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RESUMEN

Introduccion. La enfermedad renal crénica representa uno de los problemas con mayor dimension a
nivel mundial, es considerada como una enfermedad catastrofica debido a su incremento durante los
ultimos anos. Es indiscutible que la pérdida de la funcion renal provoca en los pacientes limitaciones
en su desarrollo personal, laboral, familiar y social, ademas de que presentan afecciones emocionales
y psicologicas. Objetivo. evidenciar las experiencias psicosociales del paciente renal en tratamiento de
hemodidlisis. Metodologia. estudio cualitativo, fenomenoldgico interpretativo segin Heidegger; fueron
un total de 5 participantes de entre 23 a 29 afos con ERC de aproximadamente 5 afios de evolucion.
Hallazgos. La ERC impacta y cambia el estilo de vida de forma irreversible, debido a la repercusioén en la
salud fisica, psicoldgica, social y econédmica, comienzan a experimentar cambios de roles y de identidad
haciendo pensar al paciente que no volvera a ser el mismo ni a desempenar ciertas actividades, una vez
que acepta la situacion, desarrolla estrategias para enfrentar su realidad, todo esto con ayuda de red de
apoyo. Conclusion. Ser joveny tener que enfrentarse a una enfermedad terminal implica mas que deterioro
fisico; dimensionar esta situacion representa un impacto emocional, ya que las relaciones sociales, la vida
académicay laboral se modifican, cambiando asi el estilo de vida de los pacientes y sus familiares. Cuando
el personal de salud comprende las modificaciones por las que atraviesa el paciente renal, éste tiene la
capacidad de otorgar informacion y cuidado pertinente que ayudan a afrontar el duelo y la aceptacion.

ABSTRACT

Introduction. Chronic kidney disease represents one of the largest problems worldwide, it is considered
a catastrophic disease due to its increase in recent years. It is indisputable that the loss of renal function
causes patients’ limitations in their personal, work, family, and social development, in addition to having
emotional and psychological conditions. Objective. To demonstrate the psychosocial experiences of
renal patients undergoing hemodialysis treatment. Method. Qualitative, interpretative phenomenological
study according to Heidegger; there were a total of 5 participants between 23 and 29 years old with CKD
of approximately 5 years of evolution. Findings. CKD impacts and changes patients’ lifestyles irreversibly,
due to the repercussions on physical, psychological, social, and financial health; they begin to experience
changes in roles and identity, making them think that they will never be the same or perform certain
activities; once they accept the situation, they develop strategies to face their reality, all of this with the
help of a support network. Conclusions. Being young and having to face a terminal illness implies more
than physical deterioration; the dimension of this situation represents an emotional impact, since social
relationships, academic and work life are modified, thus changing the lifestyle of patients and their
families. When health personnel understand the changes that renal patients go through, they have the
capacity to provide pertinent information and care that help them to cope with grief and acceptance.
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Experiencias psicosociales del adulto joven con diagnéstico de enfermedad renal crénica en estadio V
Martinez MY.

INTRODUCCION

Los avances en el campo de la atencién a la salud han ido transformando las caracteristicas de México y han
influenciado en el comportamiento epidemioldgico de las enfermedades, asi como las caracteristicas que se relacionan
con la presencia de las patologias o las defunciones en la poblacion mexicana. El desarrollo social y de infraestructura han
modificado el desarrollo de la poblacién, como consecuencia de ello se originaron cambios en los estilos de vida ademas
de la exposicion al estrés consumo de tabaco, el sedentarismo, la obesidad y el incremento de las enfermedades crénicas
como por ejemplo la hipertension arterial. Las Enfermedades Crdnicas No Transmisibles (ECNT) constituyen uno de los
mayores retos a los que se debe enfrentar nuestro sistema de salud, asi como de su creciente contribucion a la mortalidad

general y la aparicién en edades tempranas’.

La enfermedad renal crénica (ERC) representa un grave problema de salud publica en México ya que se considera una
enfermedad de origen multifactorial y generalmente esta asociada con las enfermedades cronicas de mayor prevalencia en
la poblacion. En 2017, la prevalencia de la ERC en nuestro pais fue del 12.2% de fallecimientos por cada 100 mil habitantes,
ademas, de que esta patologia esta impactando la economia tanto de las instituciones de salud como de las personas que
la padecen; en el 2014 por ejemplo, el gasto anual medio en la Secretaria de Salud para la ERC fue estimada en 8,966 USD

por persona aproximadamente mientras que para el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) fue de 9,091USD>.

Ademas de los altos costos que la ERC implica para la sociedad y el gobierno, otro de los principales problemas a
los que los pacientes se enfrentan es al diagnéstico tardio, esto debido a que cuando se encuentran en las primeras etapas
de la enfermedad (G1-G3B en la escala KDIGO,,) los sintomas son imperceptibles?. Cuando la ERC es diagnosticada en la
ultima de sus etapas (G5 en la escala de KDIGO, ), los signos y sintomas comprometen gravemente la vida del paciente, lo
que implica iniciar lo antes posible con alguna terapia de remplazo renal, a pesar de que estas terapias mejoran el estado
de salud de los pacientes estos deben enfrentarse a situaciones que van mas alla de lo fisico, pues deben de reestructurar
cada aspecto que componen su vida, implicando cambios drasticos en su dia a dia y la anulacién de proyectos a futuro?. La
mayoria de los pacientes que se encuentran en Hemodialisis (HD) padecen ansiedad y depresion, ya que estan expuestos
a constantes situaciones de estrés y suelen sentirse amenazados pues su vida practicamente depende de una maquina
y del personal de salud que los atiende, aunado a todo esto los pacientes presentan un cambio de rol en sus relaciones
interpersonales existe un abandono a ciertas actividades o tareas con todas estas situaciones los pacientes comienzan a

presentar alteraciones emocionales®.
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Debido a todas las problematicas que representa la enfermedad renal cronica en el sector salud y en la sociedad,
como personal de enfermeria (el cual se encarga de brindar atencién y cuidado de primera linea) nos surgi6 la siguiente

pregunta: jcuales fueron las experiencias psicoldgicas y sociales que tuvo el paciente con enfermedad renal crénica?

En el 2017, México se registraba con una incidencia de 467 casos de ERC por cada 1,000,000 habitantes,
colocandonos por encima de Estados Unidos, Japon, Chile y Brasil. La ERC causa al menos 2.4 millones de muertes por
ano a nivel mundial y de acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) es la sexta causa de muerte en

nuestro pais, pcon 13,167 decesos registrados durante este mismo ano>.

Segun la Fundacion Mexicana del Rifidn, actualmente se estima que cerca de 150 mil personas padecen ERC y
solo la mitad de ellos tienen acceso a la salud publica, en México atender a un paciente que se encuentra en terapia de
sustitucién renal cuesta aproximadamente 800 USD al mes, cuya cifra representa mas de lo que se ingresa en promedio a
los hogares. En el 2021 se estimd una poblacién de aproximadamente 271 mil enfermos renales, de los cuales 131 mil no

tienen tratamiento alguno.

Es indiscutible que la pérdida de la funcién renal provoca a los pacientes limitaciones en su desarrollo personal,
laboral, familiar y social; las reacciones psicolégicas y emocionales que manifiesta van desde la ansiedad, frustracion, ira

sobre todo hasta los diversos grados de depresion que van de la mano con el padecimiento y la aceptacion®.

El principal objetivo de esta investigacion fue evidenciar las experiencias psicosociales del paciente con enfermedad

renal crénica en estadio V con terapia de hemodialisis, con la finalidad de optimizar el cuidado integral de enfermeria.

METODOLOGIA

Se trata de un estudio cualitativo, fenomenoldgico interpretativo segun Heidegger. El enfoque fenomenolégico de
esta investigacion se fundamenta en el estudio de las experiencias de vida con respecto a los sucesos segun la perspectiva
de los sujetos. La fenomenologia hermenéutica como método investigativo (la mas utilizada en enfermeria) se basa en la

filosofia ontolégica de Heidegger, como tal, estd interesada en entender los fendmenos en sus propios términos”e.

doi: 10.22201/fesi.23958979e.2023.12.23.82877
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El desarrollo de esta investigacion se realizé en la clinica privada de hemodialisis “Fuentes Ecatepec” (la cual cedio

su autorizacién de manera escrita para utilizar su nombre para esta investigacion), se encuentra ubicada en el municipio de
Ecatepec de Morelos en el Estado de México. La seleccion de los participantes fue mediante el muestreo tipico ideal, dicho
procedimiento tiene un caracter intencional, dinamico y secuencial®, en donde los participantes debieron ser pacientes con
enfermedad renal cronica en estadio V, estar en terapia de sustitucion renal de tipo hemodidlisis por un periodo minimo
de 6 meses, tener entre 18 y 30 afios y aceptar participar de forma voluntaria en el estudio previa firma de consentimiento
informado; excluyendo a pacientes que tuvieran datos de algln tipo de discapacidad psicomotriz, asi como dificultades

organicas ¥ fisicas.

El acceso al campo fue mediante la estrategia de construccién de mapas, ya que se traté de un acercamiento
formal en donde ya se tenian construidos esquemas sociales, espaciales y temporales por tal motivo la aceptacion para
colaborar y compartir sus testimonios fue mas sencilla. Participaron un total de 5 individuos, de los cuales 4 eran del sexo
masculino y 1 del femenino. Para realizar la recoleccion de datos en esta investigacion se llevd a cabo una triangulacion
de técnicas las cuales fueron la entrevista semiestructurada, observacion participante y notas de campo; debido a que
la recoleccién de datos se realizé en un periodo de tiempo en el que la contingencia sanitaria por Covid-19 presentaba
una oleada por el surgimiento de una nueva variante, para disminuir los riesgos de contagio, las entrevistas se llevaron
a cabo por medios digitales (videollamadas por WhatsApp). La fecha y los horarios fueron establecidos por los mismos
participantes. La observacion se llevé a cabo poco mas de 4 meses antes de realizar el contacto formal con los participantes
y se mantuvo durante el proceso de las entrevistas. Dicha observacion a los entrevistados se realizaba en el pase de visita,
durante consultas médicas, en algunos casos durante la colocacién de catéter o algiin otro procedimiento; y durante
sus sesiones de hemodidlisis. Y las notas se realizaron antes y durante las entrevistas con los participantes identificando
comportamientos, sentimientos y gesticulaciones que ayudaron a dar un mejor sentido a las experiencias expresadas por

estos mismos.

Al llevar a cabo la elaboracion de este proyecto se tomaron en cuenta los principios éticos del informe Belmont
para la proteccion de los sujetos humanos de investigacion, asi como el articulo 100° de la Ley General de Salud en
materia de investigacion en seres humanos'®. La aplicacion de los principios éticos se sustentdé mediante la aplicacion del

consentimiento informado.
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Para esta investigacion se tomaron en cuenta los criterios descritos por los autores Guba y Lincoln'', el criterio de
credibilidad se llevé a cabo mediante la transcripcion textual de cada una de las entrevistas; en la confirmabilidad se
utilizaron mecanismos de grabacion, se analizaron las transcripciones textuales de cada una de las entrevistas; y por
ultimo, la aplicabilidad o transferibilidad, se llevé a cabo mediante la indagacion de respuestas tipicas de los participantes

que fueron resultado del analisis e interpretacion de los datos obtenidos.

HALLAZGOS
Después de llevar a cabo el andlisis de los datos se pudieron identificar dos rubros principales que parten del tema

central, estos temas son las experiencias sociales y las experiencias psicoemocionales. (Figura 1)

Expectativa psicosociales del paciente con ERC
Expectativas sociales Expectativas psico-emocionales |

Vida antes del Actividades de la vida Enfrentando una Cambios en la autoestima provocados
diagnéstico cotidiana enfermedad terminal por el Dx

Personal || Enfermo Definicionde la |

saludable | renal enfermedad

Alteraciones por
cambios fisicos

Red de apoyo Cuipa || Tristeza | [Pl

Autopercepci6n

~—— Sentimientos Autoconcepto

Relaciones interpersonales

Familiar Pareja

| Antes ’| Actual J | Antes H Actual | Pensamientos - Gambio de actitud

Amistad Trastornos |

emocionales

Vision social ERC como un problema
social

ante la ERC

Actual Aceptacion de una enfermedad renal
terminal 7
Afrontamiento

Tiempo —————————— Descripcion
) - - Acciones Actitud
. ctos iempo de
Opinion discriminatorios progresion
sobre el . 2
paciente Notificacién de la
renal enfermedad

- Datos de
e L] Ayuda
alarma Motivacion —————— profesional

Accesibilidad al Adaptacién al nuevo |
tratamiento estilo de vida

Expectativas en el futuro Aprendizajes que deja la ERC

|

Limitaciones

Fuente: Elaboracion propia emanada de los hallazgos en las entrevistas
Experiencias sociales
Vida antes del diagndstico
Antes de que la enfermedad renal se manifestara cada participante desarrollaba actividades propias segun el rol
que desempenaban con sus familias, en su mayoria de ellos el rol era el de hijos o jefes de familia (@ pesar de la edad que

tenian cuando enfermaron).
“.. para mi era algo normal, era como cualquier otro joven, iba a la escuela,
hacia mis actividades cotidianas, andaba de acd para alld sin ningun problema...” E-4

“..no tenia complicaciones en mi vida, yo me la pasaba muy tranquilo.” E-1

doi: 10.22201/fesi.23958979e.2023.12.23.82877
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En la cotidianidad en la que vivian no habia cabida para pensar en enfermedades crénicas, tiempo para consultas
médicas incluso preocupaciones por asistir y costear un tratamiento especifico, ya que los participantes consideraban que

su estado de salud era el éptimo.

“.. yo la consideraba una vida normal, podia hacer mis cosas, no tenia preocupaciones por presiones,
por mi salud... Me consideraba un chico saludable, “gordito” pero saludable...” E-5
“.. era un chavo normal, subia, bajaba, me divertia, asi de enfermedades como estd la verdad no,

nada mds que una gripita y hasta ahi.” E-2

Actividades de la vida cotidiana
Las actividades que desarrollan los participantes inevitablemente tuvieron un cambio, ya que no son las mismas a

las que realizaban antes de su enfermedad.

“..yo trabajaba en un taller de costura, en mi tiempo libre yo jugaba futbol,

si, practicaba un poco mds de deporte” E-1

“.. estaba estudiando la universidad e iba a hacer mi servicio desde muy temprano,
regresaba directamente hacia la escuela, toda la tarde me la pasaba en la escuela,

salia en la noche y ya llegaba (refiriéndose a su hogar), convivia un poco con mi familia...” E-4

“..Iba a la escuela, todo el tiempo me la pasaba haciendo mis actividades...” E-5

Una vez manifestada la enfermedad las cosas cambiaron pues tuvieron que adaptar sus actividades a su nuevo

estilo de vida.

"Actualmente estoy estudiando, ya estoy en la universidad y acabo de pasar al séptimo

semestre de la licenciatura en administracion... en mis ratos libres me pongo a hacer cosas,

por ejemplo, ahi en mi casa, pero si no hay nada que hacer pues luego me salgo con unos
amigos que tengo y pues ya, hacemos cualquier cosita, pero pues nada fuera de lo normal...” E-3

“... ahorita pues ya tengo que estar a disposicion de la clinica de hemodidlisis...” E-5

Relaciones interpersonales

Estas relaciones sufren de cambios cuando la persona enferma y se van modificando conforme va pasando el

tiempo, estas relaciones facilitan el proceso de adaptacion en el enfermo en la mayoria de las ocasiones.
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Familiar

La relacion con la familia depende de los roles que desempefa cada integrante, un aspecto importante que se
destaca en los testimonios es la unién y el apoyo que se brindaban cada uno de los integrantes, existiendo también sus

excepciones donde no existia buena comunicacion e integracion entre ellos.

“Mi familia siempre ha estado muy unida conmigo, siempre hemos sido muy unidos,
nos hemos apoyado en dificultades, enfermedades, en otras cuestiones,

en conflictos familiares siempre hemos estado en union.” E-4

“... como que cada quien, con su vida, éramos muy distantes,

casi nadlie se metia en la vida de los demds, nos empezamos a unificar mds con mi enfermedad...” E-5

Cuando los participantes comienzan a enfermar el resto de sus familiares ven vulnerabilidad en ellos, provocando

que exista una modificacién en su trato y convivencia, llegando incluso a la sobreproteccién, con otros, el trato sigue siendo

el mismo.
“...el trato hacia mi cambio mucho ya es como que me tratan nomds con pincitas...” E-1
“.. cuando enfermé, ya empezaron a cuidarme un poco mas,
prdcticamente todo era alrededor de mi porque eran ciertos cuidados ;no?,
ya no era lo mismo que antes y me apoyaron cuando estuve pues muy mal.” E-4
“Ahorita la comunicacion ya es mejor, nos demostramos apoyo...” E-5
De pareja

Este tipo de relaciones representa vinculos emocionales y afectivos con otros seres humanos y llegan a representar

una forma diferente de apoyo.

“... ya tiene como cinco afios que la conozco, igual al principio yo le platiqué de mi situacion

y le comenté como estaba todo esto y ella no me dijo, asi como que ‘no te voy a apoyar” ni nada,
también ha estado siempre conmigo y de hecho las veces anteriores que me

habia llegado a internar o cosas asi ella también ha estado ahi'y creo que me entiende

en la situacion en la que me encuentro...” E-3

“... 8l me apoya mucho, estd conmigo en todo momento, me acompana a las hemos,

también se preocupa por mi, que me pasa...” E-5

doi: 10.22201/fesi.23958979e.2023.12.23.82877
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Amigos
Existe un parteaguas en como se van desarrollando esas relaciones de amistad cuando se esta enfermo debido
a que en ocasiones se dejan de compartir las mismas cosas que antes y terminan alejandose, otros buscan la manera de

como ayudar o apoyar a sus amigos que incluso comienzan a cuidar de ellos.

“... gane amistades que yo no conocia, frecuente mas gente que la verdad en mi circulo social no convivia...” E-2
“.. con mis amigos si hubo un distanciamiento, de mi hacia ellos empecé a distanciarme un poco mas,

porque obviamente ya no es lo mismo, ya no te sientes igual... con pacientes si he tenido grandes amistades,
me he hecho de buenos amigos que ahora la mayoria de ellos ya fallecio...” E-4

“... soy de pocos amigos, pero no ha cambiado en nada, ahora si como que se preocupan mads,

como que me cuidan, con tal de que no me ponga mal porque hubo un tiempo que estuve mal y eso les afecto...

me apoyaron también, se portan empaticos.” E-5

Red de apoyo
Desde el momento en que la enfermedad renal aparecio se fueron encontrando diversas redes de apoyo emocional,
econdémica o social, que se encargaron de proporcionar tranquilidad y bienestar para que los participantes pudieran afrontar

esta dificil circunstancia.

"Actualmente mi papad, si estamos hablando econémicamente mi papd, ese es mi sostén...
en lo emocional yo digo que mis hermanas, mi mamd y yo creo que yo misma,

Si porque si tu no te das dnimos, si esta complicado.” E-4

“.. pues con base a ese apoyo de la familia, de la pareja, puedes salir adelante,

se te hace mds ameno pasar la enfermedad... Mi familia, mi pareja,

ellas dos son mi principal red de apoyo, y mis amigos, mis dos amigos que tengo.” E-5

Vision social ante la ERC
Opinion sobre el paciente renal

Cuando no se tiene el conocimiento certero sobre qué es la ERC la sociedad comienza a realizar juicios sobre estos
pacientes, creyendo que es una enfermedad propia de los adultos mayores, que se convierten en personas fragiles o débiles

y con caracteristicas especificas.

“.. a lo mejor piensan que no puedo hacer nada o que soy una persona mas delicada y que a lo mejor no entro en

algunos ambitos como a lo mejor la mayoria de todos los jovenes...” E-3
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.. se sacan de onda por la edad, no tanto las personas sino también los doctores,
esa es su idea, no es mi responsabilidad lo que piensen de mi... |

uego me dicen que no me veo enfermo, porque no sé como me esperan ver.” E-5

Actos discriminatorios
A pesar de la patologia los pacientes renales desempefian actividades como las de las “personas sanas”’, trabajan
o estudian porque buscan las mismas oportunidades, tienen que dar prioridad a su salud, pero su condicién no los

imposibilita, existe gente que no lo logra comprender y llegan a cometer actos injustos hacia ellos.

“...terminé la licenciatura en pedagogia, estuve trabajando como seis meses,

después hubo un problema porque atin no me entregaban la cédula y el titulo. ..

quise integrarme a otra institucion y no me dejaron, cuando yo le comenté la situacion a la directora me dijo
prdcticamente que no, porque era un riesgo para los nifios,

eso me ocurrio en dos instituciones. Si hubo problemas para que yo pudiera laborar.” E-4

“.. me pusieron el pretexto de que no querian gque yo me pusiera malo ahi'y

que fuera a afectar a la empresa, tantas incapacidades también fue un pretexto

para que me dijeran: ‘es que estds muy mal, no puedes seguir trabajando”.” E-5

ERC como un problema social
La ERC implica un gran problema social y de salud, no sélo por su desconocimiento en la poblacién sino por los

costos que implica para cada individuo.

Tiempo de progresion

Los participantes iniciarian una vida econdmicamente activa, pero al manifestarse la ERC tuvieron que detenerla
lo que ocasiond un retraso en el impulso socioecondmico del pais, podriamos pensar que con un paciente renal estas
afectaciones no son para nada notorias o practicamente inexistentes, pero ;Qué pasaria con 10 pacientes o con 50?, cada

ano que pasa de evolucién en la enfermedad renal representa un costo mayor para la poblacién que en el afio anterior.

“Voy a hacer 6 arios.” E-2

“El 31 de diciembre de este afio ya voy a hacer 7 anos” E-4

doi: 10.22201/fesi.23958979e.2023.12.23.82877
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Datos de alarma
Conforme fueron pasando los dias o incluso meses y los sintomas se fueron agravando estos les impidieron

continuar con las actividades que cominmente realizaban, provocando un giro total a todo lo que estaban acostumbrados

a hacer.

“.. empezaron los cambios tanto de humor como fisicos, todo el tiempo me dolia la cabeza,
me sentia mal, en las noches comenzaba a darme mucha sed... mis chamorros me pesaban,

eran los dolores constantes en la espalda, comenzaron los ascos, los mareos, fueron muchos los cambios.” E-4

Notificacion de la enfermedad
A la gran mayoria de los participantes se les explicé a detalle su padecimiento y como debia ser tratado, debido a
la condicion tan grave en la que se encontraba uno de los participantes no se le pudo explicar de manera adecuada, lo que

hizo que sus dudas y temor aumentaran

"... los médicos me informaron como tal que me iban a poner un catéter,

Jamds me explicaron que se me iba a quedar hasta que me dieran un trasplante de rifion... " E-4

Accesibilidad al tratamiento

En la sociedad podemos encontrar dos tipos de enfermos: los que cuentan con seguridad social y los pacientes
particulares. Generalmente es mas grande el porcentaje de aquellos pacientes particulares ya que al hablar de enfermedad
renal cronica es sindnimo de altos costos, costos que para el sector publico son muy dificiles de mantener pues la cantidad
de enfermos renales esta en aumento, toda esta situacién ha generado la creacion de clinicas particulares especializadas en
hemodialisis, actualmente son pocas las que existen y en algunas los costos accesibles que manejan son de gran “apoyo”

para aquellos que deben pagar para recibir la atencion.

“.. se nos complicé un poco mds encontrar una clinica porque actualmente,

aqui en Ecatepec no hay muchas... cuando empecé a hemodializarme tenia que ir

hasta el Hospital General de México si tenian lugar y si habia tiempo, si era mds complicada esa situacion...” E-4
“... por el seguro sé que ahi me pueden hemodializar y ya cuando te estabilizan

ahi te mandan a una clinica subrogada... si es cara la sesion ya con el seguro

la neta si es como dicen vulgarmente “me esta haciendo un parote”.” E-5
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Limitaciones
Para muchos de los participantes las limitaciones no son sélo fisicas, ya que los drasticos cambios que deben hacer
para preservar su salud provocan limitaciones emocionales. En otros casos, la sociedad representa esa limitacion para

permitir que los enfermos renales desempefien ciertas labores.

“.. ahora se me dificulta demasiado salir sola y obviamente ciertas actividades
que realizaba antes de estar enferma... me da miedo,
si tengo miedo salir sola... el temor es que vas solo y pues no te puedes

mover y la gente a veces te apoya, a veces no...” E-4

Experiencias psicoemocionales
Enfrentando una enfermedad terminal

Escuchar “enfermedad terminal” implica asociarla a la muerte, a personas mayores que pudieron disfrutar de cada
etapa de su vida, pero jqué pasa cuando a un joven se le dice que padece de una enfermedad en etapa terminal?, estas

palabras tuvieron una enorme repercusion en ellos.

Definicion de la enfermedad
El acumulo de experiencias en cada esfera que conforma la vida de los participantes les ha permitido desarrollar

una descripcion propia sobre la ERC.

“... desesperante y pues ahora ya lo estoy tomando mejor, como un aprendizaje...” E-1
“... es una enfermedad grave hasta cierto punto pero que si la sabemos

manejar se puede controlar y asi no pasaria a mayores situaciones.” E-3

Conceptualizacion de la enfermedad en una sola palabra
Al analizar todas las situaciones por las que han tenido que atravesar los pacientes renales pudieron definir en una

sola palabra a su enfermedad.

‘Desgastante” E-1
"Absorbente... porque absorbe mi tiempo, me absorbe los liguidos,

me absorbe las toxinas, absorbe mis nutrientes.” E-5
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Sentimientos
Estos fueron cambiando conforme los participantes aceptaron su padecimiento o experimentaron situaciones, los

principales sentimientos que experimentaron son la culpa, la tristeza y el enojo.

Culpa
Algunos participantes llegaron a pensar que en sus manos estuvieron los elementos para evitar enfermarse y no
hicieron nada al respecto, sintieron culpa de que sus familiares estuvieran inmersos en esa situacion, sintiéndose una carga

para ellos.

"Si, fue por muchos descuidos. porque mi cuerpo me aviso muchas veces

antes de que podia pasar algo asi'y no tome las medidas para poder evitarlo.” E-1

“... al principio como que sentia un sentimiento de culpa porque llegé un

momento donde llegue a pensar que a lo mejor le estaba arruinando

la vida a mis papads... entonces un sentimiento que me haya

marcado mucho a lo mejor sentimiento de culpa.” E-3

Por otro lado, uno de los participantes manifesto no sentirse culpable,

pues él tiene claros los motivos que lo enfermaron.

“No, ninguna culpa porque esa enfermedad no me la provoque yo... no fue mi culpa... es

una malformacion congénita y eso queriendo o no, no me la detectaron a tiempo...” E-5

Tristeza
Las vidas de los participantes tomaron un rumbo diferente al que tenian planeado, muchas cosas no volvieron a ser

las mismas, y probablemente ellos tampoco, lo que los llevé a experimentar la tristeza.

“...mucha tristeza de saber que todo iba a cambiar muy radicalmente...
tristeza de no haber aprovechado el tiempo mejor” E-1

“fue un golpe muy duro para mi, saber que ya no iba a tener una vida
normal entre comillas, senti que mi mundo se me vino hacia abajo,

fue muy triste para mi ver la situacion en la que yo me encontraba...” E-4
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nojo
Padecer una enfermedad en estadio terminal implica vivir un proceso de duelo, en donde el enojo forma parte de

él, en esta etapa buscaron manifestarse en contra de los que creian que causaron esa lamentable situacién.
“..al principio fue mucho enojo, como que yo estaba enojado, no entendia porque me estaba pasando eso...” E-1
“... me sentia enojado con ellos (haciendo referencia a su familia) y pues ellos
no tenian la culpa... tenia que hacer algo para cambiar ese enojo,

porque o sea si estds enfermo, pero no te pases.” E-5

Pensamientos
En cada situacion a la que se expusieron los participantes desde el momento de su diagnéstico a la actualidad los
llevo a tener diversos pensamientos como, por ejemplo: cdmo sera su vida con la enfermedad y otros tantos piensan sobre

lo que estarian haciendo si no estuvieran enfermos.

“... creo que si no tuviera esta enfermedad a lo mejor ya no estuviera estudiando,
a lo mejor ya estuviera trabajando o no sé...” E-3
“Que iba a traer una sonda colgando, yo pensaba que tenia

que estarle drenando los liguidos, pero ya después me empezaron a explicar...” E-5

Cambio de actitud
La mayoria de los participantes tuvieron cambios en su actitud o en su caracter una vez que enfermaron, pues su
nhivel de tolerancia disminuyé o el agotamiento fisico interfirié en sus estados de animo. Para una minoria estos cambios no

fueron negativos, pues buscaron sacar el lado positivo de la situacion.

“...no se si es por mi, es por la enfermedad, luego yo soy un poco mds
enojon, me enojo mads facil y no quiero estar con gente...

No puedo estar asi con mucha gente por mucho tiempo...” E-1

“... cambio mi forma de ser... con mi familia, sigo siendo muy enojon, a
ntes era mds enojon, por nada me enojaba...” E-2

“.. siempre he sabido como tomar el lado bueno de cualquier situacion

mala y tratarla de solucionar de alguna o de otra manera.” E-3
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Trastornos emocionales

Algunos de los pacientes se estancaron en el proceso de duelo, lo que los llevé a desarrollar trastornos emocionales

y que tuvieran pensamientos negativos.

.. llegué hasta el momento de pensar en quitarme la vida.” E-2
“... el primer afio estuve en depresion, si cai en depresion porque fue un cambio muy drastico que di en mi vida...” E-4
Cambios en la autoestima provocados por el diagnostico

Existieron aspectos que ocasionaron cambios en la autoestima de los participantes como las alteraciones fisicas o

los cambios de rol en su entorno.

Alteraciones por cambios fisicos
La constante aparicion de signos y sintomas provocaron la aparicion de cambios en la estructura fisica de los

pacientes lo que provoco inseguridades y baja autoestima, para otros fueron cambios con los que se vieron beneficiados

y se sienten a gusto.

“..bajé mucho de peso, mi semblante no es el mismo que yo

tenia antes y me siento muy cansado. El hecho de que mi piel cambiara de su tonalidad,

si, yo era moreno, pero ahorita mi piel se torné mds oscura y si, es lo que me afecta mds, mi cara.” E-1
“... sinceramente no me gustaba como estaba antes, estaba gordito, no me gustaba como me veia,
sin embargo, ahorita con la enfermedad creo que me cambio fisicamente, es un cambio radical,
diferente fisicamente, entonces como que si me agrado mi aspecto fisico que tengo...

La enfermedad me trajo algo bueno... verme delgado como siempre he querido.” E-5

Autoconcepto
Como paciente renal son diversas y contrastadas las experiencias que se van acumulando y que inevitablemente

repercuten a que su autoconcepto cambie y se construya otro totalmente diferente, los participantes compartieron lo

siguiente:

“... no soy una persona grosera, creo que dentro de los valores que tengo estoy

€en una posicion correcta y creo que soy una persona que es capaz de hacer cualquier cosa.” E-3
“Un chavo relajiento y ahora un chavo muy fuerte.” E-5
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Autopercepcion
La impresion que tenian sobre sus caracteristicas, cualidades, defectos, habilidades y limitaciones cambio en
cada participante, se dieron cuenta de todo aquello que son capaces de hacer o superar y dejaron de enfrascarse en su

patologia.

“... soy una persona que le echa ganas a pesar de todo y hay veces que se me ha complicado
alguna situacion y no es como que entre en desesperacion ni nada de eso, simplemente como
que la trato de llevar tranquila... Pienso que soy una persona fuerte, que ha tenido como
muchos altibajos, pero que ha sabido salir adelante a pesar de todo,

he salido adelante con ayuda de muchas personas...” E-3

“.. antes me sentia... ;como te diré?, yo creo que independiente, yo tenia demasiados planes...
no quiero describirlo asi pero ahora me siento una persona inservible en

muchos aspectos... es una persona positiva, guerrea, que quiere seguir

luchando hasta donde se pueda y que busca oportunidades en todas las cuestiones,

que no se rinde (refiriéndose a si misma) ...” E-4

"Mas fuerte, con ambiciones, con metas, mds bien le agarré ya como

dicen: “con eso que te paso le agarraste sentido a la vida” y ya lo ves de otra manera. ..

no eres un diagnostico como nos dicen.” E-5

Aceptacion de una enfermedad renal terminal
El proceso de aceptacién en el enfermo renal juega un papel muy importante, pues tiene la capacidad de asumiry
de adaptarse a la realidad que esta viviendo, sin intentar cambiar las circunstancias.
Tiempo
El impacto de saberse en una etapa terminal tuvo un efecto diferente entre cada persona por lo que el tiempo que dur6 este

periodo cambid.

“.. yo lo vivi un poco lento, no fue de inmediato decir ‘ya vas a tener que vivir con esto”
porque como bien ya nos explicaron es una enfermedad terminal,

ya no tiene cura y si fue muy lento... un afio me tardé en estar un poco mads

tranquilo en saber que asi tenia que ser el proceso, que iba a vivir

con esto siempre como por ejemplo con el tratamiento de hemodidlisis...” E-1

“... fueron cerca de dos a tres afios que me costo aceptarme,

aceptar mi enfermedad...hasta que la verdad tuve que yo por mi mismo salir adelante...” E-2
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Descripcion
Los participantes compartieron como fue para ellos este proceso de aceptacion y como los hizo sentir una vez que

habian logrado adaptarse a las situaciones que los ponia la enfermedad.

“... en un principio es dificil por los cambios que hay, pero yo creo que la

fortaleza sale de la union familiar, del apoyo, de los consejos que

te da la familia y lo seres que te quieren...” E-4

“Paz de ya no estar enojado todo el tiempo, decir: “pues ya ni modo hay que seguirle”, porque bueno,
Yo supongo que sufri una etapa de duelo, donde agarras las 5 etapas,

ya cuando la acepté dije: “bueno, es un reto para mi’.” E-5

Motivacion
Existieron diversos factores que ayudaron a los participantes a aceptar su enfermedad, encontrando fortaleza en

su familia, siendo ellos el motivo principal por el que deciden seguir adelante.

“... cuando me veo al espejo yo digo que puedo salir adelante, aunque a lo mejor

no tuviera a nadie creo que tengo las capacidades para yo solucionar mis problemas. ..

no sé si sea la vida o Dios, no sé, pero todo el tiempo he estado rodeado de personas que me han apoyado... eso
también me ha ayudado mucho a mi a seguir adelante.” E-3

“... conforme va pasando el tiempo y obviamente tu familia estd contigo y tu ves

que te estdn apoyando, tratas de dar lo mejor de ti y también como persona...

ver el esfuerzo que hacian mis familiares, mis papds de sacarme adelante

y saber que no me dejaron sola...” E-4

Ayuda profesional
Buscar el apoyo de un profesional facilité el proceso de aceptacion en los participantes, ya que se veian
comprometidos a trabajar constantemente en ellos, les ha ayudado a encontrar y sanar aspectos que no les permitian

aceptarse del todo.
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“.. tuve algunas terapias con una persona que me ayudo, que me explico y

me dijo que soltara, que me perdonara a mi mismo por si tenia algtn conflicto y si, me ayudo mucho. ..
me ayudo mucho con mi enfermedad, con algunos conflictos

que tenia con mi familia, para no tener rencor, para no pelear...” E-1

.. me decian que fuera para poder procesar toda esta enfermedad,

pero la verdad yo no puse de mi parte, ya hasta después fue cuando me animé

y empecé a ir porque pensaba que tenia muchos cambios de humor...” E-5

Adaptacion al nuevo estilo de vida

Para los participantes adaptarse a las circunstancias que estaban viviendo no era sencillo pues debian tomar
conciencia de la importancia del tratamiento dietético y farmacolégico, asi como acudir a sus sesiones de hemodialisis
fue parte de aceptar el problema principal y poner en marcha las acciones que disminuiran las probabilidades de alguna
complicacién. Hubo cosas que les costaron trabajo como el dejar de tomar agua o comer ciertos alimentos, sin embargo,

buscaron la forma de acoplarse.
“... en cada sesion que voy, es un gran apoyo para mi porque hay veces que la verdad
si te sientes fatal y aungque no se nos vea, pero si, nos ayuda bastante
(haciendo referencia al apoyo que siente al tomar la sesion de hemodialisis).” E-4
“... antes era muy garnachero, me gustaba mucho la comida en la calle,
pero ya que dijeron: ‘ya no vas a poder tomar mucha agua ni comer

comida en la calle” dijje no pues qué onda.” E-5

No todos los participantes lograron adaptarse a las circunstancias, ya que existieron factores externos a ellos que
les ocasionaron temor por cumplir con el régimen terapéutico y a pesar de las recomendaciones o indicaciones del personal

de salud se mantienen en la negativa de seguirlas.

“.. dejar de tomar tantos liquidos fue lo gue mds me pego, porque estaba
acostumbrada a tomar demasiada agua y cuando me dicen que

es lo que debo dejar si fue un golpe muy duro... hasta la fecha no sigo mi dieta como es,
como de todo jde todo!... todas las personas que he conocido bajan

demasiado de peso y comienzan a decaer entonces siento que también por alguna

parte la alimentacion a veces si nos afecta bastante... mis amistades que ya han fallecido

asi ha sido, han empezado a bajar de peso, a seguir la dieta y se han puesto peor...” E-4
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Afrontamiento

Enfrentar una problemadtica de esta magnitud implicé la creacion de multiples estrategias por parte de los
participantes, para asi poder responder de manera asertiva a todas las situaciones a las que su patologia los exponia, con
ello lograron una adaptacion a su nuevo estilo de vida; el cual no fue sélo un beneficio fisico sino también emocional pues
les permitié encajar poco a poco en los roles que anteriormente desempefaban, esto gracias al cambio de actitud que

decidieron tomar asi como el aprendizaje que la propia enfermedad les proporcioné.

Acciones
Algunas acciones que implementaron fue buscar apoyo en sus seres queridos, encontraron refugio en la fe y

creyeron en sus capacidades.

“... yo solito me he puesto a pensar las situaciones, cada situacion que me llega a
pasar ya sea buena o mala yo solito como que la analizo y busco como
una solucion a esta situacion, pienso como que varias posibilidades y que hacer en ese momento...” E-3

“... distraerme en mis actividades, no estar pensando solo en la enfermedad...” E-5
Actitud
Los participantes dejaron de lado los pensamientos negativos o pesimistas que se originaron desde el momento

de su diagnéstico y comenzaron a buscar fortaleza en si mismos y en los seres que componen su entorno.

“... no pensar que en cualquier momento podria pasar algo y en mi familia,

pensar en mi familia, en mi hijo, en mi esposa que todavia me necesitan un poco aqui.” E-1

“...me estaba diciendo que porqué a mi, pero con eso son preguntas no porque,

sino para qué, entonces haciéndome esa pregunta todos los dias cambias de actitud... Demostrarte
a ti mismo que no eres una enfermedad, eres lo que tu

haces... no pensar en que estoy muy vulnerable con la enfermedad que tengo

y que si puedo hacer todo por mi propia cuenta.” E-5

Expectativas en el futuro

Fue muy complicado para los participantes pensar en el futuro, algunos de ellos lograron efectuar planes a corto o

mediano plazo, otros prefieren evitar pensar en si hay un futuro para ellos.
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“... estar mejor fisicamente, mejor emocionalmente... tengo objetivos, planes y

yo si me veo en cinco afnos todavia aqui.” E-1

“... ahorita tengo unos planes a corto plazo, a lo mejor ya estar trabajando,

a lo mejor mis consultas y todo eso pues hacerlas por mi mismo, ya hacerme completamente
responsable de mi mismo... tiene que llegar un momento en el que yo me tengo que hacer
responsable de mis propios problemas tanto en el seguro como personales y

situaciones asi. Entonces en cinco afos yo me veo con empleo, a lo mejor

con mi propia casa y por el momento nada mas.” E-3

“... yo creo que no tengo muchas, en cuestiones personales no, no me veo con una pareja,
no me veo mucho menos con hijos, en lo profesional, igual quiero

regresar al campo laboral y pues no tengo mas, y en cuestiones de

salud pues hasta donde se pueda, porque no se... que tanto pueda resistir mi cuerpo.” E-4
“... terminar mi carrera, seguir un posgrado, empezar a trabajar,

0 sea tener una vida como que mas estable, ya no depender de mi familia,

hacerme independiente aun asi de estar enfermo. A ser autosuficiente en pocas palabras.” E-5

Aprendizajes que deja la ERC

Después de todo lo que han vivido adquirieron conocimiento y experiencia que les servira durante su vida. La
madurez ha sido quiza el aprendizaje que a todos los participantes se les queda, hay quienes son capaces de reconocerla
y hay quienes no se dan cuenta que la desarrollaron, aprendieron a disfrutar de cada detalle que compone su viday a

encontrar oportunidades donde el resto se las ha negado.

“.. dije: ahora si, por algo me paso esto, pues tengo que echarle ganas... seguir
echdndole ganas hasta donde diga Dios: “sabes qué, hasta aqui, hasta

aqui' ya”y sequir adelante, ver el dia por el dia.” E-2

“... yo pienso que como me encuentro en esta situacion y en lo que he

Visto creo que somos iguales tanto una persona que este digamos “sana” a la
situacion en la que yo estoy...” E-3

“... esa persona precavida que tengo me ha llevado a tomar buenas

decisiones en ciertos puntos de mivida...” E-3

... undia para nosotros es una nueva oportunidad...” E-4

“... Agarré mds madurez de la que tenia antes.” E-5
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DISCUSION

Todas esas experiencias estan orientadas en la cotidianidad con su entorno, en donde podemos darnos cuenta
de que antes de padecer ERC los participantes se sentian libres e independientes para desempefar sus actividades y su
condicién fisica no era impedimento alguno, al aparecer los signos y sintomas decidieron ignorarlos porque creyeron que
no eran importantes, que no tendria repercusiones graves en su estado de salud pues los atribuian a la falta de descanso
o0 a la mala alimentacién, conforme los sintomas se agravaban, mas comprometido se veia su estado de salud hasta que

estos les impidieron hacer las actividades mas sencillas.

Para Filgueiras'?, al conocer el motivo por el cual se veia tan comprometida su salud comienzan los enfrentamientos
con el deterioro fisico, los cambios emocionales y psicolégicos y el inevitable reacomodo con su entorno social; ser joven y
estar condicionado a un padecimiento terminal los hace sentir “atados” pues se ven en la necesidad de postergar actividades,
anular planes, buscar alternativas para poder estudiar o trabajar, ya que al saberse enfermos la misma sociedad les impide
desarrollarse laboralmente; cada una de estas situaciones provocan en el paciente renal cambios en su autoestima pues
comienzan a creerse “inltiles” para desempenar trabajos, “estorbos” para sus familias y parejas las cuales siempre terminan

siendo cuidadores principales.

Por otra parte, para Ramirez Perdomo'3 las relaciones sociales se ven limitadas debido a que el desgaste fisicoy la
falta de energia les impide realizar actividades con sus amigos o sus parejas, orillandolos a renunciar por completo a ellas;
mientras que estas amistades o parejas se adaptan a las circunstancias por las que estan atravesando su seres queridos
e involucrandose por completo para poder enfrentar junto a ellos esta dificil situacion, es por eso que para todos los

participantes son ellos los que componen su principal red de apoyo.

El afrontamiento puede definirse como la suma de todos aquellos esfuerzos que implican la conductay la cognicion
de los individuos para poder hacer frente a diversas situaciones a las que como individuos nos vemos expuestos; en el caso
de esta investigacion, el afrontamiento representa un reflejo de los esfuerzos psicologicos para enfrentar las problematicas
a las que se ven sometidos los pacientes, por lo que desarrollan estrategias para reponerse de los problemas emocionales
como la depresion y la ansiedad; también se puede abordar de manera externa, en la cual los pacientes recurren a su red de
apoyo, pues con ellos se convierten en su base principal para poder afrontar todas las repercusiones de la ERC, ademas de

que la ayuda por parte de profesionales, ya sea de un psicélogo o psicoterapeuta que les ayuda a enfrentar los problemas
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de depresién y ansiedad. A pesar de que la hemodidlisis para los participantes representa una mejoria en su estado de salud
también implica un impedimento para desarrollar algunas de sus actividades ya que deben estar a expensas de los horarios

o de la disponibilidad para que se realice su terapia.

Agudelo Botero y Giraldo Rodriguez'4, hicieron mencion sobre la segmentacion que sufren los servicios de salud,
en donde las personas con acceso a la seguridad social tienen garantizadas las terapias de remplazo renal que necesitan
mientras que aquellos que no son derechohabientes se enfrentan a diversas restricciones que no les permiten llevar a cabo
sus esquemas terapéuticos; haciendo una relacion con las vivencias que han tenido los participantes podemos verificar esta
informacion, ya que aquellos participantes que lamentablemente no cuentan con seguro social o con algun otro servicio
de salud publica han tenido que pasar por circunstancias de desesperacién para poder encontrar un establecimiento (en
su mayoria del sector privado) que les brinde la atencién que necesitan y sobre todo que se ajuste a su presupuesto. Por
otra parte, aquellos que cuentan con algun tipo de derechohabiencia no tienen que pasar por dificultades, deben dar
seguimiento a los protocolos establecidos por dichas instituciones y ser subrogados a otras clinicas para que su régimen

terapéutico se cumpla correctamente.

CONCLUSION

Dimensionar la situacién por la que atraviesan los pacientes con enfermedad renal crénica en estadio V que
cumplen con una terapia de remplazo renal representa un gran impacto a nivel emocional, comienzan a surgir una serie
de pensamientos acerca de cdmo sera su vida a partir de ahora, los pacientes son un acimulo de sentimientos en donde
la mayoria se culpa por pasar por algo de esa magnitud, experimentan tristeza de saber que su vida no volvera a ser
como era antes y mucho menos en que su futuro sea como lo planearon, todos los cambios fisicos que han sufrido desde
que comenzo6 a manifestarse la enfermedad y por toda la serie de procedimientos por los que han tenido que pasar
hace que inevitablemente su cuerpo tenga cambios que afectan su autoestima y el concepto que tenian de ellos mismos,

desencadenando en algunas ocasiones trastornos como ansiedad y depresion.

Todo esto pareceria no tener repercusion en la enfermedad renal y en su tratamiento, pero si nosotros como

personal de salud nos detuviéramos a comprender todo lo que hay detras de ese diagnédstico y la manera en como afecta al

paciente, podriamos entender por qué la apatia ante las opciones de tratamiento, o el desapego a una adecuada alimentacion,
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por qué la negativa a tomar medicamentos y a seguir indicaciones médicas, y una vez que comprendamos todas esas
situaciones poder implementar acciones que ayuden al paciente a afrontar de manera efectiva todas esas problematicas

que no le permiten avanzar hacia una notable mejoria.

Las experiencias sociales a las que se ven expuestos los pacientes con ERC también repercuten en su salud
emocional, ya que los roles que desempefaban en estas relaciones se modifican. A pesar del incremento tan significativo que
se ha tenido en los ultimos afos de la enfermedad renal crénica, para muchos sigue siendo completamente desconocida,
ignorando en qué consiste la enfermedad y como puede ser tratada, es por ello por lo que la sociedad tiene la creencia de
que los pacientes renales no tienen la capacidad de desempenar actividades como el resto, llevandolos a enfrentar actos de

injusticia y discriminacion que terminan repercutiendo en la autoestima de los pacientes.

Enfermeria es el encargado de proporcionar un cuidado de calidad, el cual no se efectuara si no logramos empatizar
con el paciente y con las circunstancias por la que esta pasando él y su familia, es importante que escuchemos lo que
nuestros pacientes quieren comunicarnos, ya que comprendiendo las situaciones generaremos un conocimiento que nos
permita planear y ejecutar intervenciones que ayuden al paciente a aceptar su enfermedad, adaptarse a un nuevo estilo de
viday con ello una mejoria significativa en su salud. El objetivo principal pudo cumplirse de manera acertada, esto debido al
lazo de confianza que se pudo formar con los participantes, lo cual propicio que pudieran profundizar en los temas a tratar

y que se recopilaran diversas experiencias por las que han atravesado desde su diagnéstico

Cuidarte. 12(23), febrero: 2023
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