedad es prolongada y se vive constantemente por mucho
tiempo mads, esa ansiedad que causa la autoridad, se comienza a convertir en miedo

hacia ellos y hacia la autoridad que disfrazada de respeto va generando mucho temor,
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sobre todo por aquel padre autoritario, que en varias de las ocasiones esta ausente por el
trabajo durante todo el dia y cuando llegan, lo hacen de mal humor, enojados, que
inclusive solo llegan a desquitarse con los hijos de un mal dia, o de su situacién
personal, mostrdndose en un regafio o en un golpe, situacidon que va ocasionando miedo
y temor hacia los padres, en lugar de alegria por verlos.

Cuando esta situaciéon se va prologando dia a dia, se esta dando el paso para la
construccion de una sintomatologia que con el tiempo se convertird en una enfermedad
cronico- degenerativa, como se menciond anteriormente este es el proceso que viven la
mayoria de las personas durante su infancia, sin embargo, no con esto quiere decir que
todos van a somatizar o a desarrollar un mismo padecimiento, en un mismo momento, o
de la misma manera, de esto depende de la individualidad de cada sujeto, y de sus
propias experiencias que se van dando a lo largo de su vida, experiencias que hacen que
un padecimiento se presente de una manera rapida y progresiva o solo se somatice y se
detenga sin que siga avanzando.

El problema recae en que a pesar de que todos vivimos ese mismo proceso, ciertos
organos a través de una o varias emociones dominantes, aunado a malas relaciones
familiares, una deficiente alimentacién hacen que el ciclo energético del que habla la
filosoffa china se rompa y se comience a dar un proceso de dominacidn de ciertos
organos y por tanto el equilibrio en el cuerpo se rompa y comience la construccién de
una enfermedad.

Cuando se habla de una emocién predominante no se quiere decir que el ser humano
tendria que dejar de vivir sin ciertas emociones, como el miedo, el coraje, la tristeza
para ser feliz, todas estas emociones se necesitan a lo largo de la vida, ya que son
inherentes al cuerpo y las necesita el ser humano para subsistir y existir dentro de la
sociedad, el problema recae cuando una emocién se vuelve mas predominante en el
cuerpo y comienza a absorber mds energia de la requerida y por tanto comienza a
debilitar a las demds emociones o se comienza a entre mezclar con otras de una manera
perjudicial para el cuerpo provocando el camino para que una enfermedad se construya

o en su defecto se agrave aun mas.

3.4.2.6.1. Sistema Inmunolégico & Crisis social.
Entonces la primer pregunta que nos hariamos es ;jpor qué esto afecto a su sistema

inmunolégico? ;Por qué recayd en el y no en alguna otra parte del cuerpo?
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Esto tendria que ver en primer lugar con dos condiciones sociales y ambientales, es
decir, si se parte del hecho que el LES es una enfermedad autodestructiva y las sefiales
que normalmente recibe el cuerpo son de destruccién.

Uno tendria que responderse ;de donde vienen esas sefales de destruccién que esta
recibiendo el cuerpo? Ademads de la condicidn personal que se explicard mas adelante,
se habla de una condicién social a la que normalmente esta expuesta un cuerpo, nos
referiamos con esto a una onda de violencia a la que normalmente esta expuesto el
cuerpo, asaltos, robos, secuestros, asesinatos, a toda aquella clase de violencia, fisica,
visual, auditiva, guerras, atentados, es decir, a toda aquella forma de destruccién a la
que una persona esta expuesto hoy dia en nuestro pais y en el mundo, y mas que de
destruccion de auto-destruccion ya que en gran parte de la violencia que sufre el hombre
es provocada por el mismo.

A pesar de que no afecte e involucre a la persona directamente esta expuesto a ello y eso
implica un cambio dentro del organismo, aunado a toda aquella destruccién que esta
sufriendo la naturaleza, los cambios climaticos drasticos, la deforestacion, la pesca
inmoderada, la contaminacién de aguas, suelo, aire, ruido, niveles exacerbados de
ozono, la sobrepoblacién que van acabando con los drboles, sismos, huracanes,
ciclones, en ese sentido toda ese caos al que normalmente se ve expuesto el ser
humano, es el mismo que vive un cuerpo y un organismo con Lupus, ya que si
reflexionamos como actda el lupus, los anticuerpos que se encargan de defenderlos de
aquellos antigenos desconocidos para el son los mismos que lo estdn atacando, es decir,
un organismo con LES esta en constante caos y conflicto por saber a quien defender y a
quien atacar, esta en constante lucha por subsistir y por sobrevivir a agentes enemigos,
mismo conflicto que como hemos visto esta a nivel social y con el medio ambiente, en
donde constantemente el hombre tratar de sobrevivir ante la crisis y la situacién social
por la que atraviesa, a la par de sobrevivir a los embates de la naturaleza.

Pero como se ha visto todos estamos inmersos de igual manera que una persona lupica
dentro de esta condicién social y ambiental, ;pero qué es lo que hace que en ellas
reaccione de manera diferente su sistema inmunoldgico? Tal vez todos tenemos el
mismo caos en nuestro sistema inmunoldgico, sin embargo, hay una condicién que nos

hace diferentes de ellos: un proceso emocional.
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3.4.2.6.2. Ruta del Lupus.

Es decir, aunado a la situacion antes explicada, existe la condicion personal e individual
de cada sujeto que hace que se apropie de una u otra manera esta condicion, en este
sentido, se puede ver como se entrelaza una condicidn social de la que muchas veces
creemos estar ajenos y que no nos afecta porque nosotros no hemos sido presa de un
robo o una violacién pero en simple hecho de ver esto a través de las noticias, de la
television deja un impacto en nuestro cuerpo, asociado a un proceso emocional, dan la

pauta para la construccion de una enfermedad psicosomatica.

A partir de esto se puede entender la importancia que tienen las emociones dentro de la
construccién de un padecimiento y la forma en que estas repercute en los érganos del
cuerpo, en este caso, al hablar de las participantes se puede decir que ellas presentaron
el mismo ciclo que todos los demds seres humanos, pero a diferencia de los demads, en
ellas fueron 3 6rganos especificamente los que se comenzaron a exaltar, que fueron
bazo, rifion e higado, es decir si recordamos la teoria de los 5 elementos son 5 los
organos fundamentales del ser humano Corazén, Bazo, Pulmén, Rifién e Higado, para
que el equilibrio dentro del cuerpo, esos drganos juntos con sus 6rganos completo deben
trabajar en optimas condiciones para mantener un equilibrio energético en el cuerpo, el
problema viene cuando esos 6rganos se comienzan a desequilibrar entre si y se
comienzan a exaltar o debilitar por el exceso de consumo de energia y la falta de la

misma.

Entonces el proceso que ellas comenzaron a gestar desde su nacimiento se comienza a
manifestar en la debilidad de pulmén, ya que los 6rganos rifidn, bazo e higado como se
menciono anteriormente se comienzan a hacer mas fuertes y a exaltar por las emociones
predominantes en ellas, como lo es miedo, la ansiedad y el enojo, ;pero porqué
comienza a afectar unos 6rganos y no otros?, esto tiene que ver directamente con las
emociones predominantes en todas ellas desde su nifiez, si revisamos con atencion las
caracteristicas de cada una de ellas, la mayoria de ellas comienza a presentar
enfermedades muy frecuentes que tengan que ver con vias respiratorias (tos, gripas,
anginas), durante su nifiez y parte de su adolescencia, entonces si tomamos en cuenta
esto y las condiciones familiares a su alrededor, las condiciones inclusive sociales que
afrontaba el pais, se podrd entender porque en ellas se comienza a gestar una tristeza

que dia a dia va fue aumentado, como se puede ver en las siguientes entrevistas:
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E.1 ;Podria usted por ejemplo identificar en que épocas era cuando mds se enfermaba,
por ejemplo de la gripa?

... para julio casi siempre estaba toda enronquecida o con tos, siempre, le decia a mi
maméd que mala suerte siempre que va a ser mi cumpleafios, totalmente afénica

inclusive, pero era casi a medio afio

E.2... Me daban mucho las anginas, infeccién en la garganta y gripa...
...Me dio el sarampién anda mas, si, pero siempre eran anginas y gripa lo que mas me

daba...

E.6 ...1o que si recuerdo méds grande que me enfermaba seguido de gripa, se me caia el
cabello, me salian muchos fogazos en la boca, pues siempre me decian que era gripa
que era la garganta y siempre me sentia muy cansada, incluso yo le decia a mi mama
que tenfa cansancio crénico porque todo el tiempo estaba cansada, y con los frios me
dolian mucho los pies para caminar

.... Pues nada mas que yo recuerde eran gripas constantes, y lo que si recuerdo es que
me tiraban en la cama, no era una gripa y pudiera andar caminando no me tiraban en la
cama y duraba hasta una semana, 7 dias con gripa

...Si seguian las gripas si eran si no me enfermaban unas 3,4 veces al mes era poco...
...creo que a los 20 cuando deje de estudiar, eso me llamaba mucho la atencién que
este me empez6 a mi llamar la atencién que me enfermaba constantemente pero no
sabia que era, pero yo, me pusieron de todo, me pusieron vitamina C que porque estaba
baja de defensas, de todo, pero este, seguian con las vitaminas y con lo que me pusieran
seguia este ddndome gripa muy seguido, muy constante, y ya después cuando entre a

laboral ya a una institucién més grande empezaba el cansancio...

Entonces la ruta de construccion de la enfermedad estaria de la siguiente manera:

a
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Fuego esta derritiendo mas metal, por tanto esto se comienza a desequilibrar teniendo
repercusiones en el 6rgano de metal (pulmones) provocando constantes enfermedades
de las vias respiratorias (gripas, tos, anginas) y por tanto tierra dentro del ciclo
intergeneracional comienza a ser debilitada porque fuego no le el suficiente calor para
que se de la vida en la tierra, y por tanto metal absorbe mds energia de la tierra que esta
le puede proporcionar, entonces se comienza a hacer mas fuerte metal, manteniéndolo

en esta posicion la emocién predominante: la tristeza.

La tristeza que a largo plazo, se va convirtiendo en mucho enojo y frustracion, ya que
como se puede ver en las entrevistas muchas de ellas se comenzaron a sentir frustradas,
frustracion que a la fecha se sigue manteniendo, entonces ya no se habla de una tristeza
prolongada, sino de un resentimiento contra si mismas y contra su familia y las
condiciones que les toco vivir, aunado a una mala alimentacién desde la nifiez, ya que
si recordamos el proceso fisioldgico del higado es el que se encarga de llevar todos los
nutrientes a nuestro cuerpo, y al no tenerlos, la calidad de la sangre no es la misma,
aunado a la emocién predominante, que lo Unico que manda al cuerpo son sefales de

autodestruccion y de enojo generalizado a todo el cuerpo.

Por tanto de una tristeza mantenida y contenida durante mucho tiempo pasa a un coraje
y resentimientos consigo misma, como se puede apreciar aqui:

M

~

Entonces madera comienza a ser cortado en exceso por metal, esto se puede ver en la

M

enfermedad, ya que a la mayoria de ellas antes de diagnosticarles el padecimiento como
tal, se les diagnostico artritis reumatoide o reumatismo, por tanto en constante relacion
con el organo higado ya que este es el que regula las articulaciones, aunado a la
emocién que mantiene esta sobreexaltacion de higado: el coraje o la ira., sin embargo,
esto comienza a hacer repercusién de una manera aun mas grave en otras partes del
cuerpo, porque la sefial que ellas le estdin mandando a su cuerpo es de autodestruccion,
con ese coraje y frustracidon hacia ellas mismas, y por tanto los 6rganos mds afectados
en el LES son el bazo y el rifion ya que es en ellos en donde se crean, procesan y
desechan todos los componentes de la sangre, en ese sentido, si es en el bazo en donde

se procesan para mandarlos a todo el sistema linfatico que se encarga de llevarlos al
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higado y sangre, la sefial que tiene el cuerpo es de autodestruccién, por tanto en lugar de
producir mds anticuerpos para protegerlo de los agentes externos, comienza a destruir
los propios.

M

M T
En donde metal comienza a cortar mas madera y por tanto madera se comienza a ser
débil para cubrir los requerimientos de tierra, tierra comienza a ser doble esfuerzo para
obtener el requerimiento necesario, ya que empieza a ser dominado por madera esto se

puede ver en el siguiente fragmento:

E.1,Y primero le diagnosticaron la artritis?

Si artritis reumatoide

...ya para cuando mi esposo se dio cuenta que estaba muy grave, entonces me
apunto al seguro social y ya fue al seguro y el médico el reumatdélogo, pues luego,
luego me saco el del factor Rh ese reumatoide y salio positivo otra vez, pero me
dijo, no sabe que a mi se me hace que lo que usted tiene es Lupus y como al mes
yo creo, al mes, dos meses, me mando al de la raza a especialidades y ahi me
hicieron varios exdmenes, tenia las hojas, porque le saque las copias que decia que

era Lupus y desde entonces he sido enferma de Lupus...

Entonces el siguiente érgano afectado es bazo, esto se puede ver en las entrevistadas
con la baja produccion de los componentes de la sangre, de una mala digestion, a lo
largo de este proceso se puede ir vislumbrando como se va desequilibrando la red
energética del cuerpo, provocando que 6rganos como el bazo y el rifién sean los que
absorban la mayor parte de energia que esta entrando al cuerpo, aunado a que
justamente el miedo, la ansiedad y el enojo son las emociones mas predominantes en las
entrevistadas siguen manteniendo este proceso.

Entonces el problema mas grave comienza cuando llega al rifién, ya que si tomamos el
proceso fisioldgico, en la médula 6sea en donde se crean los componentes de la sangre
y esta médula esta regida por el rifién (el érgano mas importante del cuerpo desde la
filosoffa oriental, ya que es donde se guarda toda la energia de la vida, es decir, los

rifones son los que controlan el equilibrio general de los fluidos vitales del cuerpo,
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ademads que son los principales equilibrados del yin y el yang en el organismo, por tanto
es el érgano mds resistente, aspecto que hace que sea el ultimo en somatizar cualquier
padecimiento), aunado a la emocién que rige el rifién, el miedo y el temor, si lo vemos
en las participantes toda su vida ha estado llena de miedos e inseguridad por hacer las
cosas, miedo que se incremento con el diagnostico del padecimiento como tal, pero
miedo que se creo desde la nifiez, desde su familia, en donde el sentimiento maés
predominante hacia su papd era el miedo y el temor, por un cardcter dificil y autoritario
del mismo.

A M

A partir de esto podemos ver como cada uno de los elementos se va desequilibrando
entre si, como madera comienza a absorber mucha energia y a su vez comienza a
desequilibrar a tierra, por tanto al estar desequilibrada tierra, no puede absorber toda el
agua que se esta produciendo, por lo tanto agua(rifién) comienza a hacerse el mas
fuerte de todos los elementos, ya que si vemos la etiologia del lupus es en el médula en
donde se da el problema del lupus y la médula esta regulada por rifién, es por ello que
en personas lupicas es comin encontrar dafio renal, en algin momento de Ia
enfermedad.

Prueba de ello es el siguiente fragmento:

E.4... ;Entonces te detectaron insuficiencia renal?

Ha si eso fue con lo del lupus, porque ellos vieron que el tnico que ataco fue al
riién entonces me hizo una insuficiencia renal, pero te digo nunca me doli6 el
rifién sino hasta apenas ahora con el embarazo como el bebe ya empieza a ocupar
mas espacio pues ya me empezaba a doler mi rifién al grado que me tenia que
poner una almohada o a veces ni dormia del dolor, pero no ya no, ya ha ido

pasando...

Entonces si lo vemos desde la medicina oriental, estos 6rganos comienzan a dominarse
entre si y por tanto comienzan a somatizarse uno por uno, es decir, a la mayoria de las

participantes se les diagnostico artritis reumatoide o reumatismo antes de que se les
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diagnosticara el lupus como tal, si partimos que la artritis es una enfermedad
directamente de las articulaciones del cuerpo, y las articulaciones estin regidas por
higado, ahora se podrd entender porque comenzaron a somatizar ahi, uno o dos afios
antes de que les diagnosticardn el LES.

Posteriormente se comienza a somatizar en una baja considerable de plaquetas y de
glébulos rojos y un incremento desmesurado de glébulos blancos y anticuerpos, aspecto
que le corresponde al bazo, ya que es ahi donde se procesan estos componentes, todo
esto pasa antes de que se somatice en el rifién, o bien puede ser tan fuerte que ya no
paso por el proceso anterior y se somatizo directamente en el rifién, ya que si vemos la
mayoria de las participantes tiene alguna afeccidn renal, en ese sentido el proceso se
puede ver claramente como se fue construyendo lentamente desde su nacimiento, hasta
el momento en que fue diagnosticado como tal.

Pero en muchos de los casos a pesar de la medicamentacion tan elevada que les dan no
logran controlar el padecimiento ;qué pasa ahi? Bueno, es que la mayoria de los
médicos no toman en cuenta que cada uno de los 6rganos involucrados en el lupus esta
dominado por una emocidn y si esta emocién no se controla sigue haciendo que el
malestar se mantenga, esto también se puede ver con el tipo de sabor predominante en
todas ellas salado, picoso y dulce, si observamos el cuadro de abajo podemos ver como
cada emocidn, cada 6rgano e inclusive cada clima del afio estdn correlacionadas entre
si, inclusive podemos observar el porque a las personas lupicas les hace mucho dafio el
sol, el frio y la humedad, por que son justamente estos érganos los que estdn
desequilibrados y por tanto en estas temporadas estin mas vulnerables a una recaida.
Ademads se puede entender el porque de las manchas caracteristicas de la enfermedad,
ya que cuando se presentan es cuando hay mucho calor y no solo por el calor
atmosférica, si no también porque hay mucho calor dentro de su cuerpo y de alguna

manera tiene que manifestarse.

Cuadro 3. Los 6 males y sus asociaciones elementales.

Mal Elemento | Estacion Organos Sabor | Emociones

Viento Madera Primavera Higado/vesicula Agrio Rabia
Biliar

Calor Fuego Verano Corazoén/Intestino Amargo | Alegria
Delgado
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Humedad | Tierra Fines  del | Bazo/Estémago Dulce | Preocupacién/
verano Ansiedad
Sequedad | Metal Otoio Pulmones/Intestino Picante | Tristeza/
Grueso Afliccién
Frio Agua invierno Rifiones/vejiga salado | Miedo/Temor
Fuego*

Entonces a partir de esto podemos ver que el ser humano no es un ente alejado de su
naturaleza y fragmentado, por el contrario es un ser holistico, con él mismo y con su
exterior, en ese entredicho para poder ver al lupus mas haya de una concepcion
fisiologica como la explicado la medicina occidental, es necesario ver mds haya de eso,
desde sus relaciones familiares, hasta su tipo de sabor para poder dar un mejor
diagnostico, un mejor tratamiento, que los pacientes aspiren a tener una mejor calidad
de vida y no enclaustrados a un medicamento y a un hospital y por que no decirlo
aventurarnos a encontrarle una posible prevencion.

El proceso sintetizado de una manera quedaria como lo muestra el siguiente es

Fig. 2. Construccién del Lupus Eritematoso Sitemico Fuego, Metal, Madera, Tierra y

Agua. (Relacion presentada por la mayoria de las participantes)

Este proceso lo demuestran la mayor parte de las entrevistadas, es decir, se puede decir
que su proceso se encuentra en la segunda relacion (dominancia), en donde los 6rganos
se estdn dominando unos a otros para obtener mayor energia entre si, sin embargo, no
por eso no quiere decir que el proceso no pueda avanzar a la siguiente relacién (contra

dominancia), como lo es el caso de la entrevistada numero 15, que al perder a su bebé la
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crisis emocional que tuvo que afrontar la llevo de una dominacién a una contra

dominacion.

Es decir su proceso estaria de la siguiente manera, ella paso por todo el proceso que
anteriormente se ha descrito a la par que las demds participantes, pero el hecho que
detono que ella avanzara a la siguiente relaciéon y que posiblemente este desarrollando
otra enfermedad aun mucho mas fuerte y sin menos expectativas de vida que el LES,
es la perdida de su bebé, es decir, ahora es el rifién el mds fuerte de todos los érganos,
ya que ella presenta una afeccién renal muy severa que podria convertirse en una
insuficiencia renal, y por tanto esto esta afectando de una manera desmesurado la
produccion de plaquetas, leucocitos y demds componentes de la sangre, y por tanto la

funcién del bazo que es regular justamente estos componentes empeora, porque no hay

™~

T

componentes que regular

A

Entonces hay un excedente de agua por lo cual tierra no puede absorberla toda y esta
provocando un desequilibrio en bazo, por lo cual sus nivel de plaquetas, glébulos rojos
y demds componentes de la sangre estin desequilibrados, aunado a que la emocién
predominante en ella desde su nifiez ha sido el miedo sigue haciendo que el rifion sea el
o6rgano mds exaltado y por ende no lo han podido controlar y por el contrario sigue
teniendo mds problemas dia a dia, por lo cual esto afecta directamente al bazo ya que no
esta recibiendo los componentes necesarios y por tanto no puede manddarselos al higado
para que este pueda mandar los nutrientes necesarios para la sangre.

Por su parte el higado no tiene una calidad buena de sangre, ya que aunado a esto la
participante no tiene una buena alimentacién, pero sobre todo las emociones
predominantes en ella son el coraje y la tristeza, entonces lo que sigue mandando son
sefales de autodestruccién a su propio cuerpo, aspecto que se esta cumpliendo de
manera muy lenta y paulatina.

M

™~

A
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En ese entredicho tierra esta dominando a Madera, pero a su vez este esta siendo
dominado por agua, es decir, se esta dando una lucha entre cada elemento y cada érgano
para obtener energia, provocando con un esto un desequilibrio aun mayor que en el de
las demds entrevistadas, por lo cual no podemos olvidar que las emociones
predominantes en ella estdn jugando un papel muy importante para seguir manteniendo
esto.

Si ella no detiene su proceso emocional puede llevarla inclusive a la muerte, es decir, la
alegria que ella habia depositado en su hijo, la alegria por vivir se fueron cuando el
muere, entonces ella lo tnico que esta haciendo es mandar sefiales de autodestruccién a
su cuerpo, a pesar de que este esta haciendo sus intentos por aminorar esto, su estado
emocional esta por arriba de esto, por tanto se puede explicar el por que su presion alta
constante, ya que estd esta regulada entre el rifion, corazén y pulmoén, y si estos estan
dominados por una condicion emocional mas fuerte, puede sufrir de un paro
cardiorrespiratorio, si ella no detiene su proceso emocional.

M

~

M _

F

Entonces madera esta tan exacerbada que no permite ser cortada por metal, por lo cual
esta, estd dominando a metal (tristeza), mientras que este a su vez en conjunto con la
madera (coraje), estin dominando a fuego (alegria), por lo cual esta alegria por vivir y
por seguir adelante cada dia se esta acabando mads ella, ya que todos los demads

elementos y 6rganos estian acabando con el fuego.

Por tanto, la ruta de la enfermedad que esta pasando ella en estos momentos, ya que
ella a la par que todas las demds participantes paso por el mismo proceso de
construcciéon antes mencionado, pero en ella hubieras se dieron situaciones que
afectaron de una manera muy particular su condicién emocional, desde su nifiez, hasta
la actualidad, aspecto que detono que en ella se este dando el paso para la construccion
de una enfermedad aun maés delicada que el mismos LES. De manera general la ruta de

construccion de su enfermedad seria la siguiente:
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Fig. 3. Proceso de contra dominacion en personas con LES, entre los elementos Agua,

Tierra, Madera, Madera, Metal y Fuego.

Es por ello que resulta poner de una manera mas amplia su testimonio, ya que esto nos
permitird ver de una manera més clara el proceso fisico y psicoldgico por el cual ella

paso para la construccién del Lupus.

... Ok ;recuerdas mas o menos que padecimientos tuviste cuando eras nifia?

Pues cuando era nifia solamente unas bolitas que me salieron en el costado
izquierdo y ya solamente eso...

Mmm yo creo que tendria como 3 afios estaba chiquita. ..

...Pues el sol me irritaba mucho la piel, en la conyonturas se me rozaba como si
tuviera rosado y me decian que eran lo nervios o que era un hongo y me daban
pomadas y cosas asi, pero no se me quito eso fue ya en la pubertad, que te cuenta
en las rodillas, detrds de las rodillas, en la conyontura del codo

.y hasta que edad se te quito o eso, o como fue que se te quito?

Pues ya no se me quito hasta que me detectaron el lupus

(Actualmente tu lupus esta controlado?

NO

Te digo que sali del hospital y sali muy inflamada, muy hinchada, entonces fui con el
reumatdlogo del hospital general y bueno el me dijo que tengo que ponerme otra vez el
tratamiento de los bolos, me mando cortisona 70 de cortisona y todos los demads

medicamentos, peo yo quiero otra opinion, porque se me hace mucho, porque a parte de
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que pierdo a mi bebe, quedo como quedo me quieren poner otra vez el medicamento,
entonces me espere una semana para ver si me estabilizaba un poco, para ver si me
deshinchaba, en dos dias me deshinche y fue como magia y ahorita voy a ir al seguro
para la opinién de otro reumatdlogo, ya si no me queda de otra lo voy a tener que

hacer...

( Te explicaron que era el SAP me dijiste?

Aja pues me dijeron que era una deficiencia de la sangre entonces que si también
es muy peligrosa que es como un hermanito del Lupus

...¢,Qué medicamentos te empezaron a dar?

Me empezaron a dar prednisona, me empezaron a dar aralen, y me empezaron a
dar creo que quimioterapias

( Te dijeron porque te las pusieron?

Por el rifién

( Te dijeron que tenias afectacion en el rifién?

Si

(Padeces de la presion alta?

Pues después, en el embarazo cuando estuve en el hospital se me subié la presion

y asi me dejaron, ahorita el medicamento

( Tu embarazo fue planeado?
NO, no si nos estdbamos cuidando con el condén pero se rompid no se que paso y
de repente pues ya estaba embarazada pero si nos estibamos cuidando

. el reumatélogo del hospital general dijo que lo ibamos a intentar que no me
daba muchas posibilidades pero pues que lo ibamos intentar y en ginecologia de la
raza ahi de plano me dijeron que la verdad era muy dificil, ahi si no le daban
esperanzas a mi bebe... MAL, mal, pero al mismo tiempo te digo que era tanta mi
felicidad que yo decia por favor échale ganas bebe y los dos le echamos muchas
ganas hasta que ya no fue inevitable...
Ok ;Qué expectativas tenias con este embarazo, del bebe?
Ha pues todo lo que le iba a ensefiar que eso, pues todo desde que la musica, le iba
a dar libertad para vestirse como quisiera este como seria su cuarto, como seria €l,
todo, todo

(Cudntos meses tenias?
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Cuatro y medio

...;,Qué significo para ti la perdida de tu bebe?

Pues fue como haberme muerto yo también, pues si asi de fuerte fue, 6sea yo
decia yo no voy a tener hijos ya después me embarace y dije chin y ahora que voy
a hacer pero pues ya después cuando lo conoci por el ultrasonido y cuando me
daba lata todo el tiempo ésea todo el tiempo me recordaba que estaba aqui porque
estaba vomitando y asi lo normal en el embarazo, entonces hubo una conexion
con el muy importante y el haberlo perdido fue asi porque yo me eche broncas
con mi papd con mi pareja, con todo mundo no y yo estaba haciendo todo lo
posible para que se lograra pero pues no se pudo y ahorita yo estoy asi como,
estoy enojada, muy enojada y también estoy decepcionada, pues no me importa
nada no?

(Enojada por qué y con quien, contigo, con la vida?

Conmigo por haberme embarazado porque yo sabia que era muy riesgoso y aun
cuando me cuide y todo pues fue un descuido me embarace, estoy enojada con la
vida porque yo hice todo lo posible, yo iba a todas mis consultas, comia bien 6sea
todo y lo que estuvo en mis manos lo hice para que se lograra mi bebe y bueno es
que nos e no entiendo porque si yo era una chava bien no estaba enferma, tenia
muchos suefios, de repente me enfermo y todo se convierte en bien dificil y la
ciencia no avanza, entonces son muchas limitantes no? Ya hay mas enfermedades

aunadas al lupus entonces de repente pues si te cansas no? bueno de que se trata..

...MAL, MAL la verdad es que se me perdi6 el gusto por las cosas, por la escuela, por
la calle, por la comida, por los viajes, incluso hasta con mi pareja, tengo problemas
porque no tengo ganas de nada vamos, pero estoy mal, por eso mismo no quiero
ponerme ahorita el tratamiento porque de por si es duro llevar un tratamiento de quimio
y en las condiciones emocionales en las que me encuentro ahorita pues me va a llevar

la fregada...

Esta entrevista resulto importante poner gran parte de ella, ya que es a través de ver
como ha vivido y afrontado su vida que nos podemos dar cuenta como ha construido su
enfermedad, se puede identificar que un proceso emocional que ha mantenido la
participante a lo largo de su vida ha sido determinante inclusive para el aborto que tuvo,

ya que ella ha depositado tanto miedo y coraje en su cuerpo, que este no fue capaz de
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mantener otra vida en su interior, y sigue en su proceso de autodestruccion, es por ello
que resulta interesante ver todo este proceso, ya que esto nos permite ver en que grado
de abandono y descuido a mantenido su cuerpo esta participante, un abandono que le

esta costando su salud, y que le podria costar la vida, si ella no cambia esto.

Con esto se quiere decir que la construccion de una enfermedad no se da para todos de
la misma manera, ni en un mismo tiempo, esto depende de diversos factores como se
ha visto a lo largo de este trabajo, de las condiciones sociales, familiares, y de las
mismas experiencias que la persona va construyendo a lo largo de su vida, son
predisponentes para que se vaya presentando cierta sintomatologia y posteriormente se
desarrolle una enfermedad crénica - degenerativa, mds haya de una predisposicion

genética o fisioldgica como lo ha referido la medicina occidental.

Estas rutas antes mencionadas de la construccion de la enfermedad se hicieron a través
de los testimonios de cada una de las participantes, encontrando muchas semejanzas y
similitudes entre ellas a pesar de que ninguna de ellas se conoce, ni viven por la misma
zona, sin embargo, todas presentan rasgos muy caracteristicos, como se ha dicho antes
(todas estas similitudes, se pueden ver en el cuadro anexo, en donde se encuentra de
manera resumida la informacidn de todas las pacientes, informacién que nos permite
vislumbrar lo antes mencionado).

Ahora se puede entender que para dar un verdadero servicio a la comunidad, como
médico, como psic6logo se debe de tener otro concepto de la enfermedad, del proceso
que esta tiene dentro del cuerpo, de la manera en que afecta de manera fisiologica pero
también de manera psicoldgica, se debe de entender que una enfermedad no solo son
sintomas, no solo es fisiologia, es mas haya de eso, es la culminacién de todo un
proceso emocional que la persona vivia y que repercute en su salud fisica, pero que si
no se atiende su salud emocional, la enfermedad ira aminorando cada dia mas su salud,
su cuerpo, y por ende su vida. El cuerpo no solo son células, 6rganos, tejidos, es
también un entramado de emociones, de sentimientos, de deseos, que necesitan ser

entendidos para crear una verdad conciencia del proceso salud-enfermedad.



CAPITULOA4.
REFLEXIONES FINALES.

Las enfermedades crénico- degenerativas han crecido de una manera exacerbada dentro
de la poblacién mexicana, cada afio mueren cientos de personas a causa de una de estas
enfermedades, es comun ver dentro de las familias mexicanas a uno a mds de sus
integrantes padeciendo alguna de estas enfermedades, sin embargo, resulta mads
alarmante que a pesar de buscar frenar dichos padecimientos estos van en aumento dia a
dia, siento estas las principales causas de muerte en nuestro pais.

Mucho de este incremento desmesurado de estos padecimientos tiene que ver con la
forma en que es considerada la enfermedad desde nuestra cultura occidental, ya que
seguimos viendo a nuestro cuerpo, a nuestra mente, como algo separado, como un ente
sin relacion y por tanto a pesar de que se hacen y hacen estudios, investigaciones para
conocer las causas de infinidad de padecimientos, estas causas no se encuentran, porque
la medicina occidental sigue buscando respuestas fuera del cuerpo, sigue buscando
respuestas de manera separada y no logra entremezclar que un padecimiento va mas
haya de una sintomatologia fisica, por eso no pueden explicar infinidad de

padecimientos que hoy dia aquejan de una manera alarmante a la poblacién mexicana.

Uno de estos padecimientos que la medicina occidental ha tratado de explicar y de
entender sin ayudar la respuesta, es el Lupus Eritematoso Sistémico, el cual es una
enfermedad que en los ultimos afios ha crecido de manera exacerbada dentro de la
poblacion mexicana, especialmente entre las mujeres, es por ello que resulta alarmante
que se siga pensando en encontrar una solucién y una respuesta a esto desde una vision
totalmente fragmentaria, sin dar lectura a todo lo que nuestro cuerpo revela, de poder
entender que es lo que esa sintomatologia nos quiere decir y mas haya de signos y
sintomas, sino todo lo que esta oculto dentro de nuestro cuerpo y por seguir viéndolo

desde una vision totalmente atomista no lo podemos hacer.

Debemos de entender que el cuerpo humano es un entramado que a lo largo de la
historia del hombre se ha visto y percibido de diferentes maneras, sin embargo a pesar
de tratar de alejarse de la concepcién fragmentaria que propuso Descartes de el, ha sido

dificil ya que este modelo fragmentado en mente y cuerpo ha sido tomado por varias
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ciencias, principalmente la medicina, la cual ha través de esta concepcion fragmentaria
y reduccionista ha tratado dar explicacion al cuerpo humano y por ende al proceso
salud-enfermedad, sin embargo, en lugar de acercarlo a entender méds como sucede este
proceso, se han ido alejando mds de el, dejando solo una explicacién causal, sin
embargo las necesidades de estos dltimos siglos, las necesidades de la poblacién hacen
necesarias ir mas haya de esta explicacion y comenzar a buscar nuevas explicaciones a

este proceso.

Es por ello que resulta necesario alejarse de esta concepcion para poder entender como
se construye una enfermedad tan compleja como lo es el Lupus, ya que esto nos va a
permitir dar una nueva explicacion a la enfermedad y por ende poder dar un mejor
diagnostico y porque no decirlo prevenir en muchos casos que el proceso de

consruccién de dicha enfermedad siga avanzando y no se manifiesta como tal.

En tanto en esta investigacion se abord¢ el proceso salud- enfermedad mas haya de un
efecto- causa, se entendié como una relacién érgano-emocion, mediante el cual se dio
explicacién a dicho proceso, entendiéndose al cuerpo no como una maquina

fragmentada sino como una totalidad y en constante relacidn entre si y con el exterior.

A la par que se tomaron aspectos que en muchas de las ocasiones se dejan fuera desde la
medicina occidental para comprender la construccién del LES, tales como la relacion
dentro de la familia nuclear, la alimentacién de la nifiez a la actualidad, sus emociones
predominantes aunados a un sabor predilecto desde la nifiez a la actualidad, la casa
habitacion donde vivieron y viven actualmente, aspectos que en muchas de las
ocasiones no son tomados en cuenta y sin embargo estan presentes en la construccion de

una enfermedad crénico-degenerativa.

Como se pudo revisar a lo largo de las entrevistas existieron aspectos de concordancia
entre las participantes, entre ellos el aspecto mas importante es una mala relacion con la
figura paterna, es decir, la mayoria de ellos resultan padres autoritarios y en la mayor
parte de los casos estuvieron ausentes (trabajo) o en su efecto murieron durante la
nifiez de las participantes, aspecto que resultaria relevante para el posterior desarrollo de

las mismas, por lo cual como lo menciona Gonzélez (2002) Un punto importante que se
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debe atender para poder dar un tratamiento completo a enfermos con LES es la parte
social donde el enfermo se encuentra inmerso y no como un individuo aislado de su
mundo. Entonces partiendo de esto se puede decir que las relaciones familiares juegan
un papel preponderante en todo esto y son un proceso importante que conforma la salud
y la enfermedad de sus miembros, en este medio el sujeto materializa y somatiza la
relacion familiar en el cuerpo, sin excluir el proceso histdrico social y la cultura en la

que se desarrolle.

Los impactos psicoldgicos vividos en el interior de la familia quedan registrados en el
cuerpo, los cuales mas tarde habran de manifestarse con un lenguaje psicosomatico.
Entonces de esta forma se puede notar que a partir de la relacién que las participantes
tuvieron y en algunos casos siguen teniendo con sus padres su cuerpo ha aprendido a

somatizarla de cierta manera y de una forma especifica.

A partir de esto podemos decir que el papel que juega la familia dentro del desarrollo y
mantenimiento de una enfermedad es de sustancial importancia, ya que es ahi donde se
comienza a gestar y es ahi donde se puede desarrollar o detener un padecimiento, como
lo vimos, en el caso de estas participantes lupicas marco la pauta para que se
comenzaran a desarrollar un padecimiento, y se manifestara a través de una

sintomatologia lo que mas adelante se convertiria en el LES.

Es por ello que para que se pueda entender el proceso salud - enfermedad de una
manera diferente fue necesario recurrir a otra vision diferente a la vision occidental,
hablamos de la teoria de los 5 elementos que nos proporciona la medicina tradicional
china, en donde a través de la relacidon de los 6rganos con las emociones podemos
encontrar la construccién de un proceso psicosomdtico que ha de interpretarse como la
expresion de una emocién que ha logrado ser dominante en el organismo e impedido
que el resto se manifiesten y fluyan de manera 6ptima. La materializacién de estos
aspectos en un padecimiento psicosomatico es susceptible de interpretacién si seguimos
la ruta de la expresion de las emociones y sentimientos a través de la historia personal.
En el proceso de somatizacion, la persona deposita en un érgano sus emociones y es
factible trabajarlas a partir de incluir en el reconocimiento del proceso de elaboracién de

la enfermedad la cultura y contexto donde se desarrollé ya que lo psicosomaitico se
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puede instituir en el cuerpo a partir de la exaltacién de una emocién que se construye en

lo cotidiano.

En el caso especifico de las participantes su cuerpo comenz0 a somatizar su coraje, su
tristeza, su angustia, el estrés que les provocaba la mala relacién con su padre, en
organos especificos de su cuerpo como lo rifidén, bazo, higado, los cuales manifiestan de

forma fisica la parte emocional de su enfermedad.

Asi para desempefiar la construcciéon del Lupus Eritematoso Sistémico en un sujeto en
particular, es preciso observar el proceso de sus desequilibrios energéticos que se

concretaron en una sintomatologia y hoy dia son una realidad en el cuerpo con LES.

Es preciso interpretar con una nueva relacién de drganos, emociones, cultura y familia
para darle un sentido distinto a lo psicosomdtico y un trabajo en el cuerpo que de
oportunidad de crear soluciones distintas a las que hasta ahora predominan en el campo
de la salud y no han podido otorgarlos resultados esperados, ya que parten de buscar el
origen del LES en el sistema inmunoldgico, en la sangre, en el sistema endocrino, una
enfermedad psicosomdtica va mas alld de dichas explicaciones atomistas y biologicistas

que fragmentan al ser humano y lo reducen a un simple organismo.

Si entendemos al LES como una enfermedad psicosomética, debemos asumir que esta
tiene un trasfondo sumamente complejo, enmarca no sélo lo que aqueja al individuo,
pues no podemos concebir a éste como una entidad aislada del mundo, necesariamente
debemos insertarlo, tanto conceptual como metodolégicamente, en un contexto
particular, y como perteneciente a un cultura y a una sociedad determinadas las cuales

ejercen una influencia considerable en él.

Por ello se debe dejar a un lado el modelo cartesiano que por tanto tiempo se ha llevado
a cabo en el campo de la salud, para poder comprender el proceso en que una
enfermedad se puede desarrollar y manifestar no solo fisicamente, sino también
psicoldgicamente, por lo cual es necesario que se cree una forma de estudiar al hombre
de una manera integral y no de forma separada como se ha venido haciendo
especialmente en la cultura occidental, en donde se ha dividido al hombre para su

estudio; por lo cual es necesario una forma de estudiarlo como parte de un todo, como
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parte integral como individuo, como parte de una sociedad, de una cultura, de un
universo en donde el se encuentra inmerso y que es necesario comprenderlo para poder

dar una explicacién mejor sobre cualquier trastorno fisico o emocional del que sufra.

En ese sentido, esta explicacién que se acaba de dar acerca del LES es solo una
aproximacién no podemos decir que es una totalidad, porque entonces regresamos a los
postulados cartesianos, es decir, solo es una forma diferente de concebir un
padecimiento, que aun no queda claro para los médicos ;Como se da? ;Por qué surge?,
solo es una manera mds y diferente de acercarnos a una realidad como lo es el Lupus,
con la finalidad de encontrar nuevos aspectos que ayuden a entender como se construye
una enfermedad madas haya del aspecto biolégico, pero que ademads de ello permita un
mejor diagnostico del padecimiento, un mejor tratamiento y por que no decirlo se pueda
encontrar una manera de prevenir dicho padecimiento a futuras generaciones y deje de
ser un mal que aqueja hoy dia a infinidad de personas dentro de nuestro pais y del
mundo.

Entonces se puede decir que a lo largo de este trabajo se encontraron diferentes aspectos
que pueden llevar a que lo anterior dicho no solo quede en palabras y pueda hacerse una

realidad:

» La importancia de la familia nuclear para el desarrollo de una padecimiento que
durante la nifiez pudiese parecer cualquier padecimiento y posteriormente a lo
largo de los afios se vuelve crénico es fundamental, las relaciones que dentro de
la familia se entablen y sobre todo se mantengan por muchos afios, puede ser el
parteaguas para que un padecimiento se construya o no, en el caso del LES
como se pudo ver la relacion con la madre (durante el embarazo y primeros dias
de vida) es fundamental por toda aquella condicién emocional que es deposita en
un hijo y posteriormente la relacién con el padre carente y mala va detonando
que en ellas ciertas emociones se hagan presentes pero sobre todo se mantengan

a lo largo de la vida (miedo, enojo ansiedad).

» Ademads se encontrd que la alimentacion es fundamental para que se mantenga,
crezca o se detenga un padecimiento, ya que en la mayoria de las participantes
entrevistadas desde la nifiez han tenido una deficiente alimentacidn,

alimentacion que en muchas de las ocasiones se sigue manteniendo hoy dia, es
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decir dejandolo de ver mas haya de los nutrientes que proporcionan los
alimentos y viéndolo desde una concepcion oriental, los alimentos no solo
proporcionan nutrientes, sino también son una de las principales fuentes de
energia que equilibran al cuerpo y por tanto si esto no esta bien desequilibran a

toda la red energética del cuerpo.

» Se debe tomar conciencia e importancia a el papel que juegan las emociones
dentro del origen, desarrollo y mantenimiento de un padecimiento, ya que en
muchas de las ocasiones es una emocion o la conjugacién de varias las que hace
que un padecimiento se vuelva crénico y se agrave, el que una emocién o varias
emociones estén presentes durante toda nuestra vida puede marcar la pauta para
que se desarrollen unos u otros padecimientos y por tanto se de el paso a la
construccién de una enfermedad psicosomadtica, como ya lo hemos visto en el

caso de las participantes con LES.

» En el caso de las entrevistadas, la importancia que puede tener un embarazo, es
decir un embarazo, puede ser la pauta para que la persona encuentre un anclaje a
esta vida, y siga luchando por ella o bien puede ser el detonante para la creacién
de una enfermedad mds grave que inclusive la pueda llevar a la muerte, es decir,
el embarazo puede ser la pauta para que le enfermedad se pueda detener y no
manifestar ya que la felicidad y la alegria que puede traer un bebe puede ser mas
grande que el mismo proceso fisiolégico que esta viviendo en ese momento la
persona y por ende llegar a termino su embarazo, este proceso solo lo decide el
cuerpo de la persona y lo que esta inscrito en el, a veces tanto miedo, y coraje
puede llevar como lo vimos en un caso de esta investigacion a que no se pueda

desarrollar vida dentro de su cuerpo y siga su proceso de autodestruccion.

En esta investigacion se trato de dar respuesta a infinidad de interrogantes, sin embargo
no se alcanzaron a desarrollar aspectos que pueden ser también de suma importancia
para la comprension del desarrollo del LES, por ejemplo, el tipo de sangre de las
participantes ;por qué se da mas en personas de O+ que en otros tipos de sangre? ;De
que manera esto influye en el desarrollo de la enfermedad? ;Si este tendria que ver con
una condicidn racial?, en fin aun quedan muchas interrogantes que responder, es por

ello que esto puede quedar como un parte aguas para futuras investigaciones, es una
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invitacion para que se deje de ver al cuerpo como algo totalmente fragmentado y
atomizado de si mismo, de la naturaleza, que se comience a ver como un ente
relacionado entre si, como una relacién constante entre 6rganos, emocion, cultura,
naturaleza, que se comience a ver simplemente como una totalidad y en constante
relacion y que esto permita un trabajo diferente con el cuerpo, que se deje de utilizar a
los medicamentos, las cirugias como una panacea de la cual todo mundo necesita, que
en lugar de ello, se haga conciente a las personas sobre su cuerpo, el trato que le han
dado y que a la fecha le siguen dando, sobre el olvido que hay de el y por ende que se
preocupen por su cuidado, su alimentacion, el hacer ejercicio, para que en vez de buscar

soluciones al problema se busque prevenirlo.

Por ello resulta necesario dejar claro que dentro de nuestro pais no se tiene una cultura
en pro de la vida, cultura que por tanto no se comienza a fomentar desde los primeros
afios de vida ni dentro de nuestras instituciones de salud, ni dentro de nuestros nicleos
sociales, como la familia, escuela, trabajo, ya que a pesar que las politicas sociales y la
ciencia han navegado con bandera en pro de la vida, la realidad es que la tecnologia y
el uso irracional de la misma, han hecho que el ser humano vaya destruyendo cada dia
mds el espacio en el que vivir, sin tomar conciencia de ello, han dejado de preocuparse
mds por su salud, en prevenir alguna enfermedad y se han enfocado en solo curarla, ya
cuando esta, estd presente, en ese sentido se deberian de fomentar mas politicas, mas

principios en pro y cuidado de la vida y la salud.

Entonces a partir de todo lo anterior personalmente me quedan muchos
cuestionamientos, cuando se comenzé a hacer esta investigacion eran muchas
interrogantes ;Por qué el lupus queja principalmente a mujer, y sobre todo mujeres
jovenes?, ;Por qué no hay una explicacion de lo que es el lupus desde la medicina
occidental?, a mi me mueven todos estos cuestionamientos, porque serd acaso que
efectivamente por ser el sexo “débil” el lupus aqueja principalmente a las mujeres,
acaso serd que somos defectuosas, por que no solo el lupus aqueja principalmente a las
mujeres, estadisticamente las mujeres estin sufriendo mds padecimiento crdénicos
degenerativos, que los hombres, hay mas mujeres con cdncer, con diabetes, serd acaso
que hay una condicién genética y cultural que la mayoria de las mujeres estamos
compartiendo y por ende tendemos a enfermarnos mds, personalmente esta situacién me

resulta alarmante y preocupante, por que soy mujer y porque vivo en la incertidumbre
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de que padecimiento tendré mas adelante, como se ha explicado anteriormente el que se
desarrollo o no un padecimiento depende de la individualidad de cada persona, sin
embargo no podemos olvidar que culturalmente compartimos rasgos fisicos, creencias,
una misma cultura, creencias religiosas muy arraigadas, y que todo ello permea nuestra
condicién social como ser humano y en este caso como mujer.

Aunado a que resulta verdaderamente alarmante el hecho de que cada dia nos olvidamos
mas del cuidado de nuestro cuerpo, y por el contrario la misma tecnologia nos esta
volviendo mas sedentarios, pasamos mas horas frente a una computadora o una maquina
y menos en realizar alguna actividad fisica, nos hacemos mas dependientes del horno
del microondas, del uso de comida enlatada y olvidamos ese contacto con nuestros
alimentos y lo que depositamos en ellos, e inclusive esto lo podemos ver hoy dia desde
la nifiez, los nifios se vuelven mas adictos a pasar horas sentados frente a la
computadora, a la televisién, a los video juegos y por ende cada vez hacen menos
ejercicio, menos deporte, provocando obesidad y enfermedades cardiovasculares a muy
temprana edad, en ese sentido, podemos darnos cuenta el olvido del cuerpo hasta que
punto ha llegado, la manera en que hemos olvidado su cuidado, para poder prevenir
enfermedades y dejemos de preocuparnos por como curarlas o combatirlas.

Esto es una de las partes extremas, la otra es el sobre cuidado del mismo, es decir, la
obsesion que causa una apariencia, y tales casos los vemos con las personas que
padecen algun tipo de trastorno alimenticio, en donde no importa el precio que se tenga
que pagar por cumplir con los estereotipos de belleza que requiere la sociedad, a pesar
de que sabemos que esos estereotipos ni siquiera son de nuestro pais, sin embargo, a
pesar de ello tratamos de adoptarlos a como de lugar, sin tomar cuenta que nuestra
fisiologia no podria ser como las de los europeos u otros paises, por tanto podemos ver
que el cuerpo se ha convertido en un aspecto mercantilista, en donde a través de cremas,
lociones, e infinidad de quimicos y compuestos tratamos de darle la belleza que creemos
debiese tener nuestro cuerpo.

A través de todo esto podemos ver como se ve un cuerpo, como “algo” que se puede
usar como a uno le plazca, como una maquina, como un medio para obtener algo, como
una cosa, un objeto, excepto como un ser humano, como una totalidad.

Entonces si intentamos darle una verdadera explicacion al lupus debemos de partir de la
idea de que el ser humano no solo es un ente bioldgico, es una ser social, cultural,
emocional, que debe de ser atendido en su totalidad, para poder prevenir y en su defecto

poder combatir una enfermedad.
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Como hemos visto en el caso del Lupus resulta relevante tomar todos estos aspectos, ya
que por una crisis emocional o por algin conflicto que desde su nifiez han presentado,
no han podido controlarles en la mayoria de los casos la enfermedad, ha pesar de darles
toda clase de medicamentos, que lo tinico que hacen es perjudicarles en alguna otra
parte de su cuerpo, es necesaria que las pacientes entiendas que si ellas aprenden a
controlar sus emociones, a trabajar sobre ellas, van a poder ayudarles a los médicos para
que el tratamiento que les manden realmente funcione. Con esto es una invitacién para
todas las personas que padezcan lupus a que se preocupen mas por sus emociones, por
su salud emocional, que recuerden que no solo tienen salud fisica, la importancia que
tiene esto para tener una mejoria en su padecimiento, y sobre todo invitar a los médicos
a que tomen en cuenta aquellos aspectos que si bien se han tomado en cuenta, ha sido de
manera superficial, que se preocupen mas por dar una verdadera atencién de calidad a
los pacientes, que sin bien son atendidos por reumatélogos, médicos generales, en este
caso por ginec6logos y obstetras, la atencién por un psicélogo resulta relevante, si

realmente quieren controlar su padecimiento.



BIBLIOGRAFIA.

Abbas, A., Lichtman, A., Pober, J. (2002). Enfermedades causadas por respuestas
inmunitarias. Inmunologia celular y molecular. Macgraw-Hill- Interamericana:
Espafia. Pp. 419-440.

Berman, M (2001). El reencantamiento del mundo. Chile: Cuatro Vientos.

Boltanski, L. (1975). Los usos sociales del cuerpo. Ediciones periferia.

Capra, F. (1996). El punto crucial. Ciencia, sociedad y cultura naciente. Argentina:

Estaciones.
Conn, H.F. (1999). Reumatologia. Sistema Inmunoldgico. Ateneo. Argentina.

De la Barrera, S. L. (1986) La crisis y la criminalidad. México ante la crisis. México:
Siglo XXI Editores.

Diccionario de Medicina Océano Mosby.
Duran, N. (2004). Cuerpo, Intuicion y Razén. México: CEAPAC. Cap. 3.
Le breton, D. (2002). La sociologia del cuerpo. Buenos Aires: Nueva Vision.

Lépez R. S. (2003). Lo corporal y lo psicosomatico. Reflexiones y aproximaciones

ITI. México: CEAPAC.

Lépez, R. S. (1997). Zen, Acupuntura y Psicologia. México: Plaza y Valdés-
CEAPAC.

Lépez, R. S. (2000a). Prensa, Cuerpo y Salud en el siglo XIX mexicano. México:
CEAPAC. Cap.3y4.

Lépez, R. S. (2000b). Zen y cuerpo humano. México: CEAPAC



199

Lépez, R. S. (2002a). Lo corporal y lo psicosomatico. Reflexiones y aproximaciones

I. México: CEAPAC.

Lépez, R. S. (2002b). Lo corporal y lo Psicosomatico. Aproximaciones y reflexiones

I1. México: Zendova ediciones.
Lépez, R. S. (2006). Organos, emociones y vida cotidiana. México: Los Reyes

Molina, J. F. (2000). Manuel practico para médicos y pacientes. Colombia:

Corporacidn para investigaciones bioldgicas.

Mora, J. M. (1993). Historia oral, Antologias Universitarias, Nuevos enfoques en
Ciencias Sociales. México: Universidad Auténoma Metropolitana.

Orozco, H. (1998). (Qué es el Lupus? Historia y causas. México: Fundacién

Mexicana de Lupus.
Petri, M. (2000). Lupus Eritematoso Sistémico. México: Panamericana.
Red: Internet: http//www.inegi.com.mx

Red: Internetc: http://www.centrodesantis.com.ar.

Reid, D. (1989). El tao de la salud, el sexo y la larga vida. Barcelona: Urano

Reid, D. (1999). Medicina Tradicional China. Una introduccion a los aspectos

fundamentales de este antiguo conocimiento. Barcelona: Urano.

Rodriguez, M. L (1991). Criminologia: México. Criminologia: Introducciéon al
estudio de la conducta antisocial. México: Textos ITESO.

Roja, R. (1983). Capitalismo y Enfermedad. México: Plaza y Valdés.

Sabev, I (1989). Como Vivir Sano. Tomo 1. Asociacion Interamericana de Biocultura.

Editorial Renuevo. Argentina.



200

Sanchez, G. B. (2004). Psicologia y Diabetes: un proceso psicosomatico. Tesis de
licenciatura Psicologia. Universidad Nacional Auténoma de México Campus Iztacala,

Edo.Méx., México.

Schwarztein, D. (1991) Introduccion y seleccion de textos: La historia oral. Buenos
Aires, Centro Editor de América Latina.

Torres, M. (2004). Usos y complicaciones del asbesto en la salud. México: Manual
Moderno.

Weir, D., Stewart, J. (1999). Sistema Inmunitario. Inmunologia. Manual Moderno:

México. Pp. 7-15.

Zhang J., Zhenping. (1984). Fundamentos de Acupuntura y Moxibustiéon. China:

Ediciones de Lenguas Extranjeras de Beijin.






ANEXO1.
GUIA DE ENTREVISTA

Nombre:
Edad:

Lugar de Nacimiento:

NACIMIENTO

(Sabe usted como fue el embarazo de su madre?
(Padeci6 alguna enfermedad durante el embarazo?
( Tuvo control médico durante todo el embarazo?
(Tuvo algtn tratamiento médico?

(,Qué alimentos consumia?

(,Qué tipo de servicio médico recibia?

(Sabe usted como fue la relacion con su pareja, durante el embarazo?

(Sabe si tuvo algin conflicto con algin familiar o alguna otra persona?

(Sabe como se encontraba su estado emocional antes del embarazo, durante y después
del parto?

(Sabe si su embarazo fue planeado?

(Sabe como fue su parto?

Por cesarea, natural, con la utilizacién de férceps,

(Acudio al servicio médico, o con ayuda de alguna partera?

(Sabe si tuvo alguna complicacion durante el parto 6 posterior a este? Si, no, ;Cudl
fue?

(Cudl es su tipo de sangre?

(Fue amamantado por su madre? Recibi6 leche de formula.
(Sabe de algunos cuidados que tenian con usted, durante los primeros meses de vida?

(Padeci6 alguna enfermedad durante esa época?



CRIANZA Y CRECIMIENTO.

(A partir de la época que usted se acuerda, con quien convivia cotidianamente, y como
era la relacion con ellos?
- con personas de su casa y ajenas a la misma pero que tuvieran una relacién

estrecha.

Posterior a esa época, sabe de la alimentacidon que recibia, Si, no ;cudl era?,
(Cuantas veces al dia, con quien comia, donde comia, que alimentos preferia y cuales

no le agradaban, algin alimento desde entones le hace dafio?

SALUD

(Sufrié de alguna enfermedad? Si, no ;Cudl?

(Qué servicios médicos utilizaba?

(De las enfermedades que ha padecido, de que forma los ha atendido?

(Con que frecuencia asiste al servicio médico?

(Puede identificar en que épocas ha sido mds frecuente que usted se enferme?

(,Qué tipo de tratamiento ha recibido o recibe, y cual ha sido la dosis marcada por el
doctor?

(Cuadles han sido los resultados que ha obtenido a partir de los tratamientos que ha
recibido, alopatas, medicina alternativa?

(,Qué prondstico le han dado?

(,Qué expectativas tiene usted sobre dichos tratamientos?

FAMILIA

(Quiénes integran su familia?
(,Qué lugar ocupa usted dentro de su familia?
(Qué actividades compartia con ellos y en la actualidad sigue compartiendo?

(En su familia existe algtn tipo de ritual, del que usted se acuerde?



(Cémo es la relacion con su familia?

(Podria describirme que sentimientos y emociones siente por cada uno de los miembros
de su familia?

Papa, mama, hermanos.

(,Coémo expresa usted sus sentimientos hacia su familia?

(Y hacia personas allegadas a usted?

Papa, mama, hermanos, amigos, personas del trabajo.

(En que se basa para construir una relacién afectiva con otras personas?

- aspecto sentimental, econdmico, moral, etc.

TRABAJO.

(,Qué actividad realiza usted para obtener ingresos econdémicos?

(En donde trabaja?

(Cudl es su trabajo, en que consiste?

(Cudl es su horario de trabajo?

(Cémo se siente usted en su trabajo, cual su estado emocional que cotidianamente tiene
en su trabajo?

(Cémo son sus relaciones afectivas o laborales con sus compafieros de trabajo?

( Tiene usted un proyecto de vida? Si, no ;cual es?

(Qué expectativas tiene sobre el mismo?

ESCOLARIDAD.

(,Qué nivel de estudios tiene usted?

(En que escuelas estudio, donde se encontraban?

( Cémo considera usted su desempefio académico?

(Entablo usted alguna relacidn afectiva o emocional, con alguien, si, no, de que tipo?

(Cémo lo expresaba?

TIPO DE VIVIENDA

(Cémo era la casa donde vivia de nifia, puede recordar el tipo de materiales de que

estaba hecha y con que servicios contaba?



(Donde se encontraba, geograficamente, era zona urbana, conurbana, rural?
(,Coémo es la casa donde usted vive, actualmente?
(De que materiales esta hecha?
(Coémo esta dividida su casa? (espacios geograficos?
(Desde cuando vive ahi?
(,Con qué servicios cuenta?
- ubicacion geogréfica, donde se encuentra, municipio, delegacion, zona urbana,

rural, conurbana.

ENFERMEDAD.

(Hace cuanto tiempo le diagnosticaron lupus?
(Cémo se siento usted al recibir la noticia que tenia lupus?
(Qué complicaciones le dijeron que iba a tener?
(Ha tenido usted alguna de esas complicaciones?
(Cémo concibe usted su enfermedad, a partir de que se la diagnosticaron?
- castigo, contagio, ya me toco, etc.
(Cudl fue el prondstico médico que le dieron?
(Cémo se sinti6 usted con ese prondstico?
(Qué tratamiento le mandaron?
(Lo sigue usted?
(Ha buscado otras alternativas?
(Ha tenido crisis con respecto a su enfermedad, la han tenido que internar?
(Puede identificar en que momento le han dado esas crisis?
(Puede describirme como esta su estado emocional antes de que le de una crisis?
(,Qué siente cuando le va a dar una crisis? (tiene sintomas, cuales, y en donde)
(De que forma se manifiesta en su cuerpo cuando se esta activando el lupus?
(De que forma afronta usted, cuando tiene una crisis por su enfermedad? (cuando el
lupus se activa)
(Cuando tiene alguna crisis toma medicamento?
(Qué pasa cuando lo toma?
(,Qué molestias tiene cuando su lupus esta controlado? (no tiene crisis)
(Durante este lapso toma medicamento y como se siente?

(Actualmente su lupus esta controlado, si, no, y de que forma?



(Cémo se encuentra actualmente en el aspecto emocional usted?
(Ha recibido cuidados especiales por parte de su familia, desde el momento que supo de

su enfermedad?

CUERPO

(,Qué es para usted el cuerpo?

Y que es para usted su cuerpo, antes y después de su enfermedad? (Un recurso,
mercancia, ideal, medio o una posibilidad)

(De que forma cree usted que fue construida su identidad como (mujer u hombre), a
partir de que, cree usted que fue construida su identidad de género?

(Para usted que es la belleza, que considera usted que es bello y que no?

(Qué piensa y como se siente usted cuando aparecen algunos sintomas del lupus,
ejemplo, las manchas de mariposa y en todo el cuerpo? En donde su cuerpo se ve

alterado por la enfermedad.

SEXUALIDAD.

(Cudntas parejas ha tenido?

(Cudntas parejas sexuales ha tenido?

(Para usted como debe ser tener una adecuada vida sexual, y como considera que es el
ejercicio de su sexualidad?

(Usted como considera que se forma sus aptitudes y actitudes respecto a de la
sexualidad?

(Coémo es la relacion actualmente con su esposo?

(De que manera el la apoya?

(Durante el embarazo han seguido manteniendo relaciones sexuales, como se siente

ante eso?

EMBARAZO.

(Por qué decidi6 embarazarse?
(Los doctores le dijeron los riesgos que corria si se embarazaba?
(Cudnto tiempo tiene de embarazo?

(,Qué expectativas tiene sobre su embarazo y sobre su bebe?



(,Qué tipo de alimentacién tiene actualmente?

(Qué tipo de atencién médica recibe?

(,Coémo considera que se encuentra su estado emocional actualmente?

(Cudl es su tipo de sabor de preferencia?

(Cbémo son las relaciones afectivas que actualmente tiene (esposo, hijos, familia, etc.)?
(Ha recibido apoyo durante su embarazo, de parte de quien?

(,Coémo se siente ante eso?

ALIMENTACION.

(Cémo era su alimentacién de nifia, aproximadamente de los 5 afios a los 10?
- me podria describir que era lo que comia.
- Sabor de preferencia

(,Coémo era su alimentacién durante su adolescencia, de los 11 a los 20 afios de edad?
- descripcién de la alimentacion.
- Sabor de preferencia

(Actualmente como es su alimentacién y que come?

Cuantas comidas hace al dia, descripcion de los alimentos.

De que forma consume sus frutas, sus verduras, las carnes, las leguminosas.

(,Qué come entre comidas?

(Le han mandado una dieta especial por el embarazo, cual?

(A partir de su enfermedad ha modificado su alimentacién, de que manera?

- sabor de preferencia.

(Desde nifio que sabor considera que ha sido de su preferencia de una manera continua?
(Desde nifio que emocién considera que ha sido de su preferencia de una manera

continua?

RELIGION.

(Préctica alguna religion, si no, cual y porque?
(De que manera usted considera que practica su religion?
(A partir de la religién que practica, como ve usted su enfermedad?

(Esta religion la decidi6 usted practicar, o alguien mds?



ENTREVISTA.
Si me dices tu nombre y edad por favor
Me llamo... (Por respeto e integridad de la participante solo se le pondra Eli) y

tengo 24 afios

Bueno vamos a empezar con tu nacimiento aja, jme podrias contar que sabes de tu
nacimiento? ;Del embarazo por ejemplo de tu mama?

Pues que no tuvo problemas de hecho mi mama casi no iba al ginecélogo, el problema
fue cuando ya iba a nacer que se me enredo el cordon y ya pues es todo lo que se, mi
mama no tuvo mayor dificultad

(Sabes si por ejemplo tu mama padecié alguna enfermedad durante su embarazo?

No, no nada

Muy sana

( Tuvo control medico?

NO, si iba a que la checara el medico pero no tenia ultrasonidos, ni pruebas de sangre,
ni nada de eso, dice mi mamd que nada mas iba asi como que le tentaba la panza y le
decia no pues si todo esta bien y ya pero no nada mas

(Sabes si tuvo algtn tratamiento medico?

No, nada de eso

(Sabes mds 0 menos en que consista su alimentacion de ella?

Pues verduras, le gustaba guisar hacer caldos normales, casi no comia antojos

Ok {Qué tipo de servicio medico recibia, si era por ejemplo publico, privado?

Iba con un amigo de la familia

Entonces era como privado se podria decir

Si

Ok ¢ sabes por ejemplo como era la relacién con tu papd?

Pues casi no se vefan, porque mi papd era casado en ese entonces, entonces estaba que
se divorciaba y no se divorciaba y vefa a mi mama4 algunos dias a la semana nada mas
pero pues era buena en el sentido de que el romanticismo y todo eso se veian como
novios ésea no tenian problemas ya de casados

(Y €so no sabes si por ejemplo a tu mama le causaba algin conflicto el hecho de que tu
papa no estuviera asi con ella?

Pues yo pienso que si no tristeza o celos de pensar que pues de pronto estaba en la otra

casa pero pues si yo creo que si le causaba conflicto (sonrie)



(Sabes si por ejemplo habia algin conflicto, con la familia por ejemplo con tus
abuelitos o tus tios o algo asi?

Asi toda la familia estaba en contra de nosotras pues siempre incluso la ex esposa de mi
papd cada que podia asi chiquitas iba y nos decia de cosas asi como si nosotras como si
nosotras pudiéramos solucionar la bronca que se habia suscitado a excepcién de dos
que tres tios tanto por parte de mi mami como de mi papd que nos apoyaron pero en
general pues toda la familia puso el grito en el cielo

Ly eso sabes como le afecto a tu mama?

Pues se ponia triste

Ok ¢ sabes si por ejemplo el embarazo tuyo fue planeado?

Si porque de hecho cuando se junto con mi papa todavia tenia dos o tres afios para
tenerme a mi

Ok ¢ sabes como fue su parto, si fue natural?

Fue cesdrea, porque te digo que se me enredo el cordén

Ok ;y le dijeron a tu mama4 si a partir de eso tu ibas a tener alguna complicacién?

No pues aparentemente todo estaba bien

Ok ¢acudi6 al servicio medico para atenderse del parto o algo asi?

Con este mismo doctor que te digo

. Osea que también se alivio en un lugar privado?

Aja si

Ok ;entonces digamos nada mas la complicacién que tuvo durante el parto fue eso que
se te enredo el cord6n?

Aja si

(Sabes cual es tu tipo de sangre?

O+

( Fuiste amamantada por tu mama?

Si

(Sabes mds 0 menos por cuanto tiempo?

Menos de un afio

(Recibiste también leche de formula?

Si

(No sabes mds o menos por cuanto tiempo?

Pues yo creo que hasta los 3 aiitos, 2, 3 afitos y ya después me dieron leche alpura

(sonrie)



(Sabes por ejemplo de algunos cuidados que tu mama tuviera contigo asi como a tales
horas comias?

Asf mi mamd era muy estricta en ese sentido la comida porque siempre ha sido muy
preocupona no? comer a tales horas, 3 veces al dia y te digo caldos, sopas, dsea si era
una alimentacion pues buena

Ok ; padeciste alguna enfermedad durante los primeros meses de vida?

Mmm durante los primeros meses no

(a partir por ejemplo de la época que mas o menos te acuerdes como era la relacién con
tu familia digamos?

Siempre ha sido con mi ;que familia asi de tios, abuelos o mi papd, mama y
hermanas?

Con tu papd, tu mama y tus hermanos ;con quienes convivias cotidianamente digamos?
Pues la relacién con mi papd siempre ha sido muy mala, mala siempre muy estresante y
con mi mama la bronca que yo tenia era que nunca nos defendia era que siempre estaba
como sometida entonces era la impotencia que yo tenia con mi mama pues si era pues
no tanto de confianza pero no era tanto de resentimiento como con mi papa

Ok ¢ Por qué era como con resentimiento hacia tu papa?

Pues lo que pasa que mi papd siempre ha sido muy opresor con una mentalidad pues
muy lineal no? era desde que llegaba de repente a vernos y era pues céllense no hablen
y ya pues la nifiitas se tenian que sentar hasta que mi papa se fuera no podias echar
relajo como lo hecha uno normal entonces era siempre el temor, entonces ya después
cuando fuimos creciendo pues no nos dejaba tener amigos, no nos dejaba salir este con
la mirada nos controlaba entonces si era muy dificil llevar la relacién con él

Ok ;(bueno digamos que de lo que te acuerdes igual mas o menos como era tu
alimentacion, que era lo que comias?

Pues yo creo que hasta que mi mama tuvo control de mi que fue como para entrar a la
secundaria, pues me alimentaba mas o menos bien, caldos, verduras y todo eso y ya
después variaba mi alimentacidn, habia veces que no comia y cuando comia cochinadas
Ok ;Cuantas veces al dia mas o menos comias?

Desayunaba en la mafiana, luego llegaba comia, pues tres veces

(Recuerdas mas o menos ahora si ahi es como mas detallado, como que desayunaba,
que comias, que cenabas?

Pues en la manana por lo regular era una vaso de leche o un café, en la tarde era la sopa

y con un guisado pero pues si me gustaban asi como los tacos o la pechuga empanizada,



nos e cosas asi y en la cena, por lo regular era una torta de frijoles con café o un café yo
siempre tome mucho café

Ok ahora /tenias algin alimento que te agradara mas?

(Actualmente tu lupus esta controlado?

NO

( Te digo que sali del hospital y sali muy inflamada, muy hinchada, entonces fui con el
reumatdlogo del hospital general y bueno el me dijo que tengo que ponerme otra vez el
tratamiento de los bolos, me mando cortisona 70 de cortisona y todos los demads
medicamentos, peo yo quiero otra opinion, porque se me hace mucho, porque a parte de
que pierdo a mi bebe, quedo como quedo me quieren poner otra vez el medicamento,
entonces me espere una semana para ver si me estabilizaba un poco, para ver si me
deshinchaba, en dos dias me deshinche y fue como magia y ahorita voy a ir al seguro
para la opinién de otro reumatdlogo, ya si no me queda de otra lo voy a tener que hacer
(Cdémo te encuentras actualmente emocionalmente?

MAL, MAL la verdad es que se me perdio el gusto por las cosas, por la escuela, por la
calle, por la comida, por los viajes, incluso hasta con mi pareja, tengo problemas porque
no tengo ganas de nada vamos, pero estoy mal, por eso mismo no quiero ponerme
ahorita el tratamiento porque de por si es duro llevar un tratamiento de quicio y en las
condiciones emocionales en las que me encuentro ahorita pues me va a llevar la
fregada

Ok ¢ has recibido por ejemplo, porque has estado internada por diferentes como cosas
no? crisis no, has recibido algin tipo de apoyo psicolégico de parte de alguien?

NO, apenas ahora que perdi el bebe la trabajadora social dice que iba verme pero que
siempre me encontraba dormida y que me veia muy mal, entonces ella fue a pedir la cita
con la psic6loga y ya la psic6loga me mando hablar luego me fue a ver y ya después me
dio una cita y apenas llevo una sesion con ella

Ok ¢ Cuando has estado igual internada has recibido apoyo de parte de tu familia?

Asi siempre mi mama

(Cémo ha sido ese apoyo?

Que le eche ganas, que coma, que trate de comer que trate de estar sino alegre pues si
tratar de subir mi estado de dnimo y siempre no? como en el Hospital general si dejan

quedar y pues siempre alguien se quedaba conmigo, mis hermanas, mi novio el también



se quedaba cuando podia también se quedaba conmigo, y mi mama y mi papa pues
también ahi estaba al pendiente pero es muy cobarde para los hospitales entonces mas
bien el observaba

Ok ;y a ti de que forma de ha ayudado ese apoyo?

(a pues mucho porque teniendo compaifiia 6sea no puedes estar llorando todo el tiempo
entonces ya como que te distraen un poquito y pues te sientes bien

Ok ¢has recibido algin tipo de cuidado especial de parte de tu familia a partir de que
supieron que tenias lupus?

Ha si pues si antes era la consentida ahora peor no? siempre me estdn consintiendo en
lo que pueden

(De que forma te consienten?

Pues por ejemplo si en mi cumpleafios se me antoja una fuente me la compran o de
repente si le digo a mi mama que se me antoja algo de comer me lo hace o por ejemplo
ahorita que sali del hospital y que no puedo andar caminando mucho me llevan y me
traen en taxi

Ok ahora si para ti que es tu cuerpo (Qué significa para ti tu cuerpo?

Pues la forma de poder moverme y comunicarme en este mundo

(De que manera tu lo cuidas?

Pues ahorita te digo que estoy tratando de hacer yoga lo que puedo yoga y taichi y
bueno ahora que sali del hospital como se que tengo el rifién afectado no estoy
comiendo carnes rojas, no estoy comiendo pollo, como un poco de pescado, estoy
comiendo frutas, las verduras la verdad no me gustan entonces de eso casi no como,
pero ahorita si estoy cuidando mi alimentacién mucho

Ok ({Qué es para ti tu cuerpo antes y después de la enfermedad?

Pues antes era la forma de viajar a donde yo quisiera, con estoy yo podia ir a donde yo
quisiera y no depender, era yo autosuficiente con mi cuerpo, teniendo mi cuerpo como
lo tenia, pues me iba de raight o hacia lo que fuera y no tenia ningiin problema y ahorita
pues a veces es como un estorbo mi cuerpo por los mismo achaques que tengo siempre
pero pues aun asi lo necesito para andar haciendo cosas

(Ahora tu de que forma crees que esta construida por ejemplo tu identidad de ser mujer,
no se a partir de que, de quienes, no se por ejemplo de que las mujeres hacen esto, los
hombres hacen esto?

Pues mira yo no se si tuvo que ver la forma de ser de mi papd y de ver como hablaba

como se expresaba que yo nunca estuve de acuerdo entonces yo siempre pensé que no



tiene porque haber diferencias entre los seres humanos y tenemos la capacidad, la
fortuna y el derecho de poder sofiar entonces a través de los suefios pues tu puedes sofar
que puedes ser astronauta y puedes sofiar que puedes andar en el mar no importa si eres
hombre o mujer, entonces pues asi es yo no veo diferencias entre hombres y mujeres,
claro que las mujeres tenemos el privilegio o algunas tienen el privilegio de poder ser
madres, cosa que los hombres no

(Crees que por ejemplo como tu dices la forma de ser de tu papd no se la forma en que
fueron educadas marco de alguna manera la forma de ser de ustedes digamos?

Pues yo creo que la marco en un sentido, pero yo creo que también tuvo mucho que ver
el temperamento de nosotras 4 porque si no, nos abria sometido

Ok ¢ para ti que es la belleza?

La belleza es la tranquilidad que te pueda dar el mirar, el sentir o el oler algo, la
tranquilidad y la paz

Ly que no es bello para ti?

Lo que te causa angustia, lo que no te gusta, lo que te da como

(Qué sientes por ejemplo cuando aparecen estas manchas en la cara no? cuando se
activa el lupus, lo que esta afectando directamente tu forma pues de verte ante las demds
personas, ante ti?

Lo primero que pienso es Chin esta pinche enfermedad ya esta aqui otra vez asi es lo
primerito que me entra en la cabeza no? y yo creo que en el principio de la enfermedad
tal vez era un poco mas vanidosa pero ahorita pues no me afecta, no me causa
conflicto

( Te ha detectado artritis a causa del Lupus?

NO el Sap nada més

Ok, digamos una parte de la entrevista un poco mas privada

(Cuantas parejas has tenido?

2

(Podrias describir como han sido las dos relaciones?

Las dos relaciones, Pues la primera era muy angustiante para mi porque yo sentia que
este cuate no me queria y era muy mujeriego y bueno tenia muchas parejas porque al
final resulto ser gay no bisexual entonces si era asi como muy libre y yo no yo queria un
apareja que me mimara que estuviera conmigo entonces si fue muy angustiante esa
relaciéon y bueno ya la segunda pareja resulta que tiene esquizofrenia entonces de

repente si tenemos como lapsus muy dificiles



(Cuanto tiempo duraste con la primera pareja?

Con la primer pareja yo dure como afio y medio

(Y como era su relacion, bueno dices que era angustiante, pero como era?

Como amigos nos llevdbamos muy bien pero ya en el plan de pareja

.y porque decidiste andar con él por ejemplo?

Ha pues porque a mi me encantaba que tocaba la guitarra, que era muy libre que él a
donde queria ir él iba asi como yo entonces eso me llamo mucho la atencidn, tenfamos
muchos gustos afines, nos gustaba la musica, el teatro muchas cosas, entonces podiamos
platicar de muchas cosas aparte que estaba guapo (sonrie)

Eso ya es el extra (sonrie)

Era el extra (sonrie)

(Y ti por ejemplo que es lo que buscas en un hombre?

De un hombre busco estabilidad, dsea si te dice que te va a querer pues que este contigo
apoydndote y ya en este momento de mi vida también busco responsabilidad

Ok ¢haber ahora si platicame de la otra pareja?

Ha bueno con Arturo empezamos como amigos, ya después resulta que yo me
enamore de él y ya anduve ahi cosas para conquistarlo total que callo y este bueno ya
empezamos como novios entonces él me acompaiio en etapas criticas de la enfermedad,
y te digo que se quedaba conmigo en el hospital y todo, pero pues se muere su maméa y
a €l se le declara la esquizofrenia y de ahi empezamos a tener muchos conflictos no?
porque yo entre mis depresiones de que me quiero ya no quiero vivir y luego el también
con sus depresiones de yo también me quiero matar pues si era asi como complicado
pero al mismo tiempo era de quede repente nos caia el 20 y bueno yo te saco a ti un
poco y ya después tu me sacas a mi y asi hemos estado estira y aflija, estira y afloja
(Cuanto tiempo tienes con €é1?

Con él ya tengo como 4 afios

(Y como te sentiste cuando le declararon la esquizofrenia o de que manera te afecto?
No pues fue saber valiente pareja no (sonrie) porque yo necesito muchos cuidados y
bueno él con la esquizofrenia me va a afectar para tener un trabajo estable, con su
estado de danimo es como muy dificil que los dos estemos juntos porque no, nos vamos
a poder cuidar o al menos va a ser muy dificil

(Y actualmente han hablado de matrimonio, de casarse, de vivir juntos?

El queria que me fuera a vivir, que nos fuéramos a vivir juntos pero por lo mismo que

yo veo sus cambios de estado de &nimo pues no me aviento no? porque si nos queremos



mucho eso no esta en duda pero pues yo también con la perdida de mi bebe yo también
quede muy mal, yo quede muy mal al grado que lo mande a dormir al colchdn a parte
entonces no esta bien la relacion ahorita

Ok (y el de que manera te ha apoyado a lo largo de tu enfermedad?

Este pues te digo que al principio se quedaba conmigo en el hospital, cuando sali pues
me iba a ver a mi casa y ya pues de esa manera estando conmigo era como €l me ha
apoyado

Ly actualmente con la perdida de mi bebe?

Pues yo no me gusta estar con él, entonces es dificil para él porque viene y me busca
pero yo no puedo estar y luego con su esquizofrenia pues también de repente se saca de
quicio entonces ahorita esta hecha un caos

(Y porque te rehusas a verlo?

Pues porque te digo porque ahorita no estoy asi como de mucho dnimo, ésea si quiero
que veamos television, un rato juntos, que me haga de comer o que yo le prepare algo
pero este pero no algo mas, pero si ahorita no me siento preparada para eso, me siento
muy triste me siento mal

Ok ;a lo largo por ejemplo de la enfermedad, cual crees tu que sea el sentimiento que
mas ha predominado?

La tristeza, es como recordarme es como era antes de la enfermedad y verme como he
sido después de la enfermedad, eso por un lado y por otro lado pues ya me canse
porque desde que empez6 la enfermedad he estado en tratamientos y tratamientos y has
sido recaida tras recaida entonces si es como muy tedioso el no vivir sino el ir
sobreviviendo cada dia, si, si es muy tedioso y ahorita con la perdida de mi bebe dsea
fue asi como y ahora que mas me falta, haber que otra cosa

.Y por ejemplo durante tu vida, tu nifiez y adolescencia como que sentimiento era lo
que predominaba?

Pues sofiaba mucho sofaba lo que queria hacer cuando ya no estuviera bajo el cuidado
de mis padres

(Cudl era como el estado de dnimo mas comun que tenias?

Pues siempre he sido muy pensativa, muy seria, pues asi como muy x sin mucho chiste
(sonrie)

(Eras asi como alegre, triste, te sentias ansiosa, angustiada, como eras?

Era muy yo pienso triste y melancdlica



Ok ahora con respecto a la sexualidad ;Como consideras que sean tus formas y
aptitudes hacia la sexualidad?

Abiertas, yo creo que son abiertas, sin caer en el libertinaje

Ok ;Cudntas parejas sexuales has tenido?

2 ;y como ha sido en ese aspecto tu vida sexual?

Pues con Marco con mi primer pareja pues era mala por lo mismo que era gay y bueno
con Arturo antes de que pasara lo del bebe llevaba una relacién buena

( Coémo te afecto el que Marco fuera gay?

Pues el decir que mala pata no? (sonrie) 6sea por un lado que mala pata y por el otro,
pensar pues no tengo nada que hacer pues no es su culpa no pues es gay no se puede
hacer nada, 6sea no era ni odiarlo y de hay maldito, dsea no, era como aceptar las cosas
que estaban pasando

(Cuanto tiempo paso de tu primer pareja a la segunda?

Como un afio

Ok ¢ Qué te llevo por ejemplo a tener relaciones sexuales con tu segunda pareja?

Pues el gusto fisico, la atraccion fisica y lo mismo el que es una persona con la cual
puedes platicar, con la cual puedes compartir muchas cosas entonces ya llega un
momento en el que necesitas mas que platicar

Ok ;el estuvo apoyandote durante todo el embarazo?

(Acentta con la cabeza)

(Cdémo te apoyaba?

NO me estuvo apoyando mucho mas bien se desaparecid

Haber platicame de eso

Lo que pasa que todavia no entra en tratamiento con lo de la esquizofrenia, entonces de
repente le dan como lapsus de angustia o de miedo y se pierde entonces ya de repente
me hablaba por teléfono o me mandaba dinero pero ha bueno y otra cosa es que tiene
celos, piensa que lo engafio con todo mundo por lo mismo de la enfermedad entonces si
de repente es como dificil que me vea sin que se enoje y si en el lapso del embarazo
pues casi no estuvimos juntos

(Cuantas veces por ejemplo lo veias, o que compartian mientras estaban juntos?

Ha bueno pues me hablaba como dos o tres veces a la semana y pon tu que lo veia una
o dos veces los fines de semana y por lo regular nos ibamos al cine, este ya veiamos la

pelicula, comiamos algo me invitaba un postre y bueno mientras estdbamos ahi el



platicaba con el bebe siempre platicaba mucho con el bebe, le leia, tocaba mi panza y
asi

(Y ti como te sentias con ese aspecto, de que casi no te apoyara, que casi no estuviera?
Al principio me sentia mal y me daba mucho coraje pero ya después era tanta la
felicidad de saber que iba a hacer mama pues no me importaba porque estaba con mi
bebe, entonces yo decia pues si el se quiere perder esto pues ya va a hacer su problema
yo ahorita lo estoy disfrutando y lo estoy cuidando y no me importaba no me sentia mal
(En ese tiempo que td estabas embarazada estabas viviendo en la casa de tus papas?
Aja

Ok (digamos como era la relacion de él con tus papas?

Mala porque mis papas, como veian mis papas que casi no estaba conmigo y eso pues
ponian el grito en el cielo entonces si era asi como muy distante sobre todo con mi
mama que era con la que tenia mas cercania tenia desde que paso lo de su mama que
murio

(Y eso a ti como te afecto a ti?

A mi no me afectaba porque yo estaba feliz, a mi no me importaban ni los gritos de mi
papd ni que Arturo no estuviera ni nada dsea a mi no me importaba nada yo estaba
feliz

(Tt embarazo fue planeado?

NO, no si nos estabamos cuidando con el condén pero se rompid no se que paso y de
repente pues ya estaba embarazada pero si nos estibamos cuidando

(,Qué te dijeron los médicos sobre el embarazo?

Pues el reumatélogo del hospital general dijo que lo ibamos a intentar que no me daba
muchas posibilidades pero pues que lo ibamos intentar y en ginecologia de la raza ahi
de plano me dijeron que la verdad era muy dificil, ahi si no le daban esperanzas a mi
bebe

(T como te sentiste con eso?

MAL, mal, pero al mismo tiempo te digo que era tanta mi felicidad que yo decia por
favor échale ganas bebe y los dos le echamos muchas ganas hasta que ya no fue
inevitable

.Y en ese tiempo cuando saliste embarazada tu lupus estaba controlado?

Pues te digo que si estaba controlado, te digo que nada mas me faltaba un bolo nada

mads para terminar el tratamiento



Ok ¢ los doctores digamos al inicio que te diagnosticaron la enfermedad te explicaron si
podias tener alguna complicacion si te embarazabas?

Al principio, al principio no, ya después fue que me dijeron el Lupus y el embarazo no
se llevaban pero nunca me platicaron lo que me paso no?

(Y como te sentiste td con esa noticia, por ejemplo ti en tus planes estaba el
embarazarte, y el decirte que no te ibas a poder embarazar digamos por la enfermedad o
que ibas a tener muchas complicaciones?

NO me afecto tanto porque yo decia bueno pues bueno si no puedo tener un bebe pues
no puedo y ya te afecta como a mi me afecto cuando quede embarazada cuando me
empez0 a crecer la panza, cuando vi a mi bebe en el ultrasonido, cuando escuche su
corazon Osea ahi si fue decir porque no si ya de Proxy tengo esta enfermedad que es
bastante terrible, porque negar el privilegio de poder ser mama, entonces ahi si fue
cuando me pego, pero al principio antes cuando yo no estaba embarazada, si me senti
triste no dije que mala onda porque si me hubiera gustado tener un bebe pero pues ya lo
acepte

Ok ;Qué expectativas tenias con este embarazo, del bebe?

Ha pues todo lo que le iba a ensefiar que eso, pues todo desde que la musica, le iba a dar
libertad para vestirse como quisiera este como seria su cuarto, como seria él, todo, todo
(Cudntos meses tenias?

Cuatro y medio

Ok ¢ Qué tipo de alimentacion llevaste durante tu embarazo?

Casi no comia, porque todo lo vomitaba

( Tenias muchas nauseas?

Si, me baje 10 kilos en ese lapsus

(Y actualmente que tipo de alimentacion tienes?

Pues te digo que como fruta, evito las harinas, carnes rojas no estoy comiendo, ahi mas
0 menos, la carne roja si de plano no, y de lo demas pues trato de equilibrarlo

Igual, ahora si mas especificamente en el desayuno, comida y cena que es lo que comes
mas 0 menos

Ha bueno, pues de desayuno primero me tomo un te, después un pedazo de gelatina,
después si hay fruta me como una fruta y ya, ya después si mas al ratito me da hambre
unos conflaks y ya después de ahi pues la comida que por lo regular es algo de queso o
de atin con una ensalada de pepino y jitomate, eso y ya después mas al rato un yogurt o

otra fruta y ya en la noche es este otra cosa y ya



Ok (y con quienes comes normalmente?

Pues con mi mamé o con alguna de mis hermanas o con Arturo

,por ejemplo de los 5 a los 10 afios no se recuerdas no se mas o menos cual era tu sabor
de preferencia, dulce, salado, amargo, agrio, etc?

Pues yo creo que lo salado o los tacos yo creo

Ly por ejemplo de los 10 a los 20?

Pues yo creo que mitad y mitad, bueno no mas bien como el sabor de las frutas, no soy
muy dulcera, no me gusta mucho el dulce, pero pues tampoco me la paso comiendo sal,
yo creo que si el chile, el chile me gusta mucho, el picante

. Osea el picante podria ser tu sabor de preferencia?

No, pues actualmente no me gusta nada, después del embarazo de lo del bebe me quedo
como muy insipida, asi como que no me llama mucho la atencién ni comer chile, ni
tacos ni nada y si como chile por ejemplo vomito luego, luego me irrita mucho el
estomago, entonces pues no ahorita son la frutas

Ly durante el embarazo como cual era?

El {1i6 el hielo, todo lo que fuera fri6

Ok (te mandaron alguna dieta especial durante el embarazo?

No hasta que estuve en el hospital me quitaron la sal, dsea de por si yo no acostumbro
mucho la sal, pero en el hospital de plano me la quitaron por lo del rifién

Ok ;y actualmente tomas medicamento para lo del rifion?

Mmm no para eso van a hacer los bolos yo creo

Ok ;bueno se supone que te empezaron a meter mucho medicamento porque estabas
tirando muchas proteinas lo dejaste de hacer, dejaste de tirar proteinas?

No pues supuestamente ahorita mi rifiéon ya tiene un grado de afectacion entonces
ahorita ya es algo con lo que tengo que vivir pero lo que no quieren es que me avance
el problema para que no me tengan que dializar

Ok ;modificaste tu alimentacién a partir de que te diagnosticaron la enfermedad?

NO antes si comia de todo, ésea si mi comida con la sal normal, nunca te digo nunca he
sido muy exagerada ni con la sal ni con el azicar, lo inico que no es que alcohol si lo
evitaba, de repente si me echaba vasitos de cerveza o de vino tinto pero muy de vez en
cuando, pero el alcohol no, y el cigarro si no fumo eso si fue lo que evite, pero de
comidas yo comia lo que hubiera

(Sigues tomando café actualmente?

Ahorita no después del embarazo ya no, te digo que me irrita



Todo lo que sea muy irritante para el estomago

Y no ademds sabes que es como fuerza de voluntad por eso ahorita se que me rifién esta
bien y si le meto carne o le meto sal entonces voy a estar en la calle, entonces también
es voluntad

Ok ¢actualmente practicas alguna religion?

No

(Eres creyente de algo?

Pues mi familia es catdlica pero bueno pues si mi dngel de la guarda le rezo a veces

( Vas por ejemplo a misa?

No

Ok ¢ actualmente tienes un proyecto de vida?

Pues tenia, tenia pensado entrar a la universidad y si me estabilizo también quiero irme
a vivir temporada a la playa

Ly con tu pareja?

Pues con Arturo quiero apoyarlo ahorita realmente con lo de su enfermedad, porque el
en realidad yo tengo la fortuna que mi familia me apoye mis hermanas y mi mam4 pero
el si de plano esta solo tiene familia pero igual y no lo apoyan y uno de sus hermanos
también tiene esquizofrenia, entonces su hermana si ya se deschaveto y yo no quiero
que eso le pase eso a él, entonces si esta en mis manos apoyarlo por lo menos
moralmente por lo menos pues si lo voy a hacer

(Y con tus papas, algo que quieras hacer con ellos no se?

Pues no se, seguir viendo a mi mamad, pues cuidarla si tengo oportunidad de ahora
apapacharla no? pues yo lo haré, y con mi papd no se un dia antes de ir a mi consulta
nos peleamos muy feo me corri6é de la casa y ya después paso lo del bebe, entonces
ahorita estoy asi como que mejor no quiero verlo no lo odio ni nada, pero prefiero
evitarlo

(Y no te ha buscado tu papa?

NO

(Cémo te sientes con eso?

Pues me da tristeza, pero pues ya es algo que va a quedar en su conciencia no? el sabra
porque hace las cosas pero yo creo que no es la mejor manera de apoyar a un hijo

Ly porque decidiste venirte a vivir para acd? (vive actualmente con una hermana)

Por lo mismo por que no quiero, 6sea en primero no quiero estar recibiendo muchas

visitas no? y haya va a llegar toda la familia de chismosa nada para ver lo que paso y



los vecinos chismosos de haya también no quiero, dos te digo que mi papa de repente
empieza a gritar mucho y cosas asi que te exaltan entonces no tengo ganas de estar
escuchando, otra porque Arturo no puede ir haya a la casa, entonces el estar aqui de
repente es que €l si pueda venirme a visitar y estoy mas tranquila, entonces mas que
nada estoy aqui porque me siento mas tranquila

(Desde que recuerdas siempre ha sido asi tu papa?

SI

(Y tu mam4a?

Te digo que mi mamd ya como que cambio, ahorita ya como que exige sus derechos, ya
se pone mads al brinco

Ok bueno ti me mencionas que has tenido lapsus en los que te has sentido como
deprimida, que te has sentido de que ya quiero hacer nada, de ahora si voy a aventar la
toalla no? ; Cémo que sentimientos pasan por ti, ahora si, que ideas pasan por tu cabeza?
IDEAS DE MATARME, sobre todo eso matarme

(Y lo has intentado alguna vez?

NO

(Y que te ha llevado a pensar eso de que ya nada importa?

El hecho de que le echo ganas y le echo ganas para tratar de llevar una calidad de vida
mas o menos aceptable y siempre me esta pasando algo, dsea siempre tengo un achaque
nuevo o siempre algo trunca el avance que voy teniendo

( Te explicaron que era el SAP me dijiste?

Aja pues me dijeron que era una deficiencia de la sangre entonces que si también es
muy peligrosa que es como un hermanito del Lupus

Ok;y te van a estar controlando ahorita las dos?

Pues se supone ahorita por ejemplo estoy sangrando mucho, estoy sacando coagulos del
tamafio de la palma de la mano y a parte estoy sangrando mucho, entonces no se si sea
por lo del SAP pero te digo que estoy tratando de llegar a mi consulta del jueves con el
reumato6logo

Ok ;y te explicaron que eso te podria pasar o’

NO

Bueno creo que es todo

(,Qué tipo de atencién médica recibes?

(Actualmente?

Si



Estoy en el seguro social y estoy en el hospital general

(A partir de que te enfermaste cada cuanto vas al seguro?

No mira lo del seguro fue por lo del embarazo 5 meses, y me estaba tendiendo en el
hospital general y a hospital general por lo regular iba cada mes

.Y de hospital general ahi como entraste?

Ingrese por parte del doctor Cesar te digo que él fue el que me opero y ya de ahi no
me recupere y el doctor Cesar se intuyo que era Lupus, y para cerciorarse pues mejor
me mando a hospital general

(Bueno cuanto tiempo pas6 después para que entraras acd a la Raza?

Ha bueno casi todo el tratamiento lo he vivido en hospital general te digo a la raza
llegue hace 5 meses

Con el embarazo

Con lo del embarazo

Ok ;y como ha sido la atencién medica ahi?

Pues es que no quisiera pensar que el hecho de haber abortado fue provocado por tanto
medicamento porque te digo que yo nunca me senti mal yo nunca sangre yo nunca tuve
asi como indicios de que el bebe se me queria salir, entonces de pronto llego aqui a la
raza y me internan y aborto entonces si fue, entonces mas bien no quiero pensar que fue

una negligencia no? lo que me paso

2* entrevista (continuacién por dafio del otro cassett se tuvo que repetir parte de la
entrevista)

Me puedes decir tu nombre y edad por favor

Me llamo reyes Gonzalez Elizabeth Gabriela y tengo 26 afios,

(Bueno recu

No perdén tengo 25 afios

(Por qué te aumentas la edad? (sonrie)

(Sonrie) si verdad

Ok ;recuerdas mas o menos que padecimientos tuviste cuando eras nifia?

Pues cuando era nifia solamente unas bolitas que me salieron en el costado izquierdo y
ya solamente eso

(Recibiste algtn tratamiento para eso?



No me llevaron al doctor y me habian dicho que se llaman poligomas pero que no eran
malignas incluso me sacaron una biopsia ya ya pero nunca supieron porque me habia
salido

(Eso a que edad te salio?

Mmm yo creo que tendria como 3 afios estaba chiquita

Ok si por ejemplo tu mam4 te ha comentado si en los primeros meses o este dias tuviste
alguna enfermedad?

No todo bien

(Igual ya posterior a eso, de los 10 a los 20?

Pues el sol me irritaba mucho la piel, en la conyonturas se me rozaba como si tuviera
rosado y me decian que eran lo nervios o que era un hongo y me daban pomadas y cosas
asi, pero no se me quito eso fue ya en la pubertad, que te cuenta en las rodillas, detrds de
las rodillas, en la conyontura del codo

(Y hasta que edad se te quito o eso, o como fue que se te quito?

Pues ya no se me quito hasta que me detectaron el lupus

(Digamos con el medicamento que te dieron para el lupus fue con lo que se te quito?

Si

Ok ,este igual ya posterior cuando te detectaron el lupus padeciste de alguna
enfermedad?

Antes de que me detectaron el lupus me dio un dolor muy fuerte en la vesicula, me
operaron y ya de ahi este me imagino que las defensas se me bajaron o no se porque ya
no me pude levantar, me quede sin caminar y ahi fue cuando llegaron a ver que era lo
que tenia y fue cuando me diagnosticaron el lupus

Ok bueno ahorita me platicas del lupus

(Este tu que piensas de este tipo de tratamientos sobre todo a base de medicina al6pata?
Pues yo creo que es bueno probar alternativas, yo creo que también depende mucho de
la fe con lo que te lo tomes yo por ejemplo le entro por ejemplo a lo que son los tés y yo
siento que si me estdn ayudando como a defenderme

Ok ¢ por ejemplo antes de que te diagnosticaran el lupus tu a que tipo de tratamientos era
a los que recurrias para curarte por ejemplo de tuna gripa?

No recurria a tratamientos, casi no me gustaba tomar medicina, mds bien pues dejarlo
que me diera la gripa y tomar tesitos y cosas naturales, pero medicina casi no

Ok (este haber ahora si platicame de tu familia de nueva cuenta, quienes integran tu

familia, estas casada?



No

(Bueno entonces de tus papas, de tus hermanos?

Bueno mi familia esta integrada por mi papa

( Te digo los nombres?

Si quieres

Es Gerardo Reyes Silva, mi mamd Elizabeth Carlota Gonzilez llave, mi hermana
Nathali Guadalupe, mi hermana Monserrat Marilu, y mi hermana maricela

(Ellas que edades tienen?

Haber yo tengo 25, mi hermana Nathali tiene 23 y mi hermana Monse tiene 21 y mi
hermana Maricela tiene 19

Haber platicame por ejemplo como era la relacion con tus papas cuando eras nifia,
adolescente

Pues con mis papas era muy mal sobre todo con mi papd, mi papd es una persona muy
dificil entonces siempre y nosotras como mujeres pues teniamos que obedecer y no
protestar entonces era una relacion dificil y tormentosa porque el trabajaba tenia un taxi
en ese entonces, entonces era llegar a la casa y quiero dormir y nadie podia hacer ruido,
y ni podiamos salir ni podiamos hacer nada y mi mama en ese tiempo todavia no se
rebelaba no? entonces era asi como lo que su papd diga, entonces si era como que
mucha presidn, no se tenfamos cierto tiempo para llegar a la casa y si nos tardibamos 5
minutos mas pues ya era no vas a la escuela, ya no te doy para el pasaje o castigos
entonces siempre si fue muy con mucho estrés, la relaciéon con mis papas, ya después mi
mama se fue alivianando y era ya un poco mas fécil, pero con mi papd siempre ha sido
una perdona dificil, hasta apenas que se esta como tranquilizando pero siempre ha sido
muy dificil

(T como te sentias con esa situacién?

Pues siempre vivia estresada y como yo era la mayor de mis hermanas, pues yo era la
que de cierta manera tenia que abrir no? como que las puertas de la libertad y rebelarme
y todo eso, entonces siempre fue dificil, aun cuando dicen que yo era la consentida de
mi papd, aun con eso si tuvimos muchos problemas

Ok ¢ haber tu como describirias la educacién que te daban tus papas?

Pues es que desde mi punto de vista pues no era tan bueno no? Porque era veia que mi
mama era una persona que no protestaba, que no decia nada mi papd era el que
mandaba entonces yo no estoy de acuerdo en ese tipo de educacién yo pienso que las

mujeres somos muy importantes como para poder desarrollarnos en muchas cosas y



poder tomar nuestras decisiones entonces eso es algo que apenas estamos trabajando, mi
mamé también ya lo entendia, y en eso andamos

(Y larelacion con tus hermanas como era?

Buena, con mis hermanas siempre ha sido una relacién de complicidad 16gicamente si
nos llegamos a agarrar de la grefia no? y las peleas normales entre hermanas pero
siempre nos hemos apoyado mucho

.Y en la actualidad como es la relacion con tus papas?

Pues la relacion con mi mamd mejoro mucho te digo porque mi mami se abrid y
ahorita ya es también nuestra amiga, con mis hermanas también es buena, nos seguimos
apoyando, seguimos teniendo dificultades pero es buena la relacién, nos apoyamos, y
pues con mi papd también ha mejorado ademds que ya sabemos como tratarlo no?
sabemos que va a empezar a pelear y mejor le sacamos la vuelta y ya cuando se
tranquiliza es cuando podemos otra vez intentarlo

Ok ;Este haber por ejemplo como que sentimientos, que emociones, sientes hacia cada
miembro de tu familia?

Bueno hacia mis hermanas les tengo mucho carifio, las respeto porque todas son muy
luchonas, hacia mi mam4 pues también la quiero mucho, ahorita ella es la que mas me
ha estado apoyando todo el tiempo incondicional, y a mi papéa lo quiero, lo que pasa que
ahora con lo del bebe pues no me apoyo, entonces no me apoyo yo no tenia con quien ir
al hospital y asi, 6sea muchas broncas, entonces pues yo no senti apoyo con lo del bebe
y si es asi, siento cierto resentimiento, tristeza pues porque no estuvo conmigo y el hijo
de mi hermana monse entonces ese nifio también me apoyo mucho con lo del embarazo
tiene 3 afios pero era el que me acompafiaba al doctor

Ok (T4 como expresas tus sentimientos hacia tu familia?

Pues cuando salgo a la calle y veo algo que les puede gustar aunque sea un detallito
muy pequefio se los hago llegar, con hablarles por teléfono y decirles sabes que me
estaba acordando de ti, tampoco los abrazo todo el dia, pero si, si les digo

Ok ¢y a personas allegadas por ejemplo a ti, no se por ejemplo familiares, amigos,
parejas?

Pues yo creo que personas extrafias de la calle

aja ;jamigos sobre todo?

Ha a mis amigos, con mis amigos si es mas el apapacho fijate como que la mayoria de
mis amigos son hombres como que si se presta mas para el apapacho, ademds que soy

muy consentida



Ok (ta por ejemplo en que te basas para construir algin tipo de relacién afectiva, con
tus amigos, pareja, de la que quieres?

Pues tiene que haber respeto, tiene que haber admiracién, tiene que haber confianza
para cualquier tipo de relacién

Ok (y ahora tienes pareja actualmente?

No

(,Qué paso con tu pareja?

Bueno pues, el se llama Arturo y ya tiene como dos meses que ya definitivamente nos
dejamos, el padece esquizofrenia entonces pus €l tomaba su enfermedad como pretexto
para celarme demasiado, para tenerme desconfianza, entonces pues ya las cosas fueron
mal después de lo del bebe, porque €l también no me apoyo pro lo mismo que te digo
de su enfermedad, evadia su realidad, evadia la realidad y yo tenia que ver como me las
arreglaba y este y las cosas desde el mes de abril nos seguimos viendo y todo pero
empezaba a ir muy mal, hasta que te digo que nos faltamos al respeto y ya decidi mejor
terminar la relacién y ahorita ya son dos meses que pues no tenemos contacto

.El como tomo esa decisién?

No la aceptaba porque pues €l dice que me ama mucho no?, pero no puedes estar con
una persona que no se hace responsable de sus actos, 6sea no llegas a ningin lado y
aparte yo no queria vivir la misma situacidon que vivi en casa de mis papas yo queria
una persona que me respetara y me valorara y con €l pues no estaba sucediendo eso

(en ese tiempo me comentaste que estabas viviendo aqui por igual, por lo del bebe y
todo eso, a la fecha porque sigues viviendo aqui y ya no con tus papas?

Porque te digo que con mi papa tengo asi como de repente me siento mal, me acuerdo y
me siento mal ademds que ahi en la casa como que vivi toda la etapa de mi embarazo
entonces si es muy dificil he intentado, ya voy mas seguido a la casa pero pues todavia
no puedo, si necesito estar como de repente en mi espacio sola, y pues ahorita también
con lo de Arturo que si me pego tiene dos meses que ya nada de vernos y nada,
entonces si es dificil desapegarse de una relacién de tantos afios, entonces por eso sigo
aqui y aparte por la escuela que me queda mas cerca

(Tu por ejemplo de que manera has afrontado desapegarte de esa relacién?

Pues por amor propio no? yo creo que cuando una relacién te esta causando mas
dolores de cabeza que bienestar algo esta mal y bueno el valiente vive hasta que el
cobarde quiere entonces yo no puedo estarme quejando de jhay a lo mejor me es infiel,

a lo mejor me cela, es que ya no puedo hablar con nadie! Porque yo misma lo estaba



provocando no? al no ponerle un alto, entonces este bueno he estado en clases de yoga
de cierta manera como que si te van orientando no? Entonces es tomar la determinacion
6sea mi vida esta bastante del nabo me ha ido muy mal pero tu no te ayudes no? no
empeores las cosas entonces pues es dificil estar sola, pero pues es preferible

Ok bueno ahora vamos con tu trabajo ;realizas alguna actividad para obtener ingresos
econémicos?

Pues estaba vendiendo peliculas pero ahorita la verdad es que si siento que estoy en una
etapa de depresion muy fuerte y ha sido muy inconstante hasta con la escuela, he
llegado a faltar, he llegado a faltar hasta 15 dias, y ahorita pues no estoy estable en nada
(Por qué de depresion por ejemplo?

Bueno yo digo que es depresion, porque de repente no me dan ganas de pararme de la
cama, o como mucho o no como nada, lloro por cualquier cosa, todo el tiempo estoy asi
como conteniéndome el llanto, y asi estoy no me dan ganas de salir, no me dan ganas de
hablar con nadie por teléfono, no hago nada, no hago nada literalmente no hago nada
(Y esto es a partir de lo del bebe?

Aja, siempre he sido depresiva, pero desde que paso lo del bebe creo que mas

(Has recibido alguna ayuda para esto?

No

(Por qué? ;Qué te ha impedido pedir ayuda?

La apatia, el hecho de decir tengo que ir al psicdlogo y en pesar en el camino no voy, o
prefiero no salir a ningiin lado

(Entonces ya no realizas alguna actividad econdémica?

No ahorita no

(Entonces digamos de donde obtienes ingresos econémicos?

Pues de los ahorros que tengo, pues es que en realidad me gasto 8 pesos para ir a la
escuela entonces este pues no necesito como mucho al mes, y pues también mi hermana
de repente me hace el paro y es que en realidad yo no gasto en nada solamente es lo del
pasaje

Ok este bueno me dices que estas estudiando la universidad ;porque decidiste hacerlo?
Por que yo pensé que me iba ayudar a salir de mi depresion, pensé que era llenar un
vacio, el vacio de mi bebe, haciendo otras cosas pero pues no, fue contraproducente me
siento peor 6sea me doy cuenta que no es lo que yo necesitaba o no es lo que yo quiero,
entonces pues estoy peor

(Cudnto tiempo tienes en la escuela?



Entre en septiembre

Relativamente muy poquito entonces

Si

(Y bueno ahora si vamos a empezar desde el Kinder en que escuelas estudiaste, hasta la
actualidad?

Estuve en el Kinder en una escuela de paga, después me meti en una escuela de monjas,
después de la escuela de monjas ya estuve en escuelas de gobierno, hasta la secundaria
ya después entre al CCH y ya después hice la prepa abierta, y después ya

(,Qué carrera estas estudiando?

Arte y patrimonio cultural

Ok ;y te gusta, te puede llenar como persona?

Peus yo creo que si, a mi me gusta mucho lo que tiene que ver con el arte no era
justamente lo que yo estaba esperando, pero de las opciones que tenia pues esa era la
que mas me convencia

Ok este vamos con tu casa ;Como eran las casas donde vivias cuando eras nifia, o en la
cas donde vivias cuando eras nifia?

La casa, pues cuando éramos nifias rentdbamos todo el tiempo

(Recuerdas de que materiales estaban hechas, las casas, en que colonias estaban?

Eran casas de concreto, y generalmente se ubican en Nezahualcoyotl

,y digamos cuanto tiempo viviste en la casa de tus papas?

Hasta los cuantos afios?

Si

Pues bien, bien, vivi hasta los 17 afios, porque después me sali de la casa y ya pues
igual a la casa de tio, de mi abuelita, y ya después me regresaba otra vez a la casa, y ya a
partir de ahi fui muy inestable, después me diagnosticaron ya el lupus y pues tuve que
quedarme ahi en la casa

(Por que te salias de tu casa?

Por los mismos problemas que habia con mi papd que no nos dejaba salir con nadie,
tener amigos, contestar el teléfono, tener que llegar a cierta hora de la escuela, si nos
tarddbamos mas eran problemas por eso

Ok (y actualmente cuanto tiempo tienes viviendo aqui?

Desde abril, pues 8 meses casi

Ok ¢ahora si vamos con lo importante, hace cuanto tiempo que te diagnosticaron el

lupus?



Desde que tenia 17 afios, ahorita tengo 25

Tienes como 8 afos mas 0 menos

Ok ;Coémo te sentiste con esa noticia?

Pues al principio no me impacto porque no sabia en lo que me habia metido y bueno
mds bien el impacto fue después al ir viendo todos los impedimentos que iba teniendo
con la enfermedad no?

(Qué sintomas empezaste a presentar?

Pues te digo lo del sol, a mi me, soy de piel, pero el sol me fatigaba mucho y ademas me
ponia roja de la cara, eso y luego lo de las coyunturas como si estuviera rosada, de las
rodillas y de los brazos, y pues ya bueno ya después eran dolores de, bueno se me
empezo a enchuecar el dedo de en medio de la mano derecha, se me empezd a
enchuecar y ya pues ya, después fueron los dolores muy fuertes de huesos

(Por eso digamos ya fue cuando te llevaron al doctor?

Si

(A donde te llevaron, que medicamentos te empezaron a dar?

Mira en primero me llevaron con un doctor particular y el no es especialista en lupus,
pero pensé que podia ser lupus, entonces me mando a hospital general y ahi fue donde
me dijeron que si

(Qué medicamentos te empezaron a dar?

Me empezaron a dar Prednisona, me empezaron a dar Aralen, y me empezaron a dar
creo que quimioterapias

( Te dijeron porque te las pusieron?

Por el rifién

( Te dijeron que tenias afectacion en el rifién?

Si

( Te dijeron que porcentaje de tu rifién estaba trabajando?

No me acuerdo

.Y de las dosis que te mandaron te acuerdas?

Pues de prednisona yo creo que fue mucho porque me puse bien cachetona

(Y de la otra?

De la aralen siempre ha sido una tableta

(Esa para que te la mandaron?

No se lo tinico que sabia era que me iba a largo plazo me iba afectar la vista

.Y ala actualidad te siguen dando ese mismo tratamiento?



Si ahorita estoy tomando prednisona, estoy tomando aralen, aziatropina, acidofumarol
(Cuanto estas tomando de cada una?

Ahorita estoy tomando 5 de prednisona, dos y media de aziatropina, una de aralen, dos
de captopril, una en la mafiana y una en la noche, y una de acidofumarol

(Padeces de la presion alta?

Pues después, en el embarazo cuando estuve en el hospital se me subio la presion y asi
me dejaron, ahorita el medicamento

Ok {Cémo te has sentido con todo el medicamento que te estin dando?

Pues mal, porque me siento como intoxicada, me sentia muy bien cuando estaba
embarazada, deje de tomar todo el medicamento y me sentia muy bien

(Y ahorita otra vez, digamos que después de lo del bebe te dieron esas dosis?

Si, bueno incluso me querian volver a poner la quimioterapia pero le dije al doctor que
se esperara y ya me puso unos pulsos de prednisona la vena y parece que mi rifién se
tranquilizo, entonces ahorita voy ir en enero haber como sigue

Ok ¢ actualmente has ido a tus consultas?

Si

(Y has buscado otras alternativas?

Si te digo que me tomo mis tes

(Qué tes te has tomado por ejemplo?

Hay se llama palo azul, no se mucho tes, que me dicen que sirve para el rifién, los
combino lo hago y me lo tomo como agua de tiempo o tomo gotas también

( Homedpatas?

Aja, que hierba de sapo y asi cosas, es lo que tomo

(Cémo te has sentido con esos tratamientos?

Pues si siento que me ayudan para el rifién como que ayuda a drenar o a que se inflame
menos, no se pero me siento bien

(Hay alguin sintoma que por ejemplo se siga manteniendo a pesar de que te tomas el
medicamento?

Pues de repente me duele alguna parte del cuerpo, asi como un huesito de aqui, o un
huesito de haya pero pues poco

Ly si te tomas el medicamento se te quita o se sigue manteniendo?

No pues ya mds bien como que te acostumbras a vivir con un dolor en cualquier parte

del cuerpo, un dolor, pero pues ya es como parte de tu vida diaria y ya no lo percibes



(Has tenido por ejemplo crisis por parte de la enfermedad por los cuales te hayan tenido
que internar?

Osea por ejemplo que tu lupus se haya activado, que se haya dado una complicacién por
el lupus

Ha si pues por esa razén me internaron varias veces, me dio una trombosis en la pierna
izquierda, este no pues es que ya se te activo el lupus en el rifién por ejemplo, entonces
st ha sido en varias ocasiones

(Esa vez por ejemplo de la trombosis de tu pierna, cuanto tiempo estuviste internada?
Hay creo que estuve como un mes internada

(Y para eso te mandaron alglin medicamento después?

Si es el acidofumarol, tengo que estarlo tomando para que me sangre este mas 0 menos
liquida porque se me coagula

Ok ¢ por ejemplo cuando te internaban recibias el apoyo de tu familia?

Si

(De que manera te apoyan?

Pues por ejemplo mis hermanas se quedaban a hacer guardia, bueno mi mamd y mis
hermanas se quedaba a hacer guardia haya en el hospital tenian el pase de las 24 horas
y una siempre se quedaba a dormir conmigo, diario tenia visitas, siempre tuve mis
medicamentos, ellos me los compraban cuando fue lo de la trombosis necesitaba
medias especiales también, la alimentacién también la cuidaba

(Tu como te sientes con ese apoyo?

No pues si te hace el paro, si te hace bien, porque luego a pacientes que estian ahi nadie
los va a ver, si te deprimes

Ok ¢ actualmente tu lupus esta controlado?

Se supone que si eso fue lo que me dijeron la ultima consulta, creo que fui en octubre y
me citaron hasta finales de enero, se supone que me rifién se tranquilizo y por eso
solamente estoy con el medicamento

(ahorita donde te estdn atendiendo?

En laraza

( Te siguen atendiendo ahi?

Si

Ok ¢ ahi con quien vas?

Con el doctor Saavedra

,es reumat6logo?



Si, miguel dngel Saavedra

(Has recibido por ejemplo cuidados especiales de parte de tu familia a partir de que te
diagnosticaron el lupus?

Si

(,Coémo que cuidados?

Por ejemplo cuando salimos pues no dejan que me este asoleando o saben por ejemplo
que no puedo tomar, entonces de repente si se me antoja asi como echarme un trago de
algo, pero ya se que solo es un trago, dsea tampoco me tienen que andar cuidando no
pero asi estdn ahf a las vivas, o se fijan mas o menos que coma ordenadamente, cuando
me ven muy triste también tratan de levantarme el dnimo porque pues saben que la
depresion te hunde mas en la enfermedad de cierta manera te hunde a ti

(Cémo se encuentra actualmente tu estado emocional?

Pues estoy de la patada la verdad

Ok ¢ dices por ejemplo que la yoga te ayuda a cosas y asi?

Digamos que has buscado otras alternativas para salir de tu problema

Si

(Eso te ha ayudado de alguna manera?

Pues te digo que si, yo espero que las decisiones que he estado tomando estos dltimos
meses pues fructifiquen no pronto

Ok te explicaron al inicio de tu enfermedad en que consistia el lupus?

Pues mas o menos me acuerdo que me dijeron que me podia afectar cualquier parte de
mi organismo y que consistia en que mis defensas no iban a reconocer a mis defensas,
sino que me iban a atacar, entonces por eso era importante que yo estuviera asi como
estable para no dar pie a que mi propio cuerpo se estuviera atacando

,te explicaron si por ejemplo ibas a presentar alguna complicacién?

Pues si como desde siempre me habia afectado el rifion fue asf lo primero, me dijeron
que posiblemente después tendriamos que estar luchando pero pues ya después fue
también lo de la pierna y ahorita ya tengo un montén de complicaciones ya cuando me
ponen el diagnostico, pues ya no nada mas es lupus si no ya es lupus con un montén de
cosas mas

(,Cémo te sientes con eso?

Pues enojada, enojada porque a parte de que me da lupus y me pasa todo lo que me pasa
y me siguen este anotando mas enfermedades ahi como que si es dificil no, no se porque

te pueda pasar tantas cosas malas



Ok ¢ al inicio de tu enfermedad cual fue el prondstico que te dieron?

Pues me dijeron que si me hubiera tardado dos o tres dias mds ya no la hubiera librado
ya iba muy mal

(Qué era lo que estabas presentando?

Ya no me movia, los dolores eran insoportables yo era un trapo ahi ya, no podia hacer
ya nada yo

(En esa ocasion cuanto tiempo estuviste internada?

Creo que como otro mes en lo que me estabilizaban

(Bueno a partir de todo lo que has vivido tu como concibes a tu enfermedad?

Como la veo pues la veo como lo peor que me ha pasado, como lo que mas me ha
alejado de lo mds que he querido

(La vez como una limitacién?

Si

(En que te ha limitado por ejemplo?

Pues no puedo viajar, 6sea yo cuando era mas joven decia no pues yo me voy ir de raid
porque yo quiero conocer muchas partes, quiero ir a viajar si no tengo dinero no importa
yo me voy, y ahorita no puedo no porque de repente los dolores del cuerpo, el sol tengo
que estarme protegiendo, la medicina que me tengo que estar tomando, tienes que llevar
una vida pues bien lo mejor que se pueda

(Podrias ver a tu enfermedad por ejemplo como un castigo?

Pues no como un castigo porque bueno es que uno no sabe, pero yo creo que si me
hubiera estresado menos cuando era mas joven igual y esto no se me hubiera
desencadenado, pero pues uno no lo sabe no, uno es muy apasionado, muy intenso y te
enojas entonces pues yo pienso que eso fue lo que desencadeno mi enfermedad tanto
estrés

( Te enfermabas por ejemplo seguido de la gripa, tos?

No

(De enfermedades de la piel?

Nada mas lo de las ronchas, lo que si las infecciones las que adquiero muy facil, es asi
por ejemplo ayer que fue a la escuela, estaba una chava que estaba tosiendo no y
gripienta entonces como que de repente si empecé yo a estornudar pero ya me tome
unos tes y ya como que ahorita ya estoy bien otra vez, y ahorita por ejemplo traigo una
infeccidn en mi ufia porque no lo se pero asi cualquier cosa y luego, luego la pesco, es

lo que resiento que tengo defensas bajas



(Antes por ejemplo que te diagnosticaran el lupus presentabas alguna molestia con el
rinén?

Pues no

( Te dolia por ejemplo padecias infecciones en las vias urinarias?

Fijate que no, normal ni siquiera tenia conciencia de que tenia rifién

Pasaba desapercibido ;tu puedes identificar por ejemplo cuando tu lupus esta activado?
Si

(De que manera?

Mi cara se empieza a poner roja, €s un rojo que ya no se quita, las chapotas luego,
luego, me empiezan ad oler demasiado los huesos y me siento bien cansada todo el dia y
ahorita me siento cansada pero yo digo que es por lo mismo de la depresién, pero yo
siento que de mi cara estoy bien, mis huesos ahorita no me estian causando problemas
(En ese momento si te tomas el medicamento se te quita o ya hasta que vas con tu
medico?

Lo de los huesos generalmente con una pastilla se me quita pero no es normal que te
duelan las huesos, 6sea ya cuando hay dolor significa que algo esta mal y lo de la cara
pues ya cuando el lupus se calma se me quita solito

Ok (te mandaron alguna pomada especial, por ejemplo de algtin factor en especial?

Si tengo que usar del mas fuerte que haya que es el de 60

(Sigues el tratamiento que te mandaron actualmente?

Si, bueno ahorita me estoy resistiendo a las quimioterapias no? pero si las voy a hacer, y
haber que tal salgo en los estudios

(Bueno recuerdo que en ese tiempo te querian poner bolos o algo asi?

Aja sila quimio

(Entonces aun no las has recibido?

No

Te sigues resistiendo

Me sigo resistiendo

(Cuantas te pondrian si te las ponen?

Serian dos afios de tratamiento, primero que serian 7 mensuales, después se van
bimestrales, después se van trimestrales y ya pues el doctor te va diciendo pero son dos
anos

(Porque no te las quieres poner?



Pues porque se me cae el cabello, porque estoy vomitando, porque me siento muy mal,
porque dicen que ayuda para el rifién pero pues la verdad es que te sientes de la fregada,
ademds que no es la primera vez que me pondrian quimioterapias Osea ya tengo creo
que 3 tratamientos entonces ya no, ya han sido 6 afios de mi vida que me los he pasado
bien mal y yo pienso que hay otras opciones para ir sacando esto del lupus, dsea no
puede ser que nada mas con las quimioterapias uno pueda ir sobreviviendo

Ok ; vy regresando a tu casa, recuerdas mas o menos como que climas eran los que
perduraban en las casa que hayas vivido, por ejemplo si eran frias, calientes, si se
adaptaban al clima de temporada?

Pues mas bien era al clima de temporada y como te digo yo no he sido mucho de que
me encante asolearme siempre buscaba como que la sombrita porque el calos me
cansaba, no me siento bien

( Tenian buena ventilacién?

Si, de hecho mi mama4 siempre tenia mucho cuidado con la limpieza no? siempre estaba
limpiando

Ok ¢en ese tiempo recuerdo que no tenias un proyecto de vida, ya lo tienes?

No, te digo que ahorita estoy peor de perdida que cuando me hiciste la entrevista la
primera vez porque se suponia que yo era lo que queria entrar a la escuela, y ahorita ya
estoy en la escuela pero pues no me causa emocion, entonces me he aislado ahorita
también con mis amigos, no estoy en mi casa estoy aqui entonces pues estoy asi como
que no le encuentro sentido a las cosas pues triste

(Bueno tu por ejemplo de que manera afrontas la soledad?

Pues tratando de no desesperarme de estar sola, porque si te hace falta el apapacho pero
pues bueno creo que también son etapas, y a lo mejor es la etapa de estar sola me ayuda
a haber que voy a hacer conmigo, que es lo que quiero hacer dentro de lo que puedo
hacer

Bueno creo que ahora si ya hemos terminado, porque ya en la otra esta lo demds ha
solo que unas cosas de la otra entrevista, sobre tu alimentacién he recuerdas por ejemplo
no se que era lo que comias de los 5 a los 10 afios, de los 10 a los 20 afios, y en la
actualidad

Pues mira cuando era chiquita comia mucha carne, verduras y la alimentacién que hace
en casa ya sabes pero desde chica siempre me han gustado los tacos, entonces si desde
chica siempre he comido tacos, pero mi alimentacién era mucho mejor , este cuando

era nifa digamos era mas sana mi alimentacién, cuando entre a la pubertad pues ya



sabes que te malpasas, no comes bien, cuando comes, comes porquerias, o eres muy
extremista con tus dietas también ha hoy como puro chayote o hay hoy como puras
naranjas y asi, entonces pus si mi alimentacién empezd a variar mucho y no muy
positivo ya conforme fui creciendo

(Y actualmente como es tu alimentacién?

Pues ahorita trato de alimentarme ahi mds o menos, trato de no comer carnes rojas, la
verdura la verdad no me gusta, pero la fruta si trato de comerla

(Entonces de verduras no comes ninguna, o hay algunas que si llegas a tolerar?

Pues mira de repente si como asi como zanahoria o de repente me hago mis calabacitas,
este pero lo que es, bueno de por si no puedo tomar vegetales verdes por lo de la
medicina que estoy tomando eso y el chayote en el tiempo que estuve internada siempre
me daban chayote entonces como que no, el chayote si no me gusta, pero lo demads si
cuando hacen caldo si, si como pero pues tampoco no me hago una sopa de verduras
diarios

(Que comes entre comidas normalmente?

Pues he estado tratando de comer fruta o tomo café

(Ha ahora si ya tomas café antes no?

Si ahorita ya estoy tomando café

(Cémo cuanto café tomas?

Poco como dos tazas nada mas

( Tienes ahorita como un sabor de preferencia, dulce, salado, agrio?

Este pues depende porque cuando estoy muy triste me gusta comer algo dulce y ya
como que si te aliviana lo dulce y pues ya picante pues yo no puedo comer porque todo
lo vomito pues con la gastritis ahorita no puedo comer muchas cosas irritantes y fijate
que perdi el gusto por la comida

(Antes como cual era tu sabor de preferencia?

El picante, el chile con limén

Osea entre acido y picoso

( Consumes refresco?

Si me hecho una coca cola fria

(Es del que mas consumes digamos, no consumes de sabor?

Pues si de repente me hecho unos tragos de sabor, pero cuando digo hoy si tengo ganas
de refresco si voy pro una coca bien fria y me tomo mi vaso de coca

.Y de tacos los sigues consumiendo?



De repente si voy a echarme unos tacos, pero ahorita si es bien esporadico

Ya de plano ya no

No

Haber ahora si la pregunta del millén de pesos ;te has realizado como persona, como
mujer?

[jole que dificil pues yo creo que no este pues si hecho unas cosas, he tenido la
oportunidad de ser reconocida piblicamente digdmoslo asi aunque sea en mi pueblo no?
Este pero no yo no me siento realizada, bueno el hecho de haber perdido a mi bebe si
fue asi como un acatrastofre y ahorita si estoy asi como en el holocausto entonces pues
no, yo siento que No jquede mal! No estoy realizada como persona, no estoy realizada
como mujer, no estoy realizada como pareja ahorita en la escuela no esta llenado mis
expectativas y estoy en una etapa de apatia completa y pues haber como van saliendo
las cosas

(,Qué significo para ti la perdida de tu bebe?

Pues fue como haberme muerto yo también, pues si asi de fuerte fue, 6sea yo decia yo
no voy a tener hijos ya después me embarace y dije chin y ahora que voy a hacer pero
pues ya después cuando lo conoci por el ultrasonido y cuando me daba lata todo el
tiempo OGsea todo el tiempo me recordaba que estaba aqui porque estaba vomitando y
asi lo normal en el embarazo, entonces hubo una conexioén con el muy importante y el
haberlo perdido fue asi porque yo me eche broncas con mi papa con mi pareja, con todo
mundo no y yo estaba haciendo todo lo posible para que se lograra pero pues no se
pudo y ahorita yo estoy asi como, estoy enojada, muy enojada y también estoy
decepcionada, pues no me importa nada no?

(Enojada por qué y con quien, contigo, con la vida?

Conmigo por haberme embarazado porque yo sabia que era muy riesgoso y aun cuando
me cuide y todo pues fue un descuido me embarace, estoy enojada con la vida porque
yo hice todo lo posible, yo iba a todas mis consultas, comia bien dsea todo y lo que
estuvo en mis manos lo hice para que se lograra mi bebe y bueno es que nos e no
entiendo porque si yo era una chava bien no estaba enferma, tenia muchos suefios, de
repente me enfermo y todo se convierte en bien dificil y la ciencia no avanza, entonces
son muchas limitantes no? Ya hay mas enfermedades aunadas al lupus entonces de
repente pues si te cansas no? bueno de que se trata

Bueno creo que ahora si ya es todo, yo espero que ya quede



Por lo menos un porque de esta enfermedad para evitarlo, igual y la cura esta medio
dificil y pues la que la tenemos puesta nos amolamos pero pues si por lo menos que la
gente pueda evitar esta enfermedad

No y sobre ustedes que también tengan una mejor calidad de vida, 6sea que realmente
no sea una limitante

Que sea un aliciente

Exactamente no una limitante

Yo creo que te limita mds cuando te da mas joven porque pues ya cuando te da que ya
estas grande ya tienes a tus hijos, ya hiciste algo por tu vida pero pues asi pues no

Ok bueno pues ya es todo jalgo mas que quieras agregar?

No esta bien gracias (sonrie)
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