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Anclado a una méquina: Vivencias de pacientes con enfermedad renal crénica
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RESUMEN

Introduccion. La enfermedad renal crénica (ERC)
constituye actualmente un problema de salud pu-
blica a nivel mundial. La incidencia y prevalencia de
la misma han aumentado en las Ultimas 3 décadas,
asi como los costos derivados de su tratamiento. Las
cifras de morbilidad y mortalidad son alarmantes;
en México, ésta es una de las principales causas de
atencion en hospitalizacion y en los servicios de ur-
gencias, el objetivo fue Interpretar las vivencias que
el paciente con Enfermedad Renal ha tenido duran-
te el proceso de su enfermedad.

Material y métodos. Investigacion cualitativa des-
criptiva, se utiliz6 el método fenomenolodgico inter-
pretativo de Martin Heidegger. La recoleccion de da-
tos se llevé a cabo mediante la entrevista semies-
tructurada, la observacion participante y las notas
de campo. Se disefidé un instrumento guia de pre-
guntas relacionadas con el objeto de estudio. La se-
leccion de los informantes se llevd de acuerdo al
tipico ideal, fueron cinco del sexo masculino entre
30y 60 anos de edad, previo consentimiento infor-
mado, el andlisis de los datos se llevé a cabo confor-
me a lo propuesto por Krugger: transcripcion, codi-
ficacion, formacion de categorias y subcategorias,
buscando las relaciones entre ellas.

Resultados. Después de haber realizado un pro-
fundo analisis de las entrevistas se encontraron
las siguientes categorias: Diagnostico inesperado/
diagnostico equivocado, ignorancia e informacion
deficiente, modificacion en el estilo de vida princi-
palmente en la forma de alimentarse y ejercitar-
se, resistencia al tratamiento, sentimientos como
negacion, depresion, enojo, tristeza, desesperacion,
impotencia, aceptacion, pensamientos relacionados
con la muerte y suicidio, aprendizajes relacionados
como valorar la vida, la familia el trabajo, la salud.

ABSTRACT

Introduction. Chronic kidney disease (CKD) is now
a public health problem worldwide. The incidence
and prevalence of it has increased over the past
three decades as well as the costs of treatment.
The figures are alarming morbidity and mortality;
in Mexico, this is one of the leading causes of inpa-
tient hospital care and emergency services, the
objective was to interpret the experiences that the
patient with renal disease has had during his iliness.
Material and methods. Descriptive qualitative re-
search, interpretative phenomenological method
of Martin Heidegger was used. Data collection was
performed using semi-structured interviews, parti-
cipant observation and field notes. A tool guide
questions related to the subject of study was de-
signed. The selection of the informants was up to
the ideal characteristic, there were five males
between 30 and 60 years old, prior informed con-
sent, the data analysis was carried out as proposed
by Krugger: transcription, coding, formation cate-
gories and subcategories, looking for relationships
between them.

Results. Unexpected diagnosis / misdiagnosis,
ignorance and poor information, changing lifestyle
especially in eating and exercising habits, resistance
to treatment, feelings like denial: After making a
thorough analysis of the interviews the following
categories found depression, anger, sadness, hope-
lessness, helplessness, acceptance, related to death
and learning how to value life related suicide thoughts,
family, work, health.

Conclusions: Patients with CKD to be diagnosed
not expected, experience diversity of feelings that
can be understood as a grieving process that goes
through denial, anger, bargaining and acceptance.
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Conclusiones: Los pacientes con ERC al recibir un
diagndstico no esperado, experimentan diversidad
de sentimientos que pueden entenderse como un
proceso de duelo que pasa por la negacion, laira, la
negociacion y la aceptacion. Existe la necesidad de
ofrecer informacion adecuada y suficiente de la
misma en cuanto a causas, diagnastico, tratamiento
y expectativa de vida.

Palabras clave: Analisis cualitativo, Insuficiencia
renal cronica, vivencias, pacientes.

There is a need to provide adequate and suffi-
cient information the same in terms of causes,
diagnosis, treatment and life expectancy.

Key words: Qualitative analysis, Chronic Renal In-
sufficiency, experiences, patients.

INTRODUCCION

La enfermedad renal cronica (ERC) constituye ac-
tualmente un problema de salud publica a nivel
mundial. La incidencia y prevalencia de la misma han
aumentado en las Ultimas 3 décadas, asi como los
costos derivados de su tratamiento. Las cifras de mor-
bilidad y mortalidad son alarmantes; en México,
ésta es una de las principales causas de atencion en
hospitalizacidn y en los servicios de urgencias."?
Esta considerada una enfermedad catastrofica de-
bido al nimero creciente de casos, por los altos
costos de inversion, recursos de infraestructura y
humanos limitados, la deteccion tardia y altas tasas
de morbilidad y mortalidad en programas de sus-
titucion.™? Por otro lado, la evidencia indica que
algunos de los resultados adversos en los pacientes
con ERC pueden ser prevenidos o retrasados me-
diante un diagnostico temprano y tratamiento opor-
tuno. Desafortunadamente, ésta es infra diagnos-
ticada e infra tratada en muchas ocasiones, lo que
se traduce en pérdida de oportunidades para llevar
a cabo medidas preventivas en estos pacientes, de-
bido, entre otras cosas, al desconocimiento por gran
parte de la comunidad médica de los criterios para
definir y clasificar a la enfermedad.**

Se define como la disminucién de la funcion renal,
expresada por una TFG < 60 mL/min/1.73m2SC o
como la presencia de dafo renal durante mas de 3
meses, manifestada en forma directa por altera-
ciones histologicas en la biopsia renal o en forma
indirecta por marcadores de dafo renal como albu-
minuria o proteinuria, alteraciones en el sedimento
urinario o alteraciones en pruebas de imagen, es una
enfermedad cronico degenerativa resultante de otras
enfermedades, entre las que destacan la diabetes
mellitus y la hipertension arterial, fenémeno que
ocurre de manera similar en todo el mundo y que,
lamentablemente, conduce hacia un desenlace fatal
sino es tratada.>®

Concebir la ERC como un padecimiento, resalta la
vision desde adentro, esto en contraposicion con la

perspectiva desde fuera, tipica de la mirada médica,
la cual minimiza o ignora la subjetividad real del que
sufre. La perspectiva desde adentro se centra di-
recta y explicitamente en la experiencia subjetiva
de vivir con uno o mas padecimientos (Conrad
1987). Enla Antropologia, tal aspecto se ha llamado
el punto de vista EMIC, palabra con la que se designa
la vision de los sujetos de estudio.’

La aproximacion metodoldgica centrada en la fe-
nomenologia, no presupone nada: ni el sentido co-
mun, ni el mundo natural, ni las proposiciones cien-
tificas, ni las experiencias psicologicas. Se coloca
ante cualquier creencia y de todo juicio para ex-
plorar simplemente lo dado. El método fenomeno-
l6gico propuesto por Husserl, consiste en examinar
todos los contenidos de la conciencia, determinar si
tales contenidos son reales, ideales o imaginarios de
los paciente con E.R.C. desde esta perspectiva cono-
ceremos cOmo viven, qué sienten, qué piensan, qué
aprenden los pacientes con Enfermedad Renal Cro-
nica; este tipo de estudio nos permitira explorar mas
alla de la mirada médica tradicional, y la profesio-
nista de enfermeria podra enfocarse con mas aser-
tividad al cuidado de los mismos.

Objetivo General: Interpretar las vivencias que el
paciente con Enfermedad Renal ha tenido durante
el proceso de su enfermedad.

MATERIAL Y METODOS

Investigacion Cualitativa, descriptiva, se utilizé el
método fenomenoldgico interpretativo. La reco-
leccion de datos se llevé a cabo mediante la entre-
vista semiestructurada, la observacion participante
y las notas de campo.

Se disefi6 un instrumento guia de seis preguntas
relacionadas con el objeto de estudio, elaboradas
como lo sugiere Patton (1999).

La seleccion de los informantes se llevo de acuer-
do con el tipico ideal, sefalado en Rodriguez y Gil
(2002), es decir, personas idoneas que podrian
dar la informacién necesaria.
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Participaron cinco informantes del sexo masculino
entre 30 y 60 afnos de edad, religion catolica, dos
choferes, un técnico administrativo, un misico y un
abogado, tres de ellos en tratamiento de dialisis
peritoneal, uno con hemodialisis y otro en trata-
miento con medicamentos, casados con hijos, se
les entrevisto previo consentimiento informado.

Las entrevistas fueron realizadas en el munici-
pio de Coyotepec en el Estado de México; fueron
analizadas de acuerdo con lo propuesto por Krugger
(1999): transcripcion, codificacion, formacion de
categorias y subcategorias y buscar las relaciones
entre ellas, presentacion de hallazgos.

RESULTADOS

Después de haber realizado un profundo analisis de
las entrevistas se encontraron las categorias que a
continuacion se presentan:

a) Diagnostico inesperado/diagnostico equi-
vocado/ asintomatico

En voz de los entrevistados:

Javier: -“A mi me diagnosticaron hace cinco afos, la
Diabetes. De hecho me hicieron una cirugia en los
ojos, y asi estuve esos cinco afnos pensando tenia
esa enfermedad, y cuando hace apenas 8 meses que
me fui a ver a otro médico y me comentd que mi
presion estaba altisima, que habia sido mal diagnos-
ticado que mi problema era renal me sorprendi
mucho, me mandé a hacerme analisis y si, efecti-
vamente sali muy mal, solo tengo el 20% de mi
capacidad renal me asombré y le dije al Dr., pero
si yo no me hincho, no me duele nada, ;Como es
posible ésto?. [Silencio]”.-

Juan: -“Estaba yo trabajando y como habia mucho
calor, sali a comprarme un helado, de repente senti
una opresion muy fuerte en el pecho, que fue cre-
ciendo y ya no podia respirar, empecé a sudar mu-
cho, fue como una bomba que me exploto... me dice
una doctora: - “usted esta muy mal de los rifnones”-,
cosa que a mi me molesto, ni siquiera me habia
revisado, me hizo un chequeo y dice: -“te vas di-
recto a dialisis”.-

Jorge: -“De hecho yo llegué al hospital por una
hemorragia en la nariz, de ahi el doctor me dijo:
-“te haremos unos estudios”- y me revis6 las manos;
me dice: -“en dos horas estan’-, cuando regresé me
dice: -“Te tenemos que dializar. Tienes insuficiencia
renal. No hay de otra... j Te dializas o te dializas!”-.

JesUs: -“Yo no sentia ningln sintoma, asi como
muchos decian que les dolia la espalda, los rifiones,
no senti nada de dolor, de cansancio, nada de eso,
es que como puede ser que yo no sienta ningin
sintoma y que me digan que estoy enfermo de la
noche a la manana”.-

Jaime: -“Le comento... pues... yo no me sentia mal,
o sea, nada mas era lo del acido Urico y que tenia
molestias en el pie derecho. Me realizaron unos
examenes y salio muy elevada la creatinina, un es-
pecialista me dijo: -“jEs un milagro! Vamos a pro-
ceder ainternarte y te dialicen, ¢si estas de acuerdo?,
pues si es la Unica solucion, pues adelante, y desa-
fortunadamente tenia 4 6 5 meses que habia fa-
llecido uno de mis hermanos de la misma causa”.-

b) Ignorancia e informacion deficiente

Jesus: -“Estamos mal, muy mal informados sobre
la insuficiencia renal, sobre la dialisis, porque aqui
todos decian familiares amigos y conocidos que no
dejara que me dializaran porque me iba yo a morir
y he, pues la ignorancia es la que hace que tome-
mos malas decisiones por eso yo no queria que me
dializaran, porque todos los que me venian a ver de-
cian no, no, no dejes que te dialicen te van a matar...-

Jaime: -“Debe haber mas informacién sobre la insu-
ficiencia renal, esta aumentando, asi como hacen
campanas de cancer de mama, de todo ese tipo de
cosas, también deben hacer campanfas para esto,
informar mejor sobre los rifiones, que no es un 6rga-
no cualquiera, que tiene muchas funciones, hacer
campanfas para ir previniendo esta enfermedad”.-

Javier: -“Me impresioné mucho, me espanté porque
eso mismo le habia pasado a mi hermano, en las
platicas que nos dan en el hospital nos fueron abrien-
do los ojos de que no es lo que uno pensaba, es por la
ignorancia de que no sabiamos qué solucion habia
para todo esto”.-

Jorge: -“No tenia de la minima idea de lo que era
esta enfermedad, se sabe poco de ella, nunca pen-
sé que mis rinones estaban mal y yo sin saber nada”.

©) Modificacion en el estilo de vida principal-
mente en la forma de alimentarse y ejerci-
tarse, trabajo

Juan: -“La dieta no la llevo al cien por ciento pero
trato, en lo que si, es en el ejercicio, casi no puedo
hacer y antes hacia, yo iba al gimnasio, hacia pesas
y ahora ya no puedo, me la pasaba nadando, ahorita
ya no puedo, porque hay que tener muchos cuidados”.-
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Jorge: -“Hubo un cambio radical, muy fuerte, muy
drastico, yo era chofer andaba de arriba para abajo
y ahora aqui encerrado sin poder trabajar, practi-
camente ya no salgo, estoy encerrado en casa’.-

Javier: -“Yo soy musico y arreglista mi trabajo me
ha ayudado mucho, en un tiempo quise poner un
negocio de comida, pero lo mio es ésto, yo veo
coémo otros que estan como yo, se la viven ence-
rrados en sus casas’.-

Jaime: -“Te quitan muchas cosas de tu alimenta-
cion, es un cambio muy radical, yo comia de todo,
carnes, refrescos, te quitan todo eso, si es un cam-
bio muy dificil”.-

JesUs: -“También mi familia ha cambiado el habi-
to de comer, por lo mismo que dicen se le va a an-
tojar, pues comamos lo que puede comer él, si es
un cambio muy dificil”.-

d) Resistencia al tratamiento

Jaime: -“No acepté la dialisis en aquel tiempo le
dije que no, duré un ano para poderme dializar,
porque me puse malo, mis toxinas se habian ele-
vado demasiado, me pusieron un catéter rigido,
me limpiaron nada mas y me dijeron que necesi-
taba buscar un hospital donde te pongan el ca-
téter blando, y duré como unos seis meses mas
para poder dializarme, ahora si ya con frecuencia”.-

Javier: -“Tardé un ano en aceptar la dialisis, me
puse malo de comer, pero por esa situacion de la
hemorragia de la nariz...”-

Juan: -“Cuando me detectaron la enfermedad fue
muy dificil, se enfrenta uno a muchas limitaciones,
no me queria dializar, pensaba que me iba a morir
ya que el abuelo de mi esposa murié cuando lo
dializaron”.-

Jesus: -“Aln no me dializan, tengo fe que con un té
que me tomo y un medicamento japonés y el tra-
tamiento médico voy a evitar ser dializado”.-

e) Sentimientos tales como: negacion, depre-
sion, enojo, tristeza, desesperacion, impoten-
Cia, aceptacion

Jaime: -“Hay que aceptar la enfermedad, hay que
echarle ganas, hay que vivir con la enfermedad
que nos toco, hay que ver siempre para adelante,
nunca hay que decaer porque nos afecta mucho”.-

Juan: -“Primero fue enojo, ya después entré en de-
presion después de que me dieron el diagnostico, el
cambio de vida, ya no puede hacer uno nada, me
la pasaba triste, en mi cuarto lloraba”.-

Javier: -“Cai en depresion, es muy dificil vivir con
esto, primero me dieron la dialisis duré un buen
tiempo, sufri mucho, se tap6 el catéter me metie-
ron al quiréfano, después me cambiaron a hemo-
dialisis son tratamientos muy agotadores”.-

Jorge: -“Cuando me diagnosticaron insuficiencia
renal no lo quise aceptar en el momento, de hecho
tardé un ano para darme cuenta yo mismo de que
estaba enfermo, al aflo me puse muy malo y me
llevaron al hospital y me dijeron o te dializas o te
dializas, dije estan locos los doctores, yo no tengo
nada de eso”.-

Jesus: -“Me sentiimpotente al recibir la noticia me
apoyé en la mujer que amo, alin no quiero que lo
sepan mis hijos, ni mis hermanos, mucho menos
mi madre que ya esta mayor, me deprimi unos dias
pero tengo fe en que evitaré la dialisis, aln no
acepto”.-

f) Pensamientos relacionados con la muerte
y suicidio

Jaime: -“Pensaba yo me voy a morir, si me diali-
zan me voy a morir, pensé también que ya no
serviria para nada, me preocup6 ser una persona
inatil, y no fue asi sigo trabajando igual”.-

Juan: -“Te digo la situacién es muy fuerte, ahorita
ya me acostumbré pero al principio incluso el pen-
samiento era de suicidio, y el despertar en la ma-
drugada y verme conectado a una maquina con
mangueras, si lo pensé varias veces...”-

Jesus: -“Bueno no es que seamos ignorantes sino
que no aceptamos porque decimos te van a dializar,
te vas a morir, hijole me voy a morir es lo primero
que se me vino a la mente: -;Cuanto tiempo voy a
durar?- Eso es lo que me vino a la mente, la muer-
te, de verdad”.-

Javier: -“Pensé en mi familia: -Hijole me voy a
morir; mi esposa se va a quedar sola, mis hijos
estan chicos y pues quien va a ver por ellos...- es
lo que pensé.-

Jorge: -“Te van a dializar, te vas a morir es lo pri-
mero que se te viene a la mente, la muerte, es
gue me voy a morir y cuanto tiempo voy a durar,
eso es lo que vino a mi mente, la muerte”.-

g) Aprendizajes relacionados como valorar
la vida, la familia, el trabajo, la salud

Jorge: -“Valorar la vida, cambié mi forma de ser,
antes era muy enojon intolerante y ahora trato de
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ver la vida mas tranquila, comprendo mejor las
cosas... cuando me hospitalizaron eso fue una
experiencia muy fuerte para mi familia, estaba yo
como en un trance”.-

Javier: -“El hacer caso cuando el cuerpo nos avisa,
en mi caso tuve acido Urico debi haberme tratado,
el cuerpo es sabio, nos avisa que hay algo mal pero
nosotros no le hacemos caso”.-

Juan: -“Aprender a vivir con la enfermedad, saber
cémo llevarla y el de vivir con ella es una experien-
cia fuerte ¢4no?, pero hay que saber cuidarnos para
que no se complique, hay que estar conscientes”.-

Jaime: -“Valoro a mi familia, me han fortalecido,
cambiando su forma de comer por mi; creo que he
aprendido a valorarme a mi mismo ;no?, como

persona a valorar mi cuerpo, a valorar mi salud”.-

Jesus: -“Valoro mas la vida, hoy tengo ganas de
vivir, ;sabe? encontré a una mujer muy buena, des-
pués de un divorcio fue mi mejor regalo, quiero vivir
para ser feliz a su lado”.-

DISCUSION

Los pacientes con Enfermedad Renal Crénica al re-
cibir un diagndstico no esperado, experimentan
diversidad de sentimientos que pueden entender-
se como un proceso de duelo que pasa por la ne-
gacion, la ira, la negociacion y la aceptacion, esta
ultima de gran relevancia porque les permite, bus-
car alternativas de tratamiento que puedan mejo-
rar la calidad de vida.”

La familia es la fuente principal de apoyo social con
que cuenta el enfermo crénico para afrontar con
éxito los problemas a que da lugar la enfermedad,
destacandose el papel de la cuidadora primaria.7'8

La informacion obtenida por los participantes
acerca de la enfermedad renal cronica en un prin-
cipio, fue deficiente, por lo que existe la necesi-
dad de ofrecer mejor informacion de la misma en
cuanto a causas, dlagnostlco tratamiento y ex-
pectativa de vida.’

Los trabajadores de la salud tienen una tarea
fundamental en la promocion de la salud, la iden-
tificacion de sintomas tempranos, pueden ser de
gran utilidad para Ias _personas que aun no han
sido diagnosticadas.”
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