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Resumen

Obijetivo: Describir las vivencias del paciente ante el diagnoéstico de ERC y el
ingreso a dialisis peritoneal desde un enfoque fenomenolégico (Husserl).

Métodos: Se incluyeron a 103 pacientes que representaban la totalidad de
poblacion incidente estudiada, es un estudio Cualitativo, fenomenologico,
descriptivo con enfoque de Husserl. Se utilizé el instrumento de Coping Inventory
Strategies (CSl) adaptado al espafiol por Cano y colaboradores considerando
Unicamente la primera seccién donde se le solicita al paciente que escriba en una
cuartilla como enfrenté la noticia de requerir DP y se incluye en la instruccion que
piense durante unos minutos en la situacion que vivid y que considere por
estresante una situacion que causa problemas, le hace sentir a uno mal o que
cuesta mucho enfrentarse a ella. Ademas de incluir los detalles como el lugar,
quién o quienes estaban presentes, porque es importante y qué hizo usted; sin
preocuparse si esta mejor o peor escrito. Para la fase de analisis de la version
cualitativa se eliminaron las encuestas que mencionaban solo el suceso, y no
describian la experiencia vivida, asi como aquellas que estaban en blanco
(informacion relevante, pero no para este estudio), quedando como muestra las

narraciones de 14 pacientes.

Resultados: Refieren que el promedio de edad es de 58.3, 64% femenino y 34%
masculino, de las categorias establecidas el mayor nimero de casos se ubican en
la categoria de Resignacion como forma de afrontamiento ante el hecho de
dializarse, ya que reconocian que no habria otra opcion si querian seguir viviendo,
cuando el sujeto siente que no dispone de los recursos o estrategias suficientes
para afrontar las demandas que percibe, puede llegar a vulnerar su equilibrio y
bienestar psicologicos y en el menor nimero de casos se ubican en la
subcategoria de Apoyo que en el contexto familiar es parte fundamental para
obtener un afrontamiento positivo ante la ERC y la DP, cuando el paciente recibe
el apoyo del o los familiares mejora la vivencia al sentirse acompanado en todo

este proceso.



Introduccion

La Enfermedad Renal Crénica es un problema de salud muy importante a nivel
mundial que frecuentemente resulta en la fase final de la enfermedad - la

insuficiencia renal, y precisa de terapia de reposicion renal (TRR).

El tratamiento dialitico transforma, de forma dramatica, la vida del paciente.
Ademas de los sintomas fisicos de la enfermedad, muchos se tornaron
emocionalmente y/o socialmente perturbados, debido al aislamiento social y al
curso imprevisible de la enfermedad. Estudios recientes han enfocado la
experiencia vivida por el paciente, resaltando la importancia de conocer su

comprension sobre la enfermedad y el tratamiento.

La fenomenologia es una corriente idealista subjetiva dentro de la filosofia que se
propone el estudio y la descripcion de los fendmenos de la conciencia o, dicho de
otro modo, de las cosas tal y como se manifiestan y se muestran en esta. El
mundo es aquello que se percibe a través de la conciencia del individuo, y se
propone interpretarlo segun sus experiencias. En este sentido se valoraron las
vivencias de los pacientes ante el diagnostico de Enfermedad Renal Crénica y su
ingreso a Didlisis Peritoneal como instrumentos del conocimiento fenomenolégico

en este tipo de vivencias sélo cuenta el ahora, el presente cae en el pasado.

La forma en la que se desencadena la enfermedad es importante en la presencia
de reacciones conductuales y emocionales, ya que ésta es consecuencia de un
proceso o de un evento particular y la severidad de la enfermedad varia en
funcién de la deteccion del padecimiento generando enojo o aislamiento, a mayor
severidad las atribuciones seran mas catastroficas y negativas, entre mas invasivo
sea el tratamiento las reacciones de ansiedad, depresion o estrés se observaran
con mas severidad afectando el autoconcepto y la autoeficacia que el paciente

tiene con respecto a si mismo.



CAPITULO |

1. Problematizacion

1.1. Planteamiento del problema

Un numero importante de pacientes que ingresan al programa de dialisis
peritoneal reciben de forma simultanea la noticia de que tienen Enfermedad Renal
Crénica (ERC) estadio 5 y requieren dialisis peritoneal. En la mayoria de las veces
la noticia se da en el area de urgencias por la gravedad en que llegan, no

habiendo otra opcion que dializarse ante el riesgo de muerte.

Los pacientes “mencionan que desconocian” la enfermedad y no asociaban los
sintomas que presentaban con el origen y la gravedad de ésta. Para muchos de
ellos la notica fue terrible, inesperada, desconsoladora, de rechazo y menos que
tuvieran que ser dializados en el hospital y peor aun tener que dializarse todos los
dias en casa, ante el hecho de no tener otra opcién ya que su funcién renal se
habia perdido. Y en la mayoria de los casos la familia es quien le ayudo a tomar la

decision de dializarse.

Por lo anterior se considera que es necesario comprender cuales son las
afectaciones en el estado de animo de los pacientes cuando reciben la noticia de
que requieren someterse al tratamiento, y cuales por su parte son sus rasgos de

afrontamiento.



1.2. Pregunta de investigacion

¢, Cudles son las vivencias del paciente ante el diagndstico de Enfermedad Renal

Cronica y su ingreso a didlisis peritoneal?

1.3. Hipotesis

e Las vivencias del paciente ante el diagnostico de Enfermedad Renal
Crénica y su ingreso a didlisis peritoneal son un evento perturbador

acompafnado frecuentemente de rechazo por quien recibe la noticia.

1.4. Objetivos

1.4.1. Objetivo General

e Describir las vivencias del paciente ante el diagnostico de Enfermedad
Renal Cronica y el ingreso a dialisis peritoneal desde un enfoque

fenomenoldgico (Husserl).

1.4.2. Objetivos especificos

e Categorizar las narrativas por los pacientes al recibir el diagndstico de

Enfermedad Renal Cronica y su ingreso a didlisis peritoneal.

e Identificar las variables del fendbmeno de estudio en cada una de las

narraciones del paciente (efecto perturbador y rechazo)



1.5. Justificacion

La ERC constituye un problema de salud publica a nivel mundial por los efectos
que la enfermedad produce en la persona y catastréfica por el nimero creciente
de casos, por los altos costos de inversion, recursos de infraestructura y humanos
limitados como el namero mayor de tasas de morbilidad y mortalidad en

programas de sustitucion renal (terapias dialiticas).

La ERC, diabetes y la hipertension arterial son una triada de enfermedades
cronicas que han aumentado sostenidamente su prevalencia e incidencia,
representando hoy un problema de salud publica global y devastador por sus
consecuencias meédicas, sociales y econdmicas para los pacientes, familias y

sistemas de salud.}

Como causa de mortalidad general en adultos la ERC ocupa el décimo lugar y es
de los principales casos de hospitalizacidn, asi como de atencion de urgencias. La
Secretaria de Salud reporta que la mortalidad en dialisis la es del 6.3 a 8.2 veces
mayor en comparacion con la poblacion en general. Datos del IMSS reportan en el
2010 una poblacién de 59,754 pacientes en terapias sustitutivas, de los cuales
35,299 se encuentran en dialisis peritoneal correspondiente al 59% y 24,455 en

hemodidlisis es decir 41%.2

Los pacientes con ERC en estadio 5 que se encuentran en didlisis peritoneal
presentan una drastica trasformacién en sus vidas, demostraron sentimientos de
angustia y dolor fisico acompafados de limitaciones personales y sociales
impuestas por el tratamiento, ya que dependen tanto de los profesionales de salud

como de sus familiares para la elaboracion de diversas tareas por lo cual todas las

! Méndez A, Méndez J, et al. Epidemiologia de insuficiencia renal crénica en México. Rev. Dialisis y

Trasplante [Internet]. 2010; Vol. 31 pp.8-10 Disponible en: http://paginas.facmed.unam.mx/deptos/sp/wp-
content/uploads/2013/12/Anexo-4A-.-Mendez-M.-Epidemiologia-de-la-Insuficiencia-Renal-cronica-en-
Mexico.pdf7

2 Tratamiento sustitutivo de la funcién renal, Dialisis y Hemodidlisis en la insuficiencia renal cronica. México:
Secretaria de salud;2014,7. Disponible en:
https://www.cenetec.salud.gob.mx/descargas/gpc/CatalagoMaestro/IMSS-727-14-
DialisisyhemodialisisIRC/727GER.pdf



esferas que engloban al ser humano se ven afectadas provocando dificultades y

falta de expectativas por parte de los pacientes ante la diélisis peritoneal.

La Didlisis Peritoneal (DP) en sus modalidades manual y automatizada, demanda
del paciente una capacitacion para su autocuidado ya que estas dos modalidades
las lleva a cabo en su domicilio, previa capacitacién y ensefianza del profesional

de enfermeria.

Razon por la cual es importante conocer las vivencias de los pacientes con
enfermedad renal cronica que se encuentran en dialisis, al conocer dichas
vivencias y el tipo de afrontamiento de cada uno de los pacientes se logra
entender por qué en muchas ocasiones no se tiene el apego adecuado al
tratamiento, observandose un deterioro de la calidad de vida y un impacto
negativo, razén por la cual es necesario intervenir para plantear estrategias que
redunden en beneficios de su autocuidado, mejorando el apego al tratamiento, asi
como su calidad de vida y lograr una vivencia mas positiva en el trascurso de este

proceso.
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1.7. Antecedentes

Las vivencias que sobre la Enfermedad Renal Cronica (ERC) tienen los pacientes
y el hecho de tener que dializarse estan influenciadas por diversas circunstancias,
¢el como se da la informacion?, ¢si se cuenta con apoyo familiar?, asi como los
mitos que existen alrededor de las terapias dialiticas, tienen que ver con el

impacto que todo esto produce en la persona, en su ambito familiar y social.

(Prieto M., 2011) en el estudio Analisis de calidad percibida y expectativas de
pacientes en el proceso asistencial de didlisis mencionan que “Los pacientes
describen la fase del diagndstico como el momento méas duro por la necesidad de

aceptacion de la enfermedad”.®

Lo que aqui denota, es la importancia del trato digno por parte del profesional en
salud, asi como la comunicacion ya que es relevante mantenerla para no

tergiversar la informacion sobre la enfermedad y el tratamiento.

(Araujo M., 2011) en su articulo La experiencia vivida por pacientes en diélisis
peritoneal domiciliaria: un abordaje fenomenolégico menciona que “Los pacientes
se sienten amarrados a la maquina e incluso se siente como esclavos, manifiestan
sentimientos de angustia, dolor fisico, limitaciones personales e incluso sociales,
reconocen la dependencia del apoyo del familiar y del personal de la salud.”

Tienen una percepcion de su imagen desintegrada, sufren la pérdida de su propio
4

yo.

Las condiciones de la DP imponen numerosas pérdidas, que transforman

radicalmente sus vidas, cualitativa y cuantitativamente.

Las vivencias y expectativas del paciente que se encuentra en terapia de didlisis

estan influenciadas de forma positiva por el apoyo familiar, la informacién correcta

% Prieto M., Escudero M., et al. Analisis de calidad percibida y expectativas de pacientes en el proceso
asistencial de dialisis, An. Sist. Sanit. Navar, 2011 pp 24-25

4 Araujo M., et al. La experiencia vivida por pacientes en dialisis peritoneal domiciliaria: un abordaje
fenomenoldgico, Rev. Latino-Am. Enfermagem 2012, pp 4 Disponible en:
http://www.scielo.br/pdf/rlae/v20nl/es_10.pdf
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recibida acerca de dialisis, trasplante renal y el trato adecuado con el personal de

salud.

(Cabrera A, 2017) en un analisis del recorrido tedrico que sustenta las estrategias
de afrontamiento individual y familiar desde los resultados de la investigacion. Se
da a conocer que el afrontamiento individual tiene 3 caracteristicas: valoracién, el
problemay la emocién, mientras que el familiar se define como la capacidad de
la familia para movilizarse y poner en accion medidas que actien sobre la

exigencia que demanden los cambios.”

Es por todas estas caracteristicas representativas de los pacientes con ERC que
se encuentran en DP que la investigacion cualitativa nos ayuda a comprender la

fenomenologia del evento.

(Castillo Espitia, 2000), en el campo de las ciencias de la salud destaca el interés
creciente que los andlisis cualitativos estan despertando en la adopcion de la
fenomenologia como perspectiva tedrico-metodolégica para describir 'y

comprender el significado que los fendmenos tienen para las personas. °

(Manuel & Alberto, 2002) En el caso de la enfermeria, la fenomenologia se
encuentra en un proceso de fundamentacion tedrica y metodoldgica, a la vez que
se estan realizando investigaciones empiricas que muestran su utilidad préactica en

algunas areas de los cuidados.’

® Cabrera A. Asociacion de estilos de afrontamiento y calidad de vida relacionada con salud en pacientes
incidentes en didlisis peritoneal, Tesis, 2017.

® Castillo Espitia, Edelmira, La fenomenologia interpretativa como alternativa apropiada para estudiar los
fendbmenos humanos. Investigacion y Educacion en Enfermeria, Redalyc,2000, XVIII : Disponible
en:<http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=105218294002> ISSN 0120-5307

" Amezcua M, Galvez A, Los modos de andlisis en investigacion cualitativa en salud: perspectiva critica y
reflexiones en voz alta, Rev Esp Salud Publica, vol. 76, 2002, PP. 433-434 Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1135-57272002000500005
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CAPITULO Il

2. MARCO TEORICO

2.1. Epidemiologiay caracteristicas de la ERC

La ERC se define como la disminucion de la funcion renal, expresada por una tasa
de filtracion glomerular (TFG) <60ml/min/1.73m? o presencia de dano renal
(alteraciones histoldgicas, albuminuria-proteinuria, del sedimento urinario o
alteraciones en prueba de imagen) de forma persistente durante al menos tres

meses, en lafase 3,4 6 5.8

La Organizacion Mundial de la Salud menciona (Chavez-lfiiiguez, 2013) que las
enfermedades renales y del tracto urinario como causantes de 850,000 muertes
cada afio; se ha demostrado un incremento dramatico en la incidencia y
prevalencia de la Enfermedad Renal Cronica, las enfermedades crénico
degenerativas como la Diabetes Mellitus tipo 2 y la Hipertension Arterial estan
fuertemente ligadas como factores de riesgo en la aparicion de la ERC. Estas tres
enfermedades contribuyen con el 60% de la mortalidad y aproximadamente con el
47% de los gastos de salud en el mundo.®

En México la Enfermedad Renal Cronica se considera catastréfica ya que
presenta gran transicion con predominio de enfermedades cronico- degenerativas
debido al nimero creciente de casos, por los altos costos de inversion, recursos
de infraestructura y humanos limitados, la deteccién tardia y altas tasas de

morbilidad, mortalidad en programas de sustitucién.°

8 Guias K/DOQI 2002 National Kidney Foundation

Méndez A, Méndez J, et al. Epidemiologia de insuficiencia renal crénica en México. Rev. Didlisis y Trasplante
[Internet]. 2010; Vol. 31 pp.8-10 Disponible en: http://paginas.facmed.unam.mx/deptos/sp/wp-
content/uploads/2013/12/Anexo-4A-.-Mendez-M.-Epidemiologia-de-la-Insuficiencia-Renal-cronica-en-
Mexico.pdf7

0 Chavez-lfiiguez, J.S. (2013). Enfermedad Renal Cronica. Revista del Consejo Estatal de Trasplantes de
organos y Tejidos de Jalisco. 23-11, 5-6.
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En el trabajo Carga de la enfermedad renal cronica en México ( Torres M. G.
2017) la ERC ha representado una condicion de salud con un alto impacto dentro
del grupo de enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT), en poco méas de
dos décadas, la muerte por ECNT se incrementd en 40%; pasé de una tasa en
1990 de 294.25 por 100 000 habitantes, a una tasa de 431.32 muertes por 100
000 habitantes, lo que represento el 56.57% de todas las muertes para México por
ECNT. EI grupo de diabetes mellitus/urogenitales/sangre/endocrinoldgicas
correspondio al 20% de las muertes por ECNT, con un incremento del 101.7% de
1990 al 2015, para situarse en segundo lugar de causas de muerte después del
grupo de enfermedades cardiovasculares. el subgrupo de enfermedades
correspondiente a ERC paso de ocupar el lugar 11 en 1990 con 2.84% de muertes
para todas las causas (tasa de 14.77/100 000) a ocupar el tercer lugar en 2015,
correspondiendo al 9% de muertes para todas las causas (tasa de 49.02/100 000).
Esto representa una progresion de 231.94% en 25 afos. La enfermedad que
origina la ERC, permite saber que en México la ERC por diabetes mellitus (ERC
por DM) y la ERC por hipertension arterial sistémica (ERC por HAS) pasaron de
ser el 2.32% de todas las causas en 1990, a ser el 6.57% de todas las causas. En
1990 la ERC por DM se encontraba en el lugar 19 como causa de muerte (tasa
6.68/100 00) y la ERC por HAS el lugar 20 (tasa 6.56/100 000). En el 2015 la
ERC/DM ocupb el tercer lugar (tasa de 34.7/100 000) y la ERC por HAS el décimo
lugar (tasa de 11.98/100 000), representando una progresiéon en 25 afios de
82.77% para la ERC/HAS y del 419.34% para la ERC/DM. En el caso del
envejecimiento de la poblacion es importante destacar el incremento en la
prevalencia de la ERC, por lo que el andlisis de las muertes por grupo de edad los
picos maximos se alcanzaron entre los 55 y 65 afios. Observandose que por un
paciente de 15 a 49 afios que muere por ERC por DM, mueren 19 pacientes de 50
a 69 afos, y 58 pacientes de 70 o mas afos. Durante el 2016 se publicaron cifras
subnacionales, lo que permiti6 conocer datos de entidades estatales en México,
dadas las variaciones de region a regidén con las que cuenta el pais. San Luis
Potosi, Aguascalientes y Baja California se reportaron como las entidades en

México con menor niumero de muertes por ERC en el 2013. Mientras que la
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Ciudad de México, Veracruz, Puebla, Guerrero y Morelos se situaron como los
cinco estados con mayor numero de muertes por esta causa. Con respecto a las
muertes ajustadas por discapacidad, en 2013 el Distrito Federal generd 1559.71
DALYs/100 000, mientras que Quintana Roo generd 766.32 DALYs/100 000 por
ERC.M

Las terapias dialiticas constituyen un soporte de vida al ERC, sobresale la DP
sobre la HD, la cual para el Instituto Mexicano del Seguro Social representa un
incremento continuo que repercute en los aspectos financieros; por otra parte, el
aumento en la prevalencia de diabetes mellitus e hipertension arterial ofrecen un
panorama catastrofico y evidencian la necesidad de contar mayores y mejores

recursos para contenerlas.*?

2.2. Didlisis Peritoneal

La dialisis se define como el proceso mediante en cual la composicion de solutos
de una solucion “A” es modificada al exponerla a una segunda solucion “B”, a
través de una membrana semipermeable. Los solutos pequefios pasan por los
poros de la membrana, se combinan y los solutos de mayor peso molecular no

pueden pasar la barrera semipermeable.*®

Como terapia de sustitucion renal de eleccion en México se ha optado como
primera opcion la dialisis peritoneal para la mayoria de los pacientes, debido a
costos y a que se conserva parte de la autonomia, por medio de la capacitacion
gue reciben ya sea el paciente solo, el paciente con su pareja, su pareja sola o un

cuidador.

1 Torres M. Granados V. et al Carga de la enfermedad renal crénica en México Rev Med Inst Mex Seguro
Soc. 2017;55 Supl 2:5118-23. 2017. 118-123

2 Méndez-Duran, Ignorosa-Luna et al, Estado actual de las terapias sustitutivas de la funcién renal en el
Instituto Mexicano del Seguro Social Rev Med Inst Mex Seg Soc 2016;54(5):588-93. Disponible en:
http://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/27428340

13 Méndez A, Méndez J, et al. Epidemiologia de insuficiencia renal crénica en México. Rev. Dialisis y
Trasplante. 2010; Vol. 31 pp.8-10 Disponible en: http://paginas.facmed.unam.mx/deptos/sp/wp-
content/uploads/2013/12/Anexo-4A-.-Mendez-M.-Epidemiologia-de-la-Insuficiencia-Renal-cronica-en-
Mexico.pdf7



Las Gufas de Sociedad Internacional de Didlisis Peritoneal (ISPD)** mencionan
que un programa formal es el mejor método para preparar el automanejo de una
enfermedad cronica, el cual debe incluir procedimientos y habilidades para la
solucion de problemas, conceptos de automanejo de DP, apoyo emocional y guia

para cambios de conducta.

La capacitacion del paciente es esencial de un programa de dialisis peritoneal
(DP), pero no se han publicado estandares que guien este proceso, sin embargo,

esta capacitacion debe concluir cuando se cumplan los siguientes objetivos:

e El paciente es capaz de llevar a cabo todos los procedimientos requeridos
sin ningun percance.
e El paciente es capaz de reconocer contaminaciones e infecciones.

e El paciente es capaz de enumerar las respuestas adecuadas.

El Comité recomienda que todo nuevo entrenador en DP sea supervisado, por lo
menos, durante un curso de capacitacién a un paciente antes de convertirse en un
entrenador independiente. Las habilidades de un entrenador en DP pueden

evaluarse utilizando los objetivos de aprendizaje del entrenador:

e Proporcionar un ambito eficaz para el aprendizaje.

e Presentar una descripcion general del curso de capacitacion en DP al
paciente.

e Preparar a la persona sobre lo que va a aprender, y explicarle como ella y
el entrenador se daran cuenta que hubo aprendizaje.

e Demostrar los pasos de los procedimientos a la persona que aprende en
forma coherente.

e Aplicar los conceptos del aprendizaje de adultos.

¢ Entender las diferencias entre habilidades motoras y procedimientos.

1 Bernardini J,Price V; et al Pautas/Recomendaciones de la ISPD: Capacitacién de pacientes en didlisis
peritoneal, 2006, Copyrigth.
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e Alentar y apoyar a la persona que aprende mediante la repeticion y las
indicaciones verbales.

e Evitar que la persona ponga en practica los procedimientos hasta que haya
aprendido todos los pasos en orden.

e Supervisar la practica de la persona que aprende hasta que haya dominado
todos los pasos.

e Expresar sus comentarios inmediatamente durante la practica de la
persona.

e Comprender que no debe ensefar teoria durante el aprendizaje de las
habilidades motoras.

e Limitar el contenido educativo a tres o cuatro mensajes por hora.

e Ayudar a la persona que aprende a resolver problemas identificandolos y
enumerando las posibles soluciones.

e Utilizar preguntas para evaluar el proceso de aprendizaje y guiar a la
persona que aprende.

e Entender que los conceptos implican el reconocimiento de sintomas.

e Darse cuenta de que la persona que aprende necesita que le repitan la
informacion nueva a fin de trasladarla de la memoria de corto plazo a la de
largo plazo.

e Usar pares para ayudar a la persona que aprende a diferenciar sintomas de
conceptos.

e Darse cuenta de que la informacibn memorizada es la que se olvida con
mas facilidad.

e Evaluar los efectos del aprendizaje mediante el seguimiento de los
resultados.

e Entender que la recapacitacién es importante como forma de repeticién.

2.3. Cambios biopsicosociales del paciente con ERC

Con respecto a la sucesion, severidad y tratamiento de la ERC Bravo Gonzalez

(2014) menciona que la forma en la que se desencadeno la enfermedad es



importante en la presencia de reacciones conductuales y emocionales, ya que
ésta puede ser consecuencia de un proceso o de un evento particular y que la
severidad de la enfermedad varia en funcion de la deteccion del padecimiento
generando enojo o aislamiento y que a mayor severidad las atribuciones seran
mas catastréficas y negativas y que entre mas invasivo sea el tratamiento las
reacciones de ansiedad, depresion o estrés se observaran con mas severidad
afectando el autoconcepto y la autoeficacia que el paciente tiene con respecto a si

mismo y a las demandas que los tratamientos implican.*

Cuando una persona recibe la noticia de que tiene una enfermedad crénica y de
que debe ser tratado con DP para seguir viviendo el impacto psicolégico que se

produce tanto a nivel personal como familiar es muy fuerte.

La mayoria de los pacientes con ERC pasan por diversos estados emocionales,
debido a que desconocen que padecen una patologia terminal; aunado a que sus
ideas acerca del tratamiento en este caso dialisis peritoneal suelen ser erréneas y
fatalistas. También presentan eventos que implican el bienestar fisico, psiquico

como son el temor, depresion, dolor y confusién.*®

El impacto de la noticia de presentar Insuficiencia Renal Croénica conlleva un

proceso de duelo ante la pérdida de la salud fisica.

La enfermedad cronica genera en el paciente y su cuidador incertidumbre,
desgaste fisico, dependencia, cambios en el estilo de vida y tiene repercusiones

sobre el area personal y social del individuo.

Segun Ponce y et.al.,, 2007, entre los principales aspectos que relacionan a la
familia como recurso, en el cual, conviene destacar que es la fuente principal de

apoyo social con que cuenta el paciente crénico para afrontar con éxito los

!5 Bravo Gonzalez M.C. Generalidades psicologicas de los padecimientos cronoco-degenerativos, capitulo 3
Medicina conductual: Teoria y Practica. Ed. Qartuppi UNAM Primera ediciéon 2014: pp.49

16 Rodriguez C. Saucedo M, Dialisis Peritoneal. Ensefianza y autocuidado Cap. 8: Cambios biopsicosociales
en el paciente y su familia, México,FES lIztacala UNAM, 2016,pp.163
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problemas a que da lugar la enfermedad, destacando el papel de la cuidadora
primaria, que es la que aporta el maximo apoyo instrumental, afectivo y emocional.
Cabe destacar ademas que las redes sociales fortalecen y facilitan dicho

cuidado.’

Los pacientes tienen una percepcion de su imagen desintegrada, sufren la pérdida
de su propio yo. Las condiciones de la DP imponen numerosas pérdidas, que

transforman radicalmente sus vidas, cualitativa y cuantitativamente.

2.4. Estrategias de afrontamiento.

El concepto de afrontamiento ha tenido importancia en el campo de la psicologia
durante muchos afios. Durante los afios 1940 y 1950 signific6 un concepto
organizativo en la descripcion y evaluacion clinica y, actualmente, constituye el
centro de toda una serie de psicoterapias y de programas educativos que tienen

como obijetivo desarrollar recursos adaptativos.*®

La medicién y evaluacion del afrontamiento son componentes cardinales para la
explicacion y conceptualizacion del proceso de estrés. Aun cuando existen
diferentes escalas que miden afrontamiento, pocas poseen niveles adecuados de
fiabilidad y validez. En particular, el modelo de estrés-afrontamiento de Folkman y
Lazarus es dominante en su ambito debido no sélo por los tratamientos, sino
también por la investigacién que ha generado. El afrontamiento se define como
“aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se
desarrollan para manejar las demandas especificas externas o internas que son

evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo”.*®

1 Angarita V,OM; et al . Apoyo social: Elemento clave en el afrontamiento de la enfermedad crénica, Rev.
Enfermeria Global, 2009, 3.

% Teresa Mayordomo Rodriguez, Afrontamiento, resiliencia y bienestar a lo largo del ciclo vital [ Tesis para
obtener doctorado en psicogerontologia] Universidad de Valencia 2013.19-21

¥ Folkman S, Lazarus R. If it changes it must be a process: study of emotion and coping during three stages
of a college examination. Journal and social psichology. 1985:48. 44-48

19



Las estrategias de afrontamiento que utiliza el individuo en situaciones de estrés
sirven para disminuir conflictos, provocando beneficios personales y no solo
individual. Si no también se habla de la influencia social en este caso familiar que

en conjunto regula las tensiones y garantiza la salud.

Las estrategias propuestas por Lazarus y Folkman (1991) son el afrontamiento
dirigido a la accién, que son todas aquellas actividades o manipulaciones
orientadas a modificar o alterar el problema, y el afrontamiento dirigido a la
emocién, que implica las acciones que ayudan a regular las respuestas

emocionales a las que el problema da lugar.?

2.4. Fundamentacion Teodrica del estudio

Husserl siempre consider6 a la fenomenologia como un método para el desarrollo
de una disciplina a priérica. En su articulo para la Enciclopedia Britanica en 1930
lo dice expresamente: “Fenomenologia designa un nuevo método descriptivo [...] ¥
una ciencia a priorica que se desprende de él y que esta destinada a suministrar el

"2l se coloca en el

organo fundamental para una filosofia rigurosamente cientifica
polo objetivo de la correlacion hombre-mundo, y lo hace partiendo del caracter
intencional de la conciencia, del hecho de que la conciencia es siempre conciencia
de algo. Lo importante para Husserl era explicar la correlacion entre las diversas
formas de darse un objeto (como percibido, imaginado, recordado, etc.) frente a la
unidad del objeto como aquello a lo que la conciencia se refiere de forma univoca

en cada una de sus vivencias.

La experiencia de este mundo de la vida no se reduce a la experiencia sensible:
toda experiencia estd cargada de otras significaciones valorativas, afectivas,
estéticas, volitivas, etc. El mundo de la vida implica, por consiguiente, una

infraestructura de sentido, la cual conlleva que lo experimentado sea mucho mas

20 Macias M; Orozco M., Ed al. Estrategias de afrontamiento individual y familiar frente a situaciones de estrés
?sicolégico. Redalyc. Universidad del Norte.2013, Vol. 30 (1): 123-145

1 Edmund Husserl, El articulo de la Enciclopedia Britanica, trad. Antonio Zirion, (México: Cuadernos, UNAM,
1990), 59.
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rico que el contenido efectivamente presente. Es toda esta riqgueza de
significaciones la que exactamente elimina u olvida las ciencias naturales en su

comprension del mundo.”

La fenomenologia entendida como “ciencia estricta” tiene como foco de critica dos
corrientes intelectuales: el naturalismo y el historicismo. Husserl discute el
naturalismo en tanto se aproxima al ambito de la conciencia con los métodos de
las ciencias naturales y reduce este terreno de investigacion a un objeto empirico.
Tal empobrecimiento se sigue del caracter dominante de las ciencias naturales en
la modernidad. Asimismo, en el historicismo el filosofo advierte un relativismo que
subyace a la dispersion de los puntos de vista o las cosmovisiones. Frente al
naturalismo, Husserl impulsa una ciencia de las “esencias”, de las “ideas”, en

breve: de la “esencia de la conciencia”.

2.5. Vivencia

Una de las bases principales del arte de la vivencia es: La creacion subconsciente
de la naturaleza es decir el proceso psiquico consciente que conlleva la

Interiorizacion de alguna parte de la realidad a través de la experiencia.?®

La definicién de las vivencias intencionales méas sencilla que pueda darse: toda
conciencia es “conciencia de”** la conciencia ha de vérselas constantemente con
objetos. Por tanto, no es posible una conciencia vacia, carente de un objeto. En
cuanto tal objeto no es necesariamente empirico “también la fantasia, por ejemplo,
tiene un objeto fantaseado”, la intencionalidad constituye un caracter esencial de
la conciencia. De esta manera, como suele sefialar Husserl, hay un “a priori de la
correlacion” de la conciencia y su objeto. Ahora bien, siguiendo lo planteado en su

obra Ideen |, para la fenomenologia hay vivencias que no llevan la impronta de la

2 Herrera Restrepo Daniel, Husserl y el mundo de la vida, Universidad de San Buenaventura, Bogota,
FRANCISCANUM, Vol. LII, No. 153,2010
3 Morales Liliana, MG et al, Vivencias de los(as) adolescentes en didlisis: una vida con miltiples perdidas
ero con esperanza.Corporacion Editora Medica del Valle, Colombia med, 2007; 38 (Supl 2) 44-53
4 Husserl, E. La filosofia como ciencia estricta. Buenos Aires: Terramar. 2007.
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intencionalidad. Husserl opone a la “vivencia intencional”, las “vivencias en sentido
mas amplio”. Asi, “no todo momento real en la unidad concreta de una vivencia
intencional tiene el caracter fundamental de la intencionalidad, por tanto, la
propiedad de ser conciencia de algo”. En este terreno, se pueden diferenciar dos
tipos de vivencias articuladas en la unidad de la vivencia concreta: vivencias
intencionales y no-intencionales. Mientras que las vivencias no-intencionales son
las sensaciones, de modo mas preciso, los “datos hyléticos”; las vivencias
intencionales son las “noesis” encargadas de “dar sentido” a las sensaciones.
Como resultado de la sintesis de las noesis con los datos hyléticos se constituye
un “sentido noematico” o “sentido objetivo”. El “noema” es el objeto en el marco de

la intencionalidad. ?°

La intencionalidad da cuenta de la conciencia en la trascendencia misma de la
vivencia. Entonces, con base en Husserl se puede precisar que un aspecto central
de las vivencias es trascenderse hacia un otro que, sin embargo, esta constituido

en su seno, trascenderse hacia un objeto.

La vivencia conlleva la trascendencia hacia una alteridad que es constituida en su
seno: el objeto. Por otro lado, la excepcionalidad de la aventura remite una

vivencia particular hacia el conjunto de la vida.

No es errado decir que los hombres en su vida cotidiana se olvidan de si mismos y
se ocupan de las cosas mundanas: el “trabajo”, los “bienes”, etcétera. No
obstante, tampoco es desacertado sugerir que, en la vivencia excepcional, sea
esta una aventura o no, el hombre se vuelve sobre si mismo sin que medie
proceso de reflexion alguno: en vivencias como la angustia y el tedio al mundo ya
no tiene nada que decir. Tal vez sélo asi, en este tipo de vivencias, una parcela de
vida se ve remitida al todo de sentido que la subyace y que permanece ciego en el
ajetreo de la vida cotidiana. Asi, se contrasta el acceso reflexivo a la vivencia y el

acceso inmediato a la vida a través de la vivencia descollante. Por otra parte, en

% Wilfredo Lanza (Comp.), Actas del IV Congreso Internacional de Fenomenologia y Hermenéutica, Signos
Ediciones y Comunicaciones, Valencia, Venezuela, 2015.
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este tipo de vivencias sélo cuenta el ahora, a la inversa, en las vivencias

corrientes, el presente cae en el pasado como deslizandose por en un fluido.

En concreto, las diferentes dimensiones de la “trascendencia de la vida” dan

cuenta de los distintos contornos del concepto de vivencia.
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CAPITULO 11l

3. Metodologia

3.1. Tipo de estudio

Cualitativo, fenomenoldgico, descriptivo con enfoque de Husserl.

3.2. Poblacion y muestra

3.2.1.

3.2.2.

3.2.3.

Poblacién
Pacientes incidentes en terapia de dialisis peritoneal que no referian

complicacion relacionada con la Didlisis Peritoneal la cual estuvo

conformada por 103 pacientes.

Muestra
Se incluyeron a 14 pacientes que representaban la totalidad de poblacion

incidente estudiada.

Criterios de inclusion
Mujeres y hombres mayores de 18 afios.

Pacientes incidentes que se encontraban en dialisis peritoneal ambulatoria

manual o automatizada.

Pacientes que accedieron a participar en el estudio y lo hicieron constar

mediante firma de la carta de consentimiento informado.

3.2.4. Criterios de exclusioén

Pacientes prevalentes.

Pacientes incidentes con peritonitis, infeccion del orificio de salida o catéter

disfuncional.

Pacientes hospitalizados.
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e Paciente con pérdida de la capacidad auditiva 0 compromiso neuroldgico en

quienes no fue posible realizar entrevista.
e Pacientes en dialisis intermitente.
e Pacientes que no firmaron el consentimiento informado.

3.2.5. Criterios de eliminacion

Para la fase de analisis de la version cualitativa se eliminaron las encuestas que
mencionaban solo el suceso, y no describian la experiencia vivida, asi como
aquellas que estaban en blanco (informacion relevante, pero no para este estudio),
quedando como muestra las narraciones de 14 pacientes.

3.3. Escenario
e El 4rea de Nefrologia con pacientes incidentes que tenian menos de tres

meses de haber ingresado al programa de didlisis peritoneal quienes fueron
abordados en las consultas: nefrologia, enfermeria, nutricion, trabajo social.
De dos hospitales del IMSS y dos del ISSSTE.

3.4. Instrumento
e Se utilizé el instrumento de Coping Inventory Strategies (CSI) adaptado

al espafiol por Cano y colaboradores? considerando Gnicamente la primera
seccion donde se le solicita al paciente que escriba en una cuartilla como
enfrento la noticia de requerir DP y se incluye en la instruccion que piense
durante unos minutos en la situacion que vivid y que considere por
estresante una situacion que causa problemas, le hace sentir a uno mal o
gue cuesta mucho enfrentarse a ella. Ademas de incluir los detalles como el
lugar, quien o quienes estaban presentes, porque es importante y que hizo

usted; sin preocuparse si estd mejor o peor escrito.

% Jiménez M, Martinez MP et al Relacion entre estrés psicoldgico percibido y estado de animo negativo:
Diferencias segun el estilo de afrontamiento. Anales de Psicologia. 2012; 28 (1) pp. 28-36.
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3.5. Procedimiento
1.- En el instrumento de afrontamiento se contaba en la primera pagina con
una narracion donde de forma individual se daba la libertad al paciente de
explayarse; narrativas que fueron utilizadas para este estudio en su fase

cualitativa.

2.- Una vez reunidas las cédulas de los pacientes se realizé la lectura de

las narraciones una por una.

3.- Después de una segunda lectura y considerando el andlisis cualitativo
de la informacién se incluyeron solo aquellas encuestas que narraron la
situacion vivida y que consideraron por estresante una situacion que les
causo problema, los hizo sentir mal o que les cost6 mucho enfrentarse a
ella, también se requiri6 que los pacientes incluyeran el lugar, quién o
quienes estaban presentes; quedando 14 narraciones de acuerdo con los

criterios de eliminacion (Tabla 1, anexo 2)

4.- Posteriormente se realizé la codificacion agrupando la informacion en
categorias y subcategorias que concentran las ideas, en pequefias
narraciones con las expresiones textuales con base en la propuesta de

Miles y Huberman.?’

5. Finalmente, se procedié a integrar y analizar la informacion, lo que
consistié en relacionar las narrativas incluidas para sefalar los hallazgos,
afiadiendo definiciones de las categorias y subcategorias para facilitar la

discusion.

2INufiez Fernandez, Lissette. ¢ COmo analizar datos cualitativos?, Butleti LaRecerca, Universitat de Barcelona,
20086, pp. 3-12



3.6. Consideraciones éticas.

El estudio no considerd la manipulacion de variables, ni requirid de aplicacion de
procedimientos invasivos. De acuerdo al informe Belmont es importante distinguir
entre investigacion biomédica y del comportamiento, por una parte, y, por la otra,
la practica de una terapia aceptada; ella para saber qué actividades deben sufrir
revision para proteccién de los sujetos humanos de investigacion.

Esta expresion se refiere a aquellos juicios generales que sirven como justificacion
basica para las muchas prescripciones y evaluaciones éticas particulares de las
acciones humanas. Tres principios basicos, entre los generalmente aceptados en
nuestra tradicion cultural, son particularmente relevantes para la ética de la
investigacion con humanos; ellos son: respeto por las personas, beneficio y
justicia.

La informacion proporcionada fue protegida y procesada con caracter
estrictamente confidencial. Todos los pacientes otorgaron su consentimiento
informado (anexo 1) previo a la entrega de la encuesta.

Las autoras del estudio como asesores niegan conflicto de interés con el

desarrollo del trabajo.
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CAPITULO IV
4. Resultados y analisis

Datos sociodemogréficos
Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de los pacientes estudiados.

Sexo

Femenino 9

Masculino 5
Grupos de edad

18-40 afios -

41-64 afos 8

Mayor o igual a 65 afios 6
Tiempo de ingreso en PDP

1 mes 9

2 meses 4

3 meses 1
Presencia de pareja sentimental

Si 8

No 6
Nivel de escolaridad

Menor a secundaria 5

Mayor o igual a secundaria 9
Situacién laboral

Activa 5

Inactiva 9
Nivel de ingreso econdémico mensual

> al salario minimo* 10

< al salario minimo 4
Acceso a SPB dentro del domicilio

Con acceso a SPB 14

Sin acceso a SPB -
Tiempo de traslado a la institucion de salud

Menos de una hora 6
Entre 1-2 horas 7
Més de dos horas

Presencia de ASP
Sin ASP 5
Con ASP 9

Abreviaturas: PDP, programa de didlisis peritoneal; SPB, servicios publicos béasicos; AS, atencion sanitaria; APS, apoyo social
percibido. Salario minimo mensual 125.79 dolares.



A través de la identificacion de experiencias vividas de datos cualitativos se

identificaron tres categorias:

Figura 1. Categorias de las vivencias del paciente ante el diagnostico de

Enfermedad Renal Cronica y su ingreso a dialisis peritoneal.

Figura 2. Subcategorias de las vivencias del paciente ante el diagndstico

de Enfermedad Renal Crénica y su ingreso a dialisis peritoneal.

+ 1.1 Estigma social
* 1.2 Incertidumbre por el trabajo

» 2.1 Resignacion
* 2.2 Sentimiento de culpa

» 3.1 Toma de decisiones
» 3.2 Motivacion
» 3.3 Apoyo




Categoria 1: Sociolaboral

Fase de la vida, con forma y significado propio, de intensa busqueda de identidad
personal y social, hasta lograr la necesaria autonomia, para asumir
responsabilidades en las areas de actividad, esenciales para el desarrollo de cada
sociedad, mediante un proceso de intercambio reciproco de proyectos
interpretativos del contexto social y de la propia persona.?®

El trastorno de las actividades sociales normales es bastante comun en enfermos
cronicos y el resultado de diferentes factores como: limitaciones personales
debidas al dolor y/o fatiga; el miedo del paciente a ser una carga para los demas;
el azoramiento por los sintomas o las discapacidades; sentimientos de

incomodidad entre los miembros de la red social del paciente. %

Subcategorias:

1.1 Estigma social

Las personas con enfermedades cronicas tienen que lidiar de forma
permanente con ellas en las areas fisica, psiquica y simbdlica de la
individualidad, pero el ser humano es un ser social que se expresa y proyecta
en diferentes espacios de la vida cotidiana, por lo que esta obligado a
trascender dicha individualidad en aras del mantenimiento de las relaciones
interpersonales, espejo fundamental desde el cual los sujetos reconstruyen su
imagen social y personal. La vivencia de los sujetos con la enfermedad
confronta su imagen personal y social, relacionado con la etiqueta diagnéstica,
con los cambios vividos en el cuerpo y con la modificacion de roles debido a la

enfermedad.*°

%8 Echeverria B. Insercion sociolaboral, Revista de Investigacion Educativa,1997,Vol.15 pp.85-115

2 Rodriguez-Marin, Pastor A et al , Afrontamiento, apoyo social, calidad de vida y enfermedad, Psicothema
1993, vol. 5, suplemento, pp. 349-372

%0 Ledon Llanes Loraibe, Enfermedades crénicas y vida cotidiana, Revista Cubana de Salud Publica,
2011;37(4),pp- 488-491, Disponible en: http://scielo.sld.cu/pdf/rcsp/v37n4/spul3411.pdf

30



Caso 12 “Fue horrible, sefiorita, yo nunca hubiera querido ser dializada, se me
hace ya lo ultimo y ademas dar lata a mis hijos y eso se me hace mucho.
Dicen que me va a servir”

Caso 13 “Mira el, de principios fue muy terrorifico porque practicamente toda
la gente que conozco daba a entender que la dialisis era ya lo Ultimo en mi
vida, que era pasajero para poderme despedir, pero sin calidad de vida, pero
eso es falta de informacion...Pues realmente la dialisis es una oportunidad de
llevar otro tipo de vida con mas cuidado hacia uno mismo. Creo que aprende
uno muchas cosas, precisamente a cuidarse: medicacion, alimentos, yo sélo
me dializo, y en base a esto pues es muy importante el animo que tenga uno

de hacer las cosas y vivir”

A pesar de los estudios realizados que demuestran la mejor calidad de vida en
los pacientes con ERC que se encuentran en DP, aln existen mitos y
creencias erroneas creando un estigma social muy marcado para estos
pacientes por la sociedad, ya que la consideran como ultimo paso antes de
llegar a la muerte, modificando el afrontamiento en cada uno de los casos,
cabe resaltar que en el caso 13 se nota claramente el cambio de vista en el
panorama que observa al conocer los beneficios de la DP y como la forma en

la que se desarrolla su vivencia el afrontamiento se ve modificado.

1.2 Incertidumbre por el trabajo

El impacto econémico de la enfermedad, abandonar el trabajo o pensionarse
por invalidez disminuye sus ingresos, por otro lado, el incrementar el costo de
los desplazamientos y asumir los gastos del tratamiento, los lleva percibir la
enfermedad como una situacién dificil de sobrellevar.®

La funcion fisica incluye la independencia, el autocuidado, la capacidad de

participar en actividades de trabajo, la recreacién y la percepcion de los

31 Ramirez- Perdomo C, Solano-Ruiz MC. La construccion social de la experiencia de vivir con una

enfermedad crénica, Rev. Latino- Am. Emfermagem, 2018 pp. 4-9.



sintomas®. Por otra parte, también se incluyen en este aspecto las
limitaciones o dificultades en la realizacion de actividades de la vida diaria, ya

sean basicas o instrumentales, que requieren mucho o poco esfuerzo®

Caso 10 “El cambio de vida es total porque ya no es lo mismo, no se puede
hacer lo que uno quisiera. Soy trabajador manual en una primaria y habia
perdido la fuerza mas la vista de un ojo. Cambié mi vida totalmente. Imaginate,
se me acabo la fuerza, hasta hacia pifatas”

Caso 11 “Yo tuve que abandonar el trabajo, yo era campesino, pero ahora con
esto me tuve que retirar. A mi me encantaba mi trabajo y lo hacia con mucho
carifio por eso no queria dejarlo. Durante el tiempo que tengo con didlisis, no
eh vuelto a ver mis terrenos, yo quisiera tener la misma agilidad. Hasta que me

dializaron, soy un tigre atrapado.

La funcion fisica que tiene un individuo para el fomento, realizacion y
conservacion de su trabajo en conjunto de acciones intencionadas que realiza
o realizaria la persona para controlar los factores internos o externos, que
pueden comprometer su vida se ven alteradas, al tener que dejar de realizarlas
por las limitaciones que la DP ocasiona en ellos. Los pacientes resienten una
fuerte impotencia ante la carencia de realizar labores que permiten un ingreso
econdémico, ya que existe una preocupacion, lamento y nostalgia, al tener que
renunciar a sus actividades laborales, asi como sentir que se vuelven
dependientes de la DP vy con ello, no afrontan el tratamiento o lamentan

adquirirlo.

%2 Trentini M, Corradi EM, Araldi MAR, Tigrinbo FC. Qualidade de vida de pessoas dependentes de
hemaodidlise considerando alguns aspectos fisicos, emocionais e sociais. Texto Contexto Enferm. jan./ mar
2004; 13(1):74-82.

33 Kusumota L, Marques S, Haas VJ, Rodrigues RAP. Adultos e idosos em hemodialise: avaliacdo da
gualidade de vida relacionada a salde. Acta Paul. Enferm. 2008; 21, n.(especial): 152-9.
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Categoria 2: Actitud ante la dialisis peritoneal

Son frecuentes sus manifestaciones de tristeza, decaimiento, falta de ilusion,
preocupacion, asi como insomnio, inquietud interior, pérdida de energia, pérdida
de intereses y de capacidad sexual, falta de ganas de vivir y pensamientos de
muerte e incluso deseos de quitarse la vida. En algunos pacientes estos

sentimientos son pasajeros o se presentan esporadicamente.*
Subcategorias

2.1 Resignacién

Se producen la mayor cantidad de modificaciones en todos los aspectos de
la vida del paciente y requiere que la persona cuente con habilidades que le
permitan enfrentarse y adaptarse a los diversos retos que el tratamiento
conlleve en su caso particular.®® El paciente deja de luchar contra la ERC y
la DP o de buscar soluciones respecto a la problematica que se le plantea.
Por lo general, la resignacion aparece cuando algo es inevitable o cuando
el sujeto se ha cansado de pelear.

Caso 1 “Pues eso fue sorpresivo...Yo no sabia que lo necesitaba. Yo no
gueria que me lo pusieran incluso, me convencié el médico. Me dijo que si
no me lo ponian el dario era para mi”

Caso 4 ‘“La noticia me cayé muy mal, firme la hoja que no queria
dializarme, pero luego no podia ni pararme si quiera. Es que mi hijo el mas
chico me dijo que, aunque no quisiera él iba a aceptar y yo dije: si no queda

mas remedio, pues ya que”

. Burlingame, G. Relative efficacy of individual versus Group Psychotherapy. International Journal of Group
Psychotherapy.2005. Vol. 55, 4.

®> Bravo Gonzalez M.C. Generalidades psicologicas de los padecimientos crénico-degenerativos, capitulo 3
Medicina conductual: Teoria y Practica. Ed. Qartuppi UNAM Primera ediciéon 2014: pp.57



Caso 6 “Estuve hasta las ultimas consecuencias para evitar la dialisis... yo
hubiera preferido otra cosa. La homeopatia es muy lenta, pero la sigo
tomando por eso estoy aqui ho me siento a gusto, ni feliz, ni contenta”
Caso 7 yo hacia todo, trabajaba y ahora no hago nada y yo decia: con la
dialisis, si me la hacen, me voy a sentir mejor. Pero me siento muy mal,
muy débil, me dieron dos paros respiratorios, pero vivi y ahora estoy aqui
sufriendo, mejor me hubiera quedado ahi... dormidita.

Caso 9 “Pues para mi fue muy impresionante, yo no queria porque tenia
mucho miedo, pero el Doctor me dijo que lo necesitaba o iba a tener menos
calidad de vida y sali, pero toda desconsolada, me desmaye de la
impresion”

Caso 11 “Me estoy resignando, pero no acepto todavia mi situacion fisica...
Se acabé Don Fili. Cuando llegué a urgencias estaba bloqueado
mentalmente y me dio mucho coraje que me hicieran esa dialisis porque yo
sabia que mi vida iba a cambiar

Caso 12 “Me queria suicidar, no queria llegar a esto. Yo le pedia a Dios
que no pasara la anestesia y me quedara ahi. Me dio mucha tristeza, pero
ya ni modo”

Caso 14 “Empecé a que me faltaba la respiracion y viene con la Doctora y
me dijo que tenia que dializarme y yo no queria hasta que me puse muy
mal y ya intervino mi esposo y mis hijos, pero no queria yo que me hicieran

esto”

El afrontamiento es visto a través de la resignaciéon de los pacientes, que en
algunos casos manifestaron una postura de aceptacion no obstante de las
limitaciones que presentan y que afectan su vida cotidiana.

En la mayoria de los casos se hizo presente la resignacion como forma de
afrontamiento ante el hecho de dializarse, ya que reconocian que no habria otra
opcion si querian seguir viviendo, cuando el sujeto siente que no dispone de los
recursos o estrategias suficientes para afrontar las demandas que percibe, puede

llegar a vulnerar su equilibrio y bienestar psicolégicos.
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2.2 Sentimiento de culpa

La culpa y las acciones ligadas a ella (arrepentimiento, expiacion,
reparacion, perdén) no poseen un significado univoco. La culpa se ha
secularizado en el mundo moderno formando parte inseparable de los
problemas de la vida y, por tanto, de la clinica.*

Nos lleva a sentirnos mal, en lucha con nuestro ser y en desarmonia con
nuestros actos, pensamientos, deseos y sentimientos, pero también a
ocuparnos del bienestar ajeno y a intentar no dafiar a aquellos a quienes

amamos.®’

Caso 6 “Yo tenia mis 66 afos, pero activa y esto me vino a poner un freno

en la vida. Sé que uno no es eterno y uno debe padecer las consecuencias”

Caso 8 “Si yo soy el Unico culpable, yo tengo que asumir toda la
responsabilidad. Me excedi y no voy a estar echando la culpa a la gente. Yo

la hice, yo la tengo que pagar”

Se observa el afrontamiento a través de la vivencia del sentimiento de culpa en la
autoagresion de la conciencia, que ve la inevitable fatalidad de aquellas
consecuencias de sus acciones, buscando la proteccion afectiva que amortigie la
angustia y el tormento interior, ante los amenazantes castigos se ciernen sobre el
individuo por los errores cometidos, asi es como lo viven los pacientes al sentirse

culpables por estar enfermos y ven como castigo el tratamiento.

% Garcia- Haro Juan. Tres concepciones de la culpa: Historia y Psicoterapia, Vol.9 (1) Revista electrénica de
Psicoterapia. Instituto de Psicoterapia Relacional. 2015 pp. 187-205. Disponible en
http://www.psicoterapiarelacional.com/Portals/0/eJournalCelR/VIN1_2015/09_ Garcia-
Haro_Tres%20concepciones%20de%20la%20culpa_CEIR%20VIN1.pdf

%" Daran Carmen. El sentimiento de culpa. Edit. Kairés. 2016 pp. 5-7

35



Categoria 3: Acompafiamiento Familiar

Es fundamental para sentirse acompafados y amparados, teniendo la percepcion
de estar protegidos. La intervencion de la familia en esta etapa los hace sentir que
disminuyen los problemas, soportan la enfermedad y facilitan el proceso de
adaptacion. Son conscientes de la intervencion por parte de su familia en el
cuidado de la dieta, el apoyo econdémico, emocional y del tratamiento, de tal
manera que perciben que la enfermedad no es un proceso que se viva solo, sino
qgue involucra a todos los miembros de la familia, convirtiéendolos en pilares
indispensables para que la persona pueda tener éxito y sobrellevar la

enfermedad.®®

Subcategorias:
3.1 Toma de decisiones

El proceso de toma de decisiones, dentro de distintos tipos de
organizaciones es posible de definir como el “proceso de definicion de
problemas, recopilacion de datos, generacion de alternativas y seleccién de
un curso de accién”.*® En relaciéon a ERC en muchos de los casos la familia
es quien toma la decisién de aceptar la DP, debido a las circunstancias en
la que se encuentra el paciente, debido a la gravedad en la que llega.

Enfrentando un proceso de adaptacién al cambio.

Caso 2 “Yo le dije que si, pero en mi mente (no voy a hacer nada). Yo le
dije a mi esposo: no voy a dejar que me abran. Llegando a la casa iba con
esa idea, pero platigue con mis hijos y me dijeron que a cada rato iba a

estar igual y platicamos para que me pusieran el catéter.”

% Ramirez- Perdomo C, Solano-Ruiz MC. La construccidon social de la experiencia de vivir con una

enfermedad crénica, Rev. Latino- Am. Emfermagem, 2018 pp. 4-9.
3 Hellriegel, D., Slocum, J. & Woodman, R.Comportamiento organizacional, 8. ed. México: International
Thomson Editores, 1999. 635 pp.
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Caso 3 “pedi dias para asimilarlo y poderlo platicar con mi familia.
Obviamente senti que el mundo se me venia encima, crei que era el final.
Me dirigi a mi hogar y no comente nada, hasta la noche que llego mi familia
y como lloré mucho les comenté como me habia ido y les dije. No queria
que nadie mas supiera, no es por verglienza, pero no quiero que mi familia
sufra. Solo quienes estan conmigo saben, pero ahorita ya estoy preparada

para comentarles”

Caso 7 “Yo no queria que me dializaran, pero mis hijos firmaron, pero no

queria”

Caso 8 “Para mi, lo mas dificil es depender. Cuando veo que me hacen
caras o lo hacen de mala gana, me siento mal pero ya me acostumbré.
No quiero depender de mi familia, ellos no pueden dedicarse a mi, tiene su

familia y de que encargarse”

Elegir una opcion entre las disponibles es complejo mas aun si esta va
encaminada a la salud, ante el impacto de la ERC y la DP los pacientes no logran
realizarlo de forma implicita, no se sienten seguros de aceptar este cambio en su
vida, conociendo que la mejor o incluso la Unica es dar inicio a DP; es aqui donde
el familiar asume la toma de decisiones convenciéndolo de que es lo mejor y le
ayuda a hacerlo; sin embargo existen casos donde no se toma la opinion del
paciente y es el familiar quien decide, él afrontamiento se complica creando una

vivencia desagradable.
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3.2 Motivacion

Es el conjunto de razones por las que las personas se comportan de las
formas en que lo hacen. EI comportamiento motivado es vigoroso, dirigido y
sostenido. La motivacion es una de las claves explicativas més importantes
de la conducta humana con respecto al porqué del comportamiento. Es
decir, la motivacion representa lo que originariamente determina que la
persona inicie una accion (activacion), se dirige hacia un objetivo (direccion)
y persista en alcanzarlo (mantenimiento).*® El grado de motivacion
necesario para hacer frente a la ERC asi como a la DP. Estimular la
colaboracion de la familia para solucionar el problema actual se solventa de

la forma més rapida y menos traumatica posible.**

Caso 5: “Al principio yo no queria, no queria seguir viviendo, pero me
levantaron mis hijos y pues el tiempo que aguante no se cuanto sea, pero le
voy a echar ganas por ellos”

Caso 10: “Yo tengo que luchar por un pequefio que tengo en secundaria”

La motivacion en el afrontamiento tiene un peso importante en las distintas
dimensiones de bienestar, en los casos se ve reflejado como motivacion el hecho
de contar con un familiar por el cual seguir luchando es decir el familiar que en la
mayoria de los casos son los hijos funge como motivacion debido a que ellos aun
dependen de alguna manera del paciente, por ello este adquiere un compromiso
sostenido.

Es que soélo el logro de las metas guiadas por motivos autbnomos se

relaciona con bienestar.*

“° Herrera, F., Ramirez, M. I., Roa, J. M., y Herrera, |. Tratamiento de las creencias motivacionales en
contextos educativos pluriculturales. Revista Iberoamericana de Educacién, Seccién de Investigacion, N° 37/2.
Espafia.2004. pp. 154

“l Garcia A, Rodriguez J. Afrontamiento familiar ante la enfermedad mental. Cultura de los cuidados. 2005.pp
51. Disponible en: https://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/994/1/culturacuidados_18_08.pdf

% Pilar Sanjian, Maria Avila ,Afrontamiento y motivacién como predictores de bienestar subjetivo y
psicologico, Asociacion Espafiola de Psicologia Clinica y Psicopatologia,2016 pp 3. Disponible en:
http://www.aepcp.net/arc/01_2016_n1.pdf
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3.3 Apoyo

El apoyo social es un area donde la familia juega un papel fundamental ya
gue dentro de ésta se aprenden habitos, actitudes, costumbres, creencias y
conductas vinculadas a la percepcion de salud y de enfermedad. La familia
del enfermo crénico generalmente acomparia al paciente a las consultas y a
los distintos tratamientos, privilegiando la atencién al enfermo; es comun
gue algun miembro de la familia abandone el trabajo para ocuparse de él
(ella), lo que provoca una desorganizacion en las actividades de cada uno

de los miembros de la familia nuclear del enfermo.*?

Caso 3 “pedi dias para asimilarlo y poderlo platicar con mi familia.
Obviamente senti que el mundo se me venia encima, crei que era el final.
Me dirigi a mi hogar y no comente nada, hasta la noche que llego mi familia
y como lloré mucho les comenté como me habia ido y les dije. Recibi todo
el apoyo de ellos, yo tengo dos hijos, los cuates me dijeron: Yo te dono mi

rifidn y aqui estamos contigo”

El apoyo social en el contexto familiar es parte fundamental para obtener un
afrontamiento positivo ante la ERC y la DP, pueden estar presentes de forma
simultdnea relaciones positivas las cuales proporcionan apoyo familiar y que
mitigan los efectos de la enfermedad, y relaciones negativas que dificultan el
tratamiento y limitan las opciones de superar el problema, cuando el paciente
recibe el apoyo del o los familiares mejora la vivencia al sentirse acompafado en

todo este proceso.

3 Reynoso-Erazo L., Avila-Costa MR.4.Estres y enfermedad crénica, capitulo 7 Medicina conductual: Teoria y
Practica. Ed. Qartuppi UNAM Primera edicion 2014: pp.140-141
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CAPITULO V
5. Discusion y conclusiones

5.1. Discusion

Los pacientes describieron la fase del diagndstico y el ingreso a didlisis peritoneal
como el momento mas dificil, lo que concuerda con autores como Prieto (2011) de
igual modo, en el trabajo de Araujo (2011) manifiestan sentimientos de angustia,
limitaciones personales, incluso sociales y reconocen la dependencia del apoyo
del familiar, y como Husserl son vivencias donde lo que cuenta es el ahora, donde

el presente cae en el pasado, donde lo que era o hacia queda atras.

Destacan para este estudio las vivencias en ese contexto determinadas como

categorias la sociolaboral, actitud ante la muerte y el acompafiamiento familiar.

Cabrera (2017) menciona que las vivencias destacan en el afrontamiento la
valoracion, el problemay la emocion, mientras que el familiar se define como la
capacidad de la familia para movilizarse y poner en accion medidas que actien

sobre la exigencia que demanden los cambios.

Como lo menciona Castillo (2000) el abordaje fenomenoldgico nos permitio
describir y comprender el significado de las vivencias que tienen las personas
desde su propia experiencia Unica y personal.
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5.2. Conclusiones

Las vivencias de los pacientes con ERC en DP demuestran que no es facil el
proceso que enfrentan, los cambios en su vida sufren diversas transformaciones,
las esferas en las que se desarrolla el ser humano se ven afectadas por el

tratamiento.

Se requiere un esfuerzo mayor para logra vivir todos los cambios y pérdidas que

ocasiond la enfermedad y el tratamiento.

Principalmente el apoyo que reciben en el momento del diagndstico genera un
parteaguas en la vivencia y marca de manera considerable el como percibe la

enfermedad y tener que dializarse.

En este estudio se consideraron 3 categorias con sus respectivas subcategorias:
Sociolaboral (Estigma social, Incertidumbre por el trabajo), Actitud ante la muerte
(Resignacion, Sentimiento de culpa) y Acompafamiento familiar (Toma de
decisiones, Motivacion y Apoyo), las cuales nos ayudaron a describir las vivencias
en cada uno de los casos, cabe resaltar que la mayor concentracion de casos se
localizé en la subcategoria de Resignacion, demostrando que a pesar de la
informacion que existen sobre la DP la perspectiva que los pacientes tienen no es
del todo acertada, por lo cual en la mayoria de los casos la rechazan y al final se

resignan al tratamiento, dandose cuenta de que no existe otra opcion.

Es importante conocer el contexto en el que se desarrollan dichas vivencias es
decir la fenomenologia para que el personal de Salud logré elaborar un plan

estratégico del cuidado al paciente.
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5.3. Aportaciones a la disciplina

Conocer que siente, vive y piensa el paciente, es relevante para el personal de
enfermeria, si hablamos de cuidados holistico donde todo el entorno que lo rodea

se ve afectado.

Comprender que cada persona vive de forma diferente la aceptacion de
enfermedad y la dialisis hace al personal de salud mas humano y sensible.
Dejando en el personal de enfermeria la tarea de poner en marcha su creatividad
para lograr la autonomia del cuidado sin dejar de lado la calidad y calidez humana

ante tratamientos tan estrictos.

Se considera relevante continuar con la realizacion de investigaciones cualitativas
y lograr evidenciar las vivencias de los pacientes con ERC en tratamiento dialitico
ya que hay muy pocos estudios que documente lo que vive y siente el paciente
con dilisis peritoneal.
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Anexo 1(Tomado de Cabrera 2017)

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

Carta de consentimiento informado

Se le invita a participar de forma voluntaria en la investigacion titulada “Estilos de afrontamiento y
su influencia en la calidad de vida relacionada con salud en pacientes incidentes del programa de
didlisis peritoneal” que tiene por objetivo evaluar caracteristicas de los pacientes que integran la

percepcion de salud y bienestar.

Con base en la Ley General de Salud (titulo quinto -articulo 100) y en la declaracién de Helsinki, en
este trabajo asi como en todos aquellos donde el ser humano constituya objeto de estudio,
prevalecera el respeto hacia su dignidad y la proteccién de su integridad. Por lo que se le informa
que la interaccion con usted se delimita a la resolucion de tres instrumentos escritos y en ningin
momento se hara uso de procedimientos invasivos. Del mismo modo, a través del presente, se
hace constar que los datos proporcionados son confidenciales y Gnicamente seran utilizados para

fines cientificos por lo que seran resguardados con estricto rigor privado y anénimo.

Se le informa que el tiempo de resolucién de instrumentos varia entre 20 a 40 minutos de acuerdo
con la experiencia posterior a las pruebas piloto. En todo momento contard con el apoyo de
encuestadores Unicamente para apoyar la comprension de un determinado reactivo en caso de ser
necesario, sin que esto sea sinGnimo de consejo para seleccionar una respuesta de los
instrumentos. Es usted libre de solicitar toda la informacidn que considere necesaria para aclarar

cualquier duda que pudiera surgir relacionada con su participacién en el presente estudio.

Con fecha del , luego de comprender la

informacidn anterior y haber resuelto cualquier duda relacionada con el estudio o su participacion,

acepta participar.

Nombre y firma del paciente o responsable Nombre y firma del investigador
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Anexo 2 (Tomado de Cabrera 2017)

INVENTARIO DE ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO (CSl)

El propdsito de este cuestionario es conocer como enfrentd la noticia de requerir didlisis
peritoneal. Piense durante unos minutos en la situacion que vivié. Por estresante entendemos una
situacién que causa problemas, le hace a sentirse a uno mal o que cuesta mucho enfrentarse a
ella.

Escriba qué ocurrid e incluya detalles como el lugar, quién o quiénes estaban presentes, por qué
es importante y qué hizo usted. No se preocupe por si esta mejor o peor escrito o mejor o peor
organizado, sélo escriba tal y como se le ocurra. Continule escribiendo por detras si es necesario.
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Tabla 1, anexo 3

Ejercicio de codificacidn de las narraciones del paciente

(Propuesta de Miles y Huberman)

CASO

SEXO

EDAD

CODIFICACION DE LA NARRACION

CATEGORIAS

EVENTO
SORPRESIV
oy
PERTURBAD
OR

MIEDO
ANTE LA
MUERTE

TOMA
DESICION
POREL
APOYO
FAMILIAR

55

Fue sorpresivo y en un principio no queria que
me colocaran el catéter.
Tuve que decidir en media hora

Si

57

Yo le dije que si pero en mi mente “no voy a
hacer nada”. Yo le dije a mi esposo: no voy a
dejar que me abran. Llegando a la casa iba con
esa idea, pero platique con mis hijos y me
dijeron que a cada rato iba a estar igual y
platicamos para que me pusieran el catéter.

Sl

Sl

45

pedi dias para asimilarlo y poderlo platicar con
mi familia.

Obviamente senti que el mundo se me venia
encima, crei que era el final. Me dirigi a mi
hogar y no comente nada, hasta la noche que
llego mi familia y como lloré mucho les
comenté como me habia ido y les dije.

No queria que nadie mas supiera, no es por
vergilienza, pero no quiero que mi familia
sufra.

Solo quienes estan conmigo saben, pero
ahorita ya estoy preparada para comentarles.

Sl

Sl

Sl

62

La noticia me cayé muy mal, firme la hoja que
no queria dializarme, pero luego no podia ni
pararme si quiera.

Es que mi hijo el mds chico me dijo que,
aunque no quisiera el iba a aceptar y yo dije: si
no queda mas remedio, pues ya que.

SI

SI

SI

62

Cuando ya vi las consecuencias, estaba
arrepentido de habérmela echo.

Yo pensaba que esto era solo un rato, pero
esto ya es de por vida, ya.

S|

S|

50

Al principio yo no queria, no queria seguir
viviendo, pero me levantaron mis hijos y pues
el tiempo que aguante no se cuanto sea, pero

SI

SI

Sl
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Glosario de términos

Apriorica:

DALYyS:

Datos hyleticos:

Incidente:

Noema:

Noematico:

Noesis:

Paciente incidente:

Univoca:

Las expresiones a priori (en latin: «previo a») el conocimiento a priori es
aquel que, en algun sentido importante, es independiente de la
experiencia.

Afios de vida ajustados por discapacidad (AVAD o DALY por sus siglas en
inglés), es una medida de carga de la enfermedad global, expresado como
el nimero de afios perdidos debido a enfermedad, discapacidad o muerte
prematura.

Son aquellos datos que establecen relaciones entre si en virtud de ciertas
remisiones intencionales de unos a otros, de forma que antes de ser
propiamente aprehendidos podrian constituir ya unidades temporales.

Aguello que se interpone en el transcurso normal de una situacion o de un
evento.

Del griego "ndema" (pensamiento, concepto). Mientras en Parménides el
término tiene un significado activo, en cuanto remite a la actividad del
pensamiento, en Aristételes el término noema remite al "objeto pensado”,
elaborado a partir de los datos de los sentidos, acepcién en la que se
utiliza habitualmente en la actualidad, remitiendo, pues, a "lo pensado", al
contenido objetivo del pensamiento.

Perteneciente o relativo al noema.

Del griego "noein" (intuir, pensar) la noesis es la actividad del pensamiento
("nous") por la que éste accede a un conocimiento directo e inmediato del
objeto. Se opone, pues, tanto a la percepcién sensible, que requiere la
mediacién de los sentidos, como al pensamiento discursivo ("dianoia") que
recurre a la mediacion del razonamiento y/o del calculo. Para Platdn la
noesis representa el grado mas elevado de conocimiento, al ser la Unica
capacidad del alma que permite la captacion directa de las Ideas, de la
verdadera realidad.

Paciente que inicia el programa de DP con menos de 3 meses.

Denominacién que se aplica a los términos que utilizamos siempre con el
mismo significado. A raiz de la afirmacidn aristotélica de que "el ser se dice
de muchas maneras", los escolasticos desarrollaron dicha doctrina
distinguiendo tres modos fundamentales de referirse a los nombres o
términos, a los que denominaron: univocos, equivocos y analogos.
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