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RESUMEN

El interés por mejorar la Calidad de Vida, se encuentra presente en cada una de las
facetas de la Vida del hombre, sin embargo, son cada dia mas los escenarios en los que este
tema se aborda desde una perspectiva cientifica, con la finalidad de distinguir, cual es el
tmpacto que causan diferentes situaciones, en la evaluacion que hace el hombre sobre su
propia vida. Una de estas situaciones es la enfermedad, pues sin duda, el episodio
patologico modifica ya sea, por un corto o largo tiempo, el estilo de vida del paciente y por
ende, Ia percepcion que éste tiene acerca de su vida. En el presente reporte de investigacion,
se tuvo como objetivo evaluar a nivel descriptivo, la Calidad de Vida de un grupe de
personas que padecen Insuficiencia Renal Cronica y que son tratados con Dialisis
Peritoneal Continua Ambulatoria (DPCA) v/s un grupo de pacientes tratados con Dialisis
Peritoneal Intermitente. La muestra estuvo conformada por 50 pacientes de DPCA y 32 de
DPI, es decir, de un total de 82 pacientes renales. Los resultados estadisticos mostraron
diferencias significativas en los componentes de vigilancia de la salud, valores de la salud,
afrontamiento, apoyo social, disturbio cognitivo, lentitud motora y culpabilidad, por lo que
se pudiercen apreciar variaciones interesantes entre el estilo de vida que genera cada uno de
los tratamientos, No obstante, el comportamiento de ambos grupos en 1a mayoria de las
dimensiones fue similar, poniendo de manifiesto que no basta con cambiar un tratamiento
de intermitente a ambulatorio. Tanto los resultados estadisticos como cualitativos, arrojaron
informacién, que enfatiza la necesidad de crear tratamientos bajo un enfoque
multidisciplinario, con el que no sdlo se le proporcione la ayuda necesaria al paciente, sino
también a la familia y a la sociedad en general; para que en conjunto con el tratamiento, se
logre establecer un nivel de vida aceptable para todo ser humano, al padecer una

enfermedad.
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INTRODUCCION

I 2 Insuficiencia Renal Crdnica, modifica en gran medida las condiciones bioldgicas de
la persona que la padece, exponiéndola a una clara lucha, entre la vida y la muerte. En
la antigiledad, dicha enfermedad era sinonimo de una muerte irremediable, pero

actualmente las personas cuentan con opciones que les permiten alargar su vida.

En la mayoria de los casos, dichas opciones conducen a ngurosos tratamientos que
alteran de forma radical el estilo de vida det individuo, ya que éste debe asumir ¢l control
de su propio organismo, adquiriendo babitos de higiene, cumpliendo con las prescripciones
terapéuticas, y al mismo tiempo, asimilando la dependencia que se suscita de quienes lo

rodean, ya sea por parte del Hospital o por pante de la familia.

Uno de los tratamientos mas utilizados en la actualidad, es la didlisis peritoneal; que
se reconoce como un gran descubrimiento por parte de la medicina, ya que le brinda a las
personas la oportunidad de alargar su vida sin necesidad del trasplante renal, pero al mismo
tiempo, trae consigo un sin fin de alteraciones en la concepcién que la persona tiene acerca

de su Calidad de Vida.

La persona que padece Insuficiencia Renal Cronica y que es tratada con dialisis

peritoneal, se enfrenta a numerosos conflictos que van desde el hecho de tener que cambiar
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de habitos alimenticios, hasta el tener que aceptar vivir con un catéter introducido en su
cuerpo, quiza, por el resto de sus dias. Ademas, los pacientes necesariamente se ven sujetos
a horarios que en la mayoria de los casos, les impiden realizar 1as actividades que cualquier
persona sana realiza como parte de la cotidianeidad: trabajar o estudiar son algunos

ejemplos.

En este sentido se puede decir, que el cambio de rol que tiene que asumir una
persona sujeta a dialisis, como 1o es por ejemplo, el St. que resultaba ser el proveedor del
ingreso econdmica en su familia, y que al presentar la enfermedad, le es poco factible
adecuarse a las reglas de la fabrica en la que laboraba; el estudiante que al tener que dejar
de asistir a {a escuela, se percibe como olvidado por parte de sus compafieros, ademas, de
que termina en 10 afios la primaria debido a los horarios de dialisis; o el .adolescente que
realizaba actividades de basketball y que ahora solo permanece sentado observando como
j.uegan, porque le es imposible hacer ese tipo de egjercicio; sin duda resalta, la dificil

situacion a la que se ven sometidos una vez que ingresan a los programas de dialisis.

Quiza el sentido comin afirmaria, que ya no tienen de que quejarse, pues estan
vivos, pero el estar vivos no basta para enfrentarse a la vida, se requiere de todo un
conjunto de aspectos biologicos, sociales, econdmicos y psicologicos que le permitan hacer

sentir a la persona como un ser humano completo.

En los pacientes dializados, con frecuencia se escuchan las frases “prefiero morit”,
“ya no aguanto”, “no puedo hacer nada”, “estoy sdlo” “soy un estorbo” “déjenme morir”,
etcétera; que ponen de manifiesto la problemdtica a la que se enfrentan todos aguellos
profesionales de la salud, que estdn en busca de una mejor Calidad de Vida para todas las

personas,

En la persecucion de un bienestar para las personas con Insuficiencia Renal Cronica,
se ha llegado a la utilizacion de diferentes técnicas de dialisis peritoneal; entre ellas se

encuentra la Didlisis Peritoneal Intermitente (DPI), que se realiza en el Hospital cada 10 6
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15 dias y la Didlisis Peritoneal Continua Ambulatoria (DPCA), que se puede llevar a cabo
en algiin lugar externo al Hospital siempre y cuando cumpla con las condiciones higiénicas
necesarias. En esta modalidad la dialisis se lleva a cabo por lo menos cada 6 horas

diariamente.

Ambas modalidades ofrecen al individuo condiciones que le hacen percibir su
Calidad de Vida de una manera determinada, pero no se tiene claridad de que haya grandes
diferencias entre una y otra. Asi, se puede encontrar a la persona que se sienta mejor
dializindose en el Hospital, ya que es atendido por profesionales y no tiene que realizar el
tratamiento diariamente, pero también es factible encontrar a la persona que no tolera el
ambiente hospitalario y desearia poder dializarse en su casa. Por otro lado, se pueden
identificar a aquellas personas que se sienten bien al poder dializarse en su casa, pero les
afecta el hecho de tener que depender de sus familiares o de estar sujetos a horarios que les

impiden realizar las actividades con tranquilidad.

En diversas investigaciones, se ha encontrado que la DPCA es mejor si se parte
desde una perspectiva econdmica, ya que se reducen mucho los pastos de las Instituciones
Hospitalarias, pero los mismos investigadores sugieren analizar las ventajas que ofrece un
programa sobre otro en cuanto a la Calidad de Vida y de este modo proporcionar mejores

condiciones de vida para los pacientes.

El propésito del presente reporte de investigacidon, fue precisamente evaluar y
comparar la Calidad de Vida que ofrecen las dos distintas modalidades de dialisis y de esta
forma poder aportar elementos que permitan identificar el tratamiento que beneficie en
mayor medida, a las personas que padecen Insuficiencia Renal Cronica y que son traladas
con didlisis peritoneal. Para ello, se realizd una aproximacién al concepte “Calidad de
Vida" y al entendimiento de la Insuficiencia Renal Crinica, abordando no solo las
caracteristicas biotogicas, sino también las implicaciones psicoldgicas del padecimiento en
combinacidn con los tratamientos dialiticos. Posteriormente, se llevo a cabo ef andlisis de

los datos estadisticos, que fueron obtenidos por medio de un invemtario aplicado a 50
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pacientes sometidos a DPCA y 32 al DPI, asi como también de los datos obtenidos en una
entrevista semiestructurada, que se le realizo a una paciente sujeta al tratamiento de Digdlisis

Peritoneal Continua Ambulatona desde hace seis aiios.




CAPITULO1
CALIDAD DE VIDA

La bisqueda por mejorar la Calidad de Vida, no es algo nuevo. Aunque los ojos de
la ciencia hayan fijado su atencion en dicho término hace aproximadamente veinte afios, lo
que hoy se entiende por Calidad de Vida, tiene sus antecedentes en conceptos como Salud y
Bienestar. Por ello, estudiar el desarrollo conceptual y metodologico del constructo, implica
necesariamente, hacer una revision de las primeras culturas que mostraron interés por la
salud y bieneslar social, hasta que el fendmeno de “Calidad de Vida”, se establecid como
tema de estudio en ef circulo cientifico y se ha ido filtrando como variable central en la
Psicologia de la Salud, a pesar, de las dificultades que se han presentado para la definicion
del termino, que como se verd a continuacion, se debe a su gran alcance en el plano

subjetivo.

1.1 Antecedentes

E! interés por mejorar la Calidad de Vida, esta representado en la evolucion de la
especie humana. Es un fenomeno que si bien en un inicio no se considerd un concepto
formalizado, los seres humanos sin saberlo siempre han perseguido. Basta con imaginar el
miedo y la angustia de la que eran victimas nuestros ancestros, al suponer que en cualquier
momento podian ser devorados por un animal salvaje, para comprender qué fue lo que los
llevo a encontrar la cueva que mas los protegia, a la invencion de instrumentos de caza y al
descubrimiento del fuego. Asi como ahora, no solo se buscaba la sobrevivencia sino

también la mejora en las condiciones de vida.
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La misma intencion por mejorar la Calidad de Vida, llevo a los seres humanos a
desarrollar una culiura de salud que se logra apreciar en las primeras agrupaciones
humanas, como parte de rituales religiosos que escondian un fin higiénico y sanitario. La
salud era vista como parte del equilibrio entre la naturaleza y el hombre, y por ello, se les
ofrecian a los dioses danzas y ritos que imploraban por una vida alejada del dolor y
sufrimiento. De hecho, en las primeras paginas de 1a Biblia, se encuentran expresiones que
hacen referencia al bienestar, a la salud y enfermedad “nada hay sano en mi carne a causa

de tu ira; ni hay paz en mis huesos a causa de mis pecados”, “pariras con dolor”, “déjame, y

tomaré fuerzas, antes que vaya y perezca”, etcétera (Garcia, 1997).

En las grandes ciudades como Mesopotamia e Israel (2510 a2 C)), la salud dejo de
ser (micamente un vinculo de comunicacion con los dioses para convertirse también en un
objetivo de proteccion ciudadana; por ende, con la meta de conducir los excrementos
directamente a los canales de desagiie, crearon €l inodoro. Afos después, en Egipto (2.100
al 1.700 a .C)), los trastornos mentales se comenzaron a considerar como enfermedad, y
ademas se aislaba a los leprosos, con el fin de que no coatagiaran al resto de la poblacion.
Del mismoe modo en Creta (2000 y 1500 a. C.), se construyeron costosas instalaciones de
bafio, alcantarillados con agua corriente y sistemas de calefaccion por aire {Ballester, 1997
y Garcia, 1997).

Mas tarde en Grecia (siglo V a . C.}, la higiene individual se establecié como norma
de vida para mantener la salud. Con la prescripcion de la higiene, se buscaba el equilibrio
corporal y animico, que suponian lograrlo con el equilibrio de la bebida y comida, la vigilia
y el suefio, el trabajo y el reposo. Para el mundo griego, una persona estaba sana cuando su
cuerpo mostraba armonia, lo cual se alcanzaba con el ejercicio fisico y una vida ordenada
(Ballester, 1997). El interés por la salud en la Grecia Antigua, se puso de manifiesto con el
primer texto realizado por el médico Hipocrates (siglo V a. d. C.), que ofrecio el primer
intento sistematico de relacionar Ia salud-enfermedad con los factores ambientales, y del

mismo modo, establecid el juramento profesional para los médicos, vinculandolo con la
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religion, €tica, secreto profesional, confianza, cuidado y curacion de los enfermos, evitando

los actos que condujeran a la muerte o al aborto (Garcia, 1997).

Los avances griegos en el plano de la salud fueron heredados por el Imperio
Romane (siglo I d .C.), en donde se establecieron otros servicios como la asistencia
médica, creacidn de hospitales, idearon sistemas de proteccion del polvo en los
trabajadores, relacionaron la malaria con los pantanos y administraron las leyes de salud
(Garcia, 1997). Para Riera (1985; citado en Ballesteros, 1997), el concepto actual de
Higiene o Salud Publica, nacié en el mundo Romano, debido a su poderosa organizacion
social, que obligd a la realizacion de importantes obras de saneamiento para las grandes

ciudades.

La tradicidon de la salud queda centrada en ¢l Imperio Bizantine y de ahi se extiende
rapidamente al mundo drabe y posteriormente a Europa, en donde las religiones juegan un
papel muy importante como canal conductor y fuerza mantenedora e impulsora de la salud.
Por ejemplo, el cristianismo comd con los elementos necesarios para hacer posible el
seguimiento de los programas hospitalarios, independientemente de los acontecimientos
politicos; ya que su doctrina se fundamentd en ¢} valor de la vida humana, por ello, basada
en el argumento de que ayudar al prdjimo era el camino para conseguir la salvacion y la
feticidad eterna, centrod su doctrina en el sentimiento y practica de la caridad, fomentando el
cuidado de los enfermos y los mas necesitados. Gracias a su estructura, dispuso del
perscnal adecuado, para llevar a cabo la creacion de grupos religiosos que tenian como
objetivo brindar actividades asistenciales y cuidado de los enfermos; fomentd la formacién
cientifica y médica de algunos monjes en centros culturales con ¢l saber tanto clasico como
islamico, y por ultimo, establecid un sisiema eficaz que le permitid recaudar fondos,
haciendo posible la creacidn de una amplia red de hospitales por toda Europa (Garcia,
1997).
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Después de un largo periodo de estancamiento por autoritarismo, crisis economicas,
pestes, hambre, pobreza, etcétera; aparecen en Inglaterra (siglo X11), Francia (siglo XIII),
Alemania e ltalia (siglo XIV), las primeras normas legales que tienen como objetivo el
resguardo de la salud publica, considerande basicamente la contaminacion de aguas, el
estado de los alimentos en los mercados, alcantarillado, pavimentacién y limpieza de las
calles. De!l mismo modo, como medida de prevencion y control de las enfermedades
contagiosas, se establece la “cuarentena”, adoptada por primera vez en Venecia (1348) y
posteriormente en Francia e ltalia, ampliando centros de observacion y hospitales, ademas

de adoptarse los correspondientes métodos de desinfeccion (Garcia, 1997).

En la Edad Moderna, la Ilustracion vy las revoluciones industrial y social, ofrecen
buenas condiciones para el desarrollo de la salud publica y el bienestar social, ya que la
nueva filosofia, enfatiza que el propdsito de la vida humana, es la vida por si misma
compuesta por {2 autorealizacion y la felicidad, mas no, por el servicio al Rey o a Dios.
Basandose en ¢sta filosofia, es que durante la Revolucion Francesa, se funda un comité de
Salud en 1a Asamblea Constituyente, que representa la base para que los estados asuman ¢l
deber de la salud y seguridad de los trabajadores, ofreciendo seguros que respaldan a las
personas en situaciones de enfermedad, accidentes, el cuidado maternal, pensiones para los
casos de incapacidad, vejez y muerte (Moreno y Ximénez, 1996 y Garcia 1997). Del mismo
modo, en esta época se realiza el primer tratado de Salud Publica que es atribuido al médico
vienés Franck (1799-1829), quien en seis volumenes recopild todo €l saber de su tiempo,
incluyendo temas demograficos, higiene del embarazo y edades tempranas, ventilacion,
higiene de los alimentos, epidemiologia, hospitales, etcétera, (Riera, 1985; citado en
Ballesteros, 1997),

Es de esta forma, que a finales del siglo XVIIl y principios del siglo XIX, emergen
el area del bienestar social y salud piblica. Se habla de condiciones de trabajo, dieta,
sistema alimenticio, tasa de mortalidad y morbilidad, esperanza de vida, escolarizacion,

estado de las viviendas y de las ciudades, asi como de las formas de vida en las distintas
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clases sociales. Pero no es sino hasta la tercera década del siglo XX, que el término de

bienestar toma fuerza politica y social (Moreno y Ximénez, 1996).

Al terminar la primera guerra mundial, se producen una gran cantidad de
acontecimientos en la historia de los paises occidentales, que abarcan aspectos economicos,
sociales, politicos, sanitarios, etcétera. En e} aspecto econdmico, aparece una nueva forma
de organizacion nombrada como neocapitalismo, en el aspecto social, se da inicio a una
sociedad de consumo, en la politica, surge el concepto de “Estado de bienestar” que
asegura la cobertura gratuita de una serie de demandas sociales como pensiones, sanidad,
vivienda, ensefianza, etcétera, con la finalidad de que los ciudadanos puedan prescindir del
ghorro que anteriormente acumulaban para cubrir dichas demandas y se les posibilite gastar

en consumos _diarios. Finalmente, en el aspecto sanitario, se_produce una verdadera

revolucién médica; la salud se convierte en uno de los objetivos fundamentales de la nueva
sociedad, y es perseguida como un bien de consumo y un requisito de la produccion, porque
se considera que para producir, es necesario contar con gente capaz ¥y no enferma

(Murillo, 1996).

En 1948, ¢l Congreso de Constitucion Mundial de 1a Salud {OMS), definid 1a salud
como el estado absoluto de bienestar fisico, mental y social, y no como la mera ausencia de
enfermedad, es decir, se resaltaron dos aspectos fundamentales en el ser humano: ef
psicologico y el social. Por primera vez, con esta definicion se aceptd que la salud, no se
explicaba tnicamente por el aspecto bioldgico; a salud comenzd a ser una aspecto
integrado por factores personales, grupales, sociales y culturales, que son determinantes
tanto en el onigen, como en el mantenimiento, evolucion y pronostico del proceso de

enfermar (Alvarez, 1996).

A partir de este momento la vida entera se medicalizo, v estar sano, se convirtio en
un objetivo de todos los dias. El binomio salud enfermedad, cobrd dimensiones que

febasaron las instancias sanitarias, y se instald en el binomio de lo bueno y lo malo. Por fin,
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era buenc todo lo que incrementaba la salud y e! bienestar, y malo todo lo contrario. En esta
medida, el consumo de los servicios sanitarios se dejo de ver como algo concerniente
unicamente a ta persona enferma, para convertirse en una larga serie de objetivos sanitarios,

que se ofrecieron incluso a las personas sanas (Murillo, 1996).

Aungue et modelo de sanidad se respatdaba por un sistema econémico y politico
bien establecido, en la década de los setenta practicamente se desmorond, pues en primer
lugar, las leyes del mercado de la oferta y la demanda, traslapados al aspecto de sanidad, se
caracterizaron por la imposibilidad de proporcionar el servicio a la gente que lo pedia
porque la demanda era practicamente insaciable; y en segundo lugar, se suscité un cambio
en las situacion sanitaria; las enfermedades de curso agudo, fundamentalmente la etiologia
infecciosa; habian sido desplazadas paulatinamente por enfermedades cronicas tales como
las afecciones cardiacas, la hipertensidn, el cancer, la diabetes, la arteriosclerosis, la

artrosis, etcétera {Murillo, 1996).

Los cambios observados en los indices de morbilidad y mortalidad, pusieron de
manifiesto la influencia del estilo de vida capitalista con la aparicion de enfermedades. La
patologia, dejo de ser un asunto puramente biolégico, para convertirse en algo concerniente
a la sociologia y psicologia, pues no habia duda de que la organizacién moderna de la
fabrica, e} estilo de vida sedentario, la necesidad de competitividad, el individualismo que
lleva a la automatizacion y a la falta de sentido en la vida, el estrés, la aceleracion, la
acumulacion excesiva (por ejemplo, la informacidn no digerida), el deterioro de las
relaciones humanas por el caracter transitorio de la convivencia social o la naturaleza

esquizoide de los contactos; son factores de riesgo para la salud (Rojas, 1987).

Con esta nuevo enfoque sobre el ongen de las enfermedades, los términos de salud
y bienestar dejaron de ser compatibles con lo que se buscaba, es decir, un criterio mas
apropiado para valorar las medidas sanitarias, pero que con su andlisis se incluyera el

estudio del estilo de vida, no s6lo abocado a condiciones materiales, sino también a
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aspectos subjetivos. De tal forma, se propuso el empleo del término “Calidad de Vida"
Murillo, 1996).

Aunque autores como Murillo (1996), Morales y Ximénez (1996) y Garcia (1997),
sefialan que el termino de Calidad de Vida surgio en el escenario médico, como una
necesidad de establecer criterios adecuados para evaluar las condiciones de la persona sana
y enferma, asi como la calidad de los servicios y la funcionalidad de los tratamientos; segin
Arpsteui (1998) en un primer momento, la expresion “Calidad de Vida”, aparecié como
resultado de los debates publicos en tomo al medio ambiente y al deterioro de las .
condiciones de vida urbana. Durante la década de los 50 y a comienzos de los 60, el
creciente interés por conocer el bienestar humano y la preocupacion por las consecuencias
de la industrializacion de la sociedad, hicieron surgir la necesidad de medir esta realidad, a
través de datos objetivos. Asi, con ayuda de las Ciencias Sociales, se inicia el desarrollo de
los indicadores sociales y estadisticos que permiten medir datos v hechos vinculados al
bienestar social de una poblacion. Estos indicadores tuvieron su propia evolucion, siendo en
un primer momento, referencia de las condiciones objetivas que abarcaban aspectos de tipo

econémico y social, para en un segundo momento, contemplar elementos subjetivos.

Por su parte Haes {1986; citado en: Buendia. 1991) sedala, que €l término de
Calidad de Vida aparecio en el Index Medicus hasta 1975, y es en 1977 cuando se concibe
como un tema con entidad propia, proliferando estudios y publicaciones con ese titulo.
Ademis, la inclusion del término en la primera revista monografica de EE UU, "Social
Indicators Research” en 1974 y en "Sociological Abstracts” en 1979, contribuyé 2 su
difusion teodrica y metodoldgica, convirtiéndose la década de los 80, en la del despegue

definitivo de la investigacion en torno al término.

La primera definicion que se encontrd sobre Calidad de Vida es la ofrecida por

Barkey y Rourke en 1973, quienes la entendieron como sentimientos de bienestar de una
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persona. Posteriormente en 1976, Campbell la definen en términos de felicidad y

satisfaccion, implicando la dimension cognitiva y afectiva (Garcia, 1997).

Aunque el término de Calidad de Vida se ha caracterizado por su incierto origen y
su complejo valor subjetivo, se ha traslapado a los diferentes escenarios sociales o facetas
del ser humano como por ejemplo, al cuidado de la salud personal, a la preocupacion por la
higiene publica, derechos humanos, laborales, ciudadanos, la capacidad de acceso a los
bienes econdémicos y finalmente, a la preocupacidn por la experiencia del individuo en su
vida social, su actividad cotidiana y su estado de salud. Esto, evidentemente ha dificultado
aun mas su definicidon, y del mismo modo, la determinacion de aquellas dimensiones o
componentes, que deben ser incluidos al momento de querer evaluar la Calidad de Vida,

sea cual sea, el contexto de interés.

1.2 Aproximaciones Conceptuales del Constructo “Calidad De Vida”

Adentrarse en €l campo de la Calidad de Vida, es considerado como un reto en la
investigacion actual debido al gran componente subjetivo que conlleva la expresion, pues
se ve envuelta por aspectos individuales como expectativas, suefios, ideales, deseos,
objetivos, valores, ilusiones, etcétera. Por ende, la Calidad de Vida pude ser aige muy
distinto para cada persona e incluso para una misma, ya que el significado varia de acuerdo

a las circunstancias que se van presentando a lo largo de la existencia,

En ese sentido, las dificultades para definir €l termino “Calidad de Vida™, son las
mismas que se presentan para definir felicidad, bienestar, satisfaccion, salud, moral,
etcctera, pues son expresiones que carecen de una dimensién concreta y universal
{dimension imprescindible en una buena definicién), ya que cada individuo las valora de

forma diferente (Garcia, 1997).
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Aupado a esto, uno de los mayores problemas para definir el constructo de Calidad
de Vida, es que para su conceptualizacion se han utilizado precisamente dichos términos.
De hecho, 1a Agencia para proteccion del Medio Ambiente de Estados Unidos, resumi6 en
el informe final de un Simposio sobre el concepto de Calidad de Vida, que tal expresion es
un nuevo nombre para una viegja nocion, que hace referencia al bienestar del medio
ambiente en el cual vive la gente (US Enviromental Protection Agency, 1973; citado en
Setién, 1993).

Esto ha complicado los esfuerzos por establecer una definicion que sea aceptada
universalmente, pero lo que si se tiene claro, es que la Calidad de Vida, es algo que los
seres humanos sin saberlo siempre han estado buscando independientemente de la edad, el
sexo, la raza o la cultura. Todos los individuos aspiran al logro del mejor o mas alto nivel
de vida; no imporia que se tenga la certeza de que es utdpico alcanzarlo. Algunos autores
(Murillo,1996; Garcia, 1997 y Ballester,1997) sefialan, que desde que se planted la
definicion de la salud, como el completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no
como la mera ausencia de enfermedad; las expectativas del ser humano para lograr una
buena vida se volvieron inalcanzables, 1a salud se volvid mas una meta que una realidad,

pero eso no implico el dejar de luchar por alcanzarla.

Para la investigacion en el campo de la salud, el interés por especificar qué es o que
conduce a una mejor Calidad de Vida, se ha convertido en un objetivo primario, y al mismo
tiempo, en una tarea dificil. Si bien es cierto que el término ha sido utilizado por mas de
veinte afios, no se ha logrado establecer una definicion universal. Incluso, autores como
Garcia (1997), después de una larga revision de definiciones, corrobora lo mencionado por

Calman (1987) “muchos son 10s que han intentado definirla, pero nadie ha podido™.

En un inicio, la Calidad de Vida se vinculd mas que nada con aspectos materiales, y
se dejaron de lado los aspectos subjetivos y cualitativos del concepto. Pero de acuerdo a las

investigaciones que se llevaron a cabo, para determinar la relacion existente, entre mayor
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adquisicidn econdmica con mayor felicidad, se encontrd que la opulencia social y el
consumismo, no significan “Calidad de Vida”. Mientras los indicadores secioeconomicos
crecieron significativamente de 1957 a 1972, el nimero de personas que manifestaban
felicidad, disminuia progresivamente (Campbell,1976; citado en Garcia, 1997). Cen
estudios como este, se puso de manifiesto que la estimacion de la Calidad de Vida, tanto de
los individuos como de la sociedad, considerando parametros objetivos como los

financieros o el consumo de bienes y servicios, generalmente conduce a errores graves.

El desarrello y perfeccionamiento de los indicadores sociales a mediados de los 70 y
comienzos de los 80, provocd el proceso de diferenciacion entre los componentes objetivos
y subjetivos involucrados en la Calidad de Vida. De tal forma, la expresion comenzd a
definirse como concepto integrador que comprende todas las areas de la vida (cardcter
multidimensional), y hace referencia tano z condiciones objetivas como a componentes
subjetivos (Gomez y Sabhe, 2000). Por ende, aunque en la actualidad algunos estudios
sobre Calidad de Vida, siguen considerando el valor de “confort”, que es un concepto

cbietivo, se le da un peso muy importante a las valoraciones subjetivas (Murillo, 1996).

Al respecto Garcia (1997) opina, que considerar los valores subjetivos, supone un
reto para el investigador; pero el captarlo junto a variables méas operacionalizables e incluso
objetivas, posibilita establecer interrelaciones que permiten apresar significados personales
y enriguecer el conocimiento que se tiene de los aspectos funcionales que son importantes
para ios individuos. No obstante, muchas de las discusiones sobre Calidad de Vida, siguen
girando en torme a qué componente tiene mayor valor y es de facil accesibilidad, en lugar

de que se trate de sacar provecho de ambos.

Por ello, transcurridos 20 afios, alin exisie una falta de consenso sobre la definicion
del constructo y su evaluacion. Asi, aunque historicamente han existido dos
aproximaciones basicas: 1) aquélla que lo concibe como una entidad unitaria y 2) la que lo

considera un constructo compuesto por una serie de dominios; Felce y Perry (1995; citados
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en: Gomez y Sabhe, 2000) encontraron diversos modelos conceptuales de Calidad de Vida,
y de las tres conceptualizaciones que ya habia propuesto Borthwick-Duffy en 1992,

afiadieron una cuarta. Segin éstos, la Calidad de Vida ha sido definida como:

a}) la calidad de las condiciones de vida de una persona,

b) la satisfaccion experimentada por la persona con dichas condiciones vitales,

¢) la combinacion de componentes objetivos y subjetivos, es decir, Calidad de Vida
definida como la calidad de las condiciones de vida de una persona junto a la
satisfaccion que ésta experimenta, y

d) como la combinacion de las condiciones de vida y la safisfaccion personal

ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y expectativas personales

De acuerdo a lo anterior, y principalmente s1 se parte del supuesto que el constructo
Calidad de Vida se compone tanto de dimensiones objetivas como subjetivas, es necesario
explicitar que dentro de la vision objetiva, “Calidad de Vida” se entiende como la
satisfaccidn de las necesidades esenciales de alimentacion, vivienda, salud, educacién, entre
otros (Legorreta y Puente, 1988), es decir, se abarca el grado en €l cual las condiciones de
vida proporcionan seguridad economica, seguridad en las calles, buen cuidado a la salud,
etcétera. La Calidad de Vida, bajo la perspectiva objetiva tiene relacion con la medicion
basada en criterios concretos de éxito, que pueden ser aplicados por jueces externos e

imparciales (Veenhoven, 1996; citado en: Ramirez, 1998).

Desde la visidn subjetiva, “Calidad de Vida” se entiende como un macroconcepto
que integra diferentes vertientes entre las que cabe incluir la satisfaccion, el bienestar
subjetivo, la felicidad y el estado de salud integrado por el componente fisico, psiquico y
social (Martinez y Lozano, 1998). Es decir, se refiere a la forma en que la gente aprecia su
vida personalmente, por ejemplo, qué tan seguro piensa que es su ingreso, cOmo siente la
seguridad en la calle, qué tan satisfecho estd con su educacion y salud, etcétera. De ahi, que

los criterios subjetivos varian de acuerdo a los juicios emitidos por los individuos y por
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ende, no sea posible establecer estindares a través de juicios externos (Veenhoven, 1996,

citado en: Ramirez, 1998).

El debate entre qué componentes deben tener mayor peso al la hora de realizar una
investigacion, continia, pero en lo que si se ha logrado llegar 2 un acuerdo, es en el
entender que la Calidad de Vida, es fa evaluacidn que el individuo hace de su propia vida
(Blanco, Rivera, Lopez. y Rueda, 1997). Asi, se encuentran definiciones como las de
Laeton, Moss, Fulcomer, Kleban (1982), Shin y Jhonsen (1978, citados en: Ramirez,
1998), en la que se enfatiza que la Calidad de Vida, es la valoracion que el individuo hace
de todos aquellos factores que se ven involucrados en el bienestar humano, tomando en
cuenta la obtencidn de los recursos necesarios para la satisfaccion de las necesidades y
deseos individuales, la participacidn en las actividades que permitan el desarrollo personal

y la comparacién satisfactoria con los demas.

Del mismo modo Andrews y Withey (1976, citados en: Garcia, 1997) sefialan, que
no se trata tan solo de un sentimiento de satisfaccion o bienestar personal, de poder o
competencia comportamental, de dominio o control de ios diversos sectores del entorno
objetivo, sino ademas, de una valoracion que el individuo hace sobre estos y otros aspectos
que considera importantes en su vida actual, y mas alin, de su vida completa; de ahi, que se

pueda sedalar el siguiente planteamiento :
1. La Calidad de Vida es una dimensién bipolar {positiva vs. negativa) que
posibilita, a lo largo del continuo, situar los diversos niveles o grados alcanzados

por el individuo, a través de la vida.

2. Es una dimension subjetiva porque es ¢! individuo, y no otros, quien puede

estimar su propia vida en un momento determinado.

3. Escambiante a lo largo de la vida.
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4. Es plural, en cuanto que cada individuo tiene un particular punto de vista en

funcién de sus logros, preferencias y necesidades.

5. Es en gran medida, relativa a los niveles logrados en el pasado y la
estimacion que el individuo hace del nivel de Calidad de Vida de los individuos

de su comumdad.

6. Presenta la imposibilidad de evaluacion directa al igual que cualquier
dimension psicolégica, y la dificultad de evaluaciones objetivas, orientada tanto
al individuo como a la sociedad, aun utilizando técnicas objetivas como

inventarios y cuestionarios u otra técnica psicométrica.

7. Se hace necesario establecer y delimitar de ia forma mas completa, el campo
de la Calidad de Vida, que si desde el punto de vista exclusivamente tebrico, es la
“vida completa” y se acepta, desde los enfoques practicos y de investigacion; se
deben excluir miltiples facetas ¢ aspectos, dado su escaso peso y consideracion

en los indices resultantes de la evaluacion.

La consideracion de estos siete puntos, estd implicando dos cuestiones
fundamentales, en primer lugar, la dificultad de lograr una definicién completa y general, y
en segundo lugar, la necesidad de incluir aspectos de la vida a niveles practicos, que
permitan entender la Calidad de Vida, con aquellos componentes o dimensiones gue
faciliten acceder a una mejor evaluacion y comprension de la misma, en las diversas facetas

de la vida de un ser humano.
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1.3 Componentes del Censtructo “Calidad De Vida”

La Calidad de Vida, como conceplo, es de definicion imprecisa y la mayoria de los
investigadores que han trabajado en él, estan de acuerdo ¢n que no existe un concepto
universal que defina y explique el fendmeno. Esto es, porque el término "Calidad de Vida"
pertenece a un universo ideologico y no tiene sentido si no es vinculado con un sistema de

creencias.

*Calidad de vida™ y los términos que le han precedido, suponen una evaluacidn de
la experiencia que las personas hacen de su propia vida. Segin Rueda (1999) tal
"evaluacion" no se debe entender como una acto de razén, sing méas bien como un
sentimiento. Lo que mejor designa la "Calidad de Vida" es la "calidad” de las vivencias que

los sujetos experimenta en su vida.

Esto obliga a considerar que los niveles de Calidad de Vida, estan propensos a cada
cultura, estructura social, sistema politico e incluse edad, sexo y dimensiones de
personalidad como expectativas, creencias, ideales, etcétera. Analizar la "Calidad de Vida"
de una sociedad, significa analizar las experiencias subjetivas de los individuos que la
integran. Exige en consecuencia, conocer como viven los sujetos, sus condiciones objetivas
de existencia y qué expectativas de transformacion de estas condiciones desean
{Rueda, 1999).

Al partir de este enfoque, la Calidad de Vida se conciben como una construccion
compleja y mukifactorial sobre la que pueden desarvollarse algunas formas de medidas
objetivas a través de una serie de indicadores, perc donde tiene un importante peso la
vivencia que el sujeto pueda tener de si mismo. La Calidad de Vida es un concepio
dinamico, que se compone de diversas facetas de un momento a otro. Por ello, aunque los

indices generales son indispensables para tratar de reflejar lo que vive un grupo de
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personas, los indices particulares no se deben dejar de lado al intentar elevar el nivel de
calidad. ldentificar qué 4rea o aspecto puede mejorarse en cada momento, implica
necesariamente, realizar el andlisis de cada uno de los componentes que hasta el momento
son considerados como los de mayor intervencién en la evaluacidn que el sujeto hace de su
vida (Garcia, 1997 y Rueda, 1999).

Ahora bien, al hablar del componente subjetivo como parte fundamental del
constructo Calidad de Vida, entran en juego una serie de elementos que estan fuertemente
relacionadas con el bienestar del sujeto. Por ende, hablar de Calidad de Vida conduce
irremediablemente a la misma definicion de salud que la OMS ha propuesto: "No sélo la
ausencia de enfermedad o padecimiento, sino también el estado de bienestar fisico, mental
¥ social”. En este sentido, se puede decir que el fenémeno de Calidad de Vida esta
compuesto por dimensiones especificas, que conforinan toda la vida del ser humano y que
la méxima expresion de la Calidad de Vida, es 2 que s¢ da en una situacidn de equilibrio
ecologico perfecto, tanto en lo bioldgico y de entorno, como en lo social, cultural y

mitologico (Garcia, 1997).

Precisamente como resultado de la compleja y muiltiple estructura de la Calidad de
Vida, algunos autores han partido del supuesto que al estudiar la Calidad de Vida, es
imposible considerar todas los aspectos que son importantes para los individuos en general,
y se conforman con retomar aquellos componentes que parecen ser los de mayor relevancia
y aplicacidon a un grupo gue atraviesa por una situacion en comun. Por cjemplo, en el
escenario laboral se han considerado aspectos como el ambiente, los ingresos, beneficios
adicionales al ingreso, tipo de trabajo, seguridad laboral y por supuesto, como es que
responde la persona a las demandas laborales, es decir, la forma en la que resuelve sus

problemas y controla el estrés (Font, 1988; citado en: Garcia, 1997).

Al respecto, Rueda (1999) sefiala que por la complejidad que caracteriza el valor de

Calidad de Vida, distintos autores han ido configurando cuatro grandes dambitos de interés y
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preocupacién, y se han logrado visualizar los componentes del constructo de una manera

mas clara:

+ El primer bloque incluye aspectos que se consideran decisivos para el bienestar
general del ciudadano: trabajo, educacion, sanidad, vivienda y equipamientos.

* Un segundo bloque esta relacionado con la contribucién que tiene el medio v fa
calidad ambiental. La Calidad de Vida viene representada por ia calidad del
ambiente atmosférico, el ruido, la calidad del agua, etcétera.

¢ Un tercer bloque de naturaleza psicosocial estd vinculado al ambito interactivo
del sujeto: relaciones familiares, relaciones interpersonales, ocio, tiempo libre,
etcétera.

¢ Y por dltimo, un cuarto blogue hace referencia a cuestiones de cierto orden
socio-politico, tales como la participacion social, la seguridad personal y

juridica, etcétera.

No obstante, es importante dejar en claro que la identificacion exclusiva de Calidad
de Vida con alguno de estos bloques, e incluso cada uno de los componentes que los
integran, solo se produce circunstanciaimente y de una manera cambiante. Aun en dos
personas que atraviesen por una misma situacion, los componentes que influyen en la
valoracion de la Calidad de Vida, pueden diversificarse, pues habra alguno que en su
situacion sea el afecto lo que determine su sentimiento de satisfaccion, mientras que para el

otro interese mas su capacidad de producir y ser autosuficiente (Garcia, 1997).

En conclusién se puede decir que no existe un listado especifico de los componentes
de la Calidad de Vida, ya que es un concepto colectivo que surge de la integracion de
hechos y efectos que en el mejor de los casos dan como resultado la felicidad y satisfaccidn
de la persona. Ademas, la enumeracion de estos hechos es individual para cada sujeto, por
lo que si en la teoria se logre establecer un concepto universal, los componentes pueden

variar mucho de una persona a otra aun en la misma situacion.
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La realidad del hombre no es un momento congelado, méis bien es como una
pelicula que tiene todo tipo de efectos y que de un momento a otro puede cambiar la vida
de la persona. Por ende, la Calidad de Vida debe constituir una categoria que dé cuenta de
la dinamica personal y no de una visién parcial. "La cuestion central consiste en que el
plano de satisfaccion de las necesidades del individuo reconoce un ambito con limites
dindmicos: lo que en un momento aparece como la liberacién del hombre, en un momento
posterior se define como insatisfactorio y limitante para su pleno desarrollo” (Zemeiman,

1996, p. 55; citado en: Falero, 1999).

En este sentido se puede decir, que Calidad de Vida es mas que un listado de
componentes que pueda ser consultado por el investigador, cada vez que se cuestione sobre
la evaluacidn que se hizo en un grupo de personas que se encontraban en una misma
situacion La forma en la que el sujeto valora su vida, depende de las circunstancias, de los
retos que dia con dia la vida le vaya presentando, y del mismo modo, de las habilidades con
las que cuente para enfrentarse a situaciones de cualquier indole como lo es desde presentar

un examen, hasta el tener problemas famtliares o padecer alguna enfermedad.

1.4 Calidad de Vida en la Enfermedad Cronica

La Calidad de Vida es algo que como ya se ha visto, estd presente en cada faceta
que conforma la existencia del ser humano. Sin embargo, eu el ambiio de la investigacion,
una de las lineas de mayor interés es la Calidad de Vida que subyace a los diversos
padecimientos epidemiologicos. Si el objetivo de los seres humanos es ir en busca del
completo bienestar fisico, social y psiquico, los profesionales de la Salud se preguntan:
iQué es lo que sucede con la persona enferma? ;Como percibe su vida cuando se le

diagndstica una enfermedad cronica? ;Coémo asume el cambio en su estilo de vida,
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provocado por un tratamiento que promete el resultado de mds afios de vida? Y ;Que

componentes de la Calidad de Vida, son los que adquieren mayor peso en la enfermedad?.

Si bien es cierto que la enfermedad se caracteriza por un proceso bioldgico
claramente definido, también es cierto que los procesos sociales y psicologicos transforman
la vida del paciente dando como resultado un deterioro en su Calidad de Vida, que
traslapada al padecimiento de una enfermedad es entendida como: la evaluacion global que
el individuo hace de su vida cuando estd enfermo y que depende tanto de -las

caracteristicas del sujeto como de la enfermedad y del tratamiento que este requiere.

Al respecto, algunos autores opinan (Marquez, Fernandez, Tejero, Gallego, Sanchez
y Baca, 1999} que el término de Calidad de Vida en la enfermedad, abarca diferentes
formas de conceptualizacion que reflejan las distintas aproximaciones tedricas al concepto,

estas se pueden reducir en cinco aspectos:

1. El concepto psicologico de Calidad de Vida; se centra en la experiencia subjetiva y
en la percepcion que tiene cada persona de su propic estado. Se valora la manera en
la que el paciente concibe su situacion y experimenta sus sintomas.

2. El concepto basado en !a utilidad: provienen de la oposicion entre calidad y cantidad
de vida. La Calidad de Vida se entenderia como una medida de “vida aceptable para
ser vivida”.

3. El concepto sociologico o basado en el impacto sobre la comunidad: se centra en el
efecto que una enfermedad genera sobre una comunidad concreta, es decir, interesa
no solo la afectacion en el individuo sino sobre el grupo social que rodea al
individuo.

4. El concepto de reintegracion a la vida normal: se considera que el nivel dptimo de la
Calidad de Vida se lograria al conseguir ¢l individuo un nivel de funcicnramiento

igual al que presentaba previamente a la aparicion del proceso patologico.
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5. El concepto basado en las expectativas: se basa en el resultado que el individuo
realiza en base a tres comparaciones: la comparacion entre lo mejor del pasado y lo
actual, entre la situacion del sujeto y de quienes 1o rodean, y entre lo que el sujeto

deseaba y ha conseguido.

Evidentemente cuando se quiere abordar el impacto en un individuo por una
enfermedad cronica, es fundamental considerar tales aspectos, pues no cabe duda que desde
el inicio de un padecimiento crénico, el individuo se percata de que padecer una
enfermedad, trae consigo un sin fin de modificaciones en el estilo de vida que reducen en
gran medida los niveles en la Calidad de Vida, Esto a su vez, desencadena una larga serie
de complicaciones en ¢l padecimiento, que van desde la falta de adhesion terapéutica hasta

una muerte que pudo haberse evitado por un largo periodo de tiempo,

La Calidad de Vida en la enfermedad se va deteriorando desde el momento en el
que la persona comienza a padecer sintomas. A pesar de que algunas enfermedades son
silencicsas en su inicio, tarde o temprano se reflegjan con cambios corporales o
sintomaéticos, que la persona nota y que inmediztamente deterioran su imagen corporal.
Cuando se trata de una enfermedad cronica y la persona es informada acerca de su
padecimiento, experimenta un sin fin de sentimientos como el temor a la muerte, ¢l temor a
la dependencia e inutilidad, el temor a la soledad y rechazo de sus seres queridos, etcétera.
Se angustia por su futuro, por sus ingresos econdmicos y por la posibilidad de seguir o no,
realizando las actividades que antes de haber enfermado llevaba a cabo. También se
preocupa por sus consiantes visitas al médico, le interesa no solo ser atendido, sino la
forma en la que es atendido, pues considera que su vida depende en gran medida de la
refacion que establezca con los profesionales de la salud y principalmente del médico y la
enfermera. Aunado a esto, las demandas de su tratamiento le generan una gran tension,
sobre todo, cuando interfieren con sus estilo de vida y tiene que acudir constantemente al
Hospital o la Institucion de Salud le demanda autosuficiencia, pero en su casa requiere de

otros para cumplir con las prescripciones médicas.
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Todos estos aspectos se dicen facil y se escriben en pocas lineas, pero en la vida del
paciente no es nada facil. Estar enfermo cronicamente, exige cambios de metas, intereses,
actividades, incluso cambio de roles y de relaciones afectivas con sus seres queridos. De
hecho, autores como Taylor y Wood (1984, citado en : Lopez, 2000) aseguran que una
persona a la que se le detecta una enfermedad incurable presenta alteraciones en cuatro

dreas:

1) AFECTIVA: Las relaciones familiares se ven afectadas, pues no solo el enfermo
presente depresion sino también la familia, ya que temen a la perdida de un ser
querido. Por ende la relacidn afectiva se torna deficiente,

2) SINTOMAS FISICOS: Los dolores que experimenta la persona causan a su vez una
gran ansiedad, estrés y depresion. Segin Sherr {1992; citado en Judrez,1997), el
dolor esta relacionadoe con las expectativas del paciente, el significado que se tenga
del dolor y el estado de animo.

3) SOPORTE SOCIAL: Debido a los tratamientos; las personas se aislan de los
diversos grupos sociales a los que pertenecen, pero al mismo tiempo los familiares y
amigos dejan de procurarlos, y esto es entendido por el paciente, como abandono y
carencia de afecto.

4) COGNICION. Por su nueva condicién, el paciente genera creencias negativas como

“soy un inGtil”, “no sirvo para nada”, “de qué me sirve vivir”, etcétera.

De propuestas como la anterior, surgid la necesidad de aplicar el concepto de
Calidad de Vida en la enfermedad, ya que los médicos se percataron de que el papel de los
factores psicologicos y sociales, que estan implicados en la salud, no solo estan vinculados
con la etiologia de las enfermedades, sino que se extienden al tratamiento, rehabilitacion y
consecuencias sintomdticas; a la prevencion de la enfermedad y a la promocion de

conductas saludables (Alvarez, 1997).
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Al principio, el constructo fue introducido al plano médico, como un elemento
cualitativo en oncologia para la evaluacion de los tratamientos respecto al control de los
sintomas y al desempefio del paciente. Posteriormente se extendio a otras especialidades
como reumatologia, geriatria, etcétera; con el fin de lograr niveles culturalmente aceptables

de vida para pacientes con padecimientos cronicos {Bespali, 1996, citado en: Falero).

Segin Vicens (1995; citado en Falero 1999) considerar la salud no como mera
ausencia de enfermedad clinicamente diagnosticada sino en el sentido de salud colectiva; el
orden social actual producto de lo que se reflexiona como crisis de la modemidad, no
resulta especialmente favorable para un bienestar social general aun en los paises
desarrollados. Por el contrario, al analizar socioldgicamente la relacidn entre Calidad de
Vida y salud, se debe hacer hincapié en una perspectiva que considere la asociacién mente-

cuerpo y la relacion con el entorno.

En relacion a esto se considera que el binomio salud/enfermedad, ha tomado un
signtficado que se traduce tanto en la conducta del hombre sano, como en la del hombre
enfermo; y del mismo modo, en la interaccién que éstos tienen con otras personas, asi,
como con los productos de la conducta humana, técnicas diagndsticas, técnicas de
intervencion, interaccion entre los profesionales y los usuarios, promocion, prevencion,

diagnédstico, tratamiento y rehabilitacion de la enfermedad (Alvarez, 1996).

Por ello, al concebir la salud-enfermedad como un proceso dinamico, en el que
intervienen aspectos bioldgicos, sociales y psicologicos, la bisqueda por mejorar la Calidad
de Vida de los pacientes, no se reduce a proporcionar un tratamiento que permita que el
paciente viva mas, sinp que viva mis y mejor, que el costo para conservar su vida, no
implique un cambio radical en su estilo de vida, y en caso de que asi sea, que s le brinde la

ayuda necesaria para adecuarse a su nueva vida.
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Desde esta postura, Latorre y Beneit (1994) sefialan que una persona enferma

conseguiria Calidad de Vida siempre y cuando:

¢  Hiciera frente al dolor y o la incapacitacidn

*

Enfrentara el ambiente hospitalaric y los procedimientos
terapéuticos

Estableciera relaciones adecuadas con los profesionistas sanitarios
Mantuviera un equilibrio emocional razonable

Conservara una autoimagen satisfactoria

Preservara sus relaciones fomiliares y de amistad

* * & 4 »

Se preparara para un futire incierto

El concepto de Calidad de Vida aplicado al paciente ha tomado un sentido
relacionado con la oportunidad de recibir un tratamiento, y de evaluar, si el beneficio que se
persigue con éste, justifica los costes toxicos (Murillo, 1996). Por ello, la finalidad de las
intervenciones terapéuticas, debe dirigirse en la mayoria de los casos, mas que hacia la
curacion de la enfermedad, hacia ¢! mantenimiento del funcionamiento independiente de

los individuos (Martinez y Lozano, 1998).

Algunos tratamientos, principalmente los aplicados en las enfermedades cronicas,
alargan la vida de los pacientes, pero implican una serie de alteraciones en el estilo de vida
tan dristicos, que derivan en la falta o incumplimiento de adherencia terapéutica. De tal
forma, la blisqueda de 1a Calidad de Vida en la enfermedad implica evitar en la medida de
lo posible intervenciones que puedan causar sufrimiento o dafio innecesario fisico o mental;
y en el caso de las enfermedades cronicas no se debe abocar solo a salvar la vida, sino a
mitigar el sufrimiento y el dolor {(Lara, Ponce de Ledn y De la Fuente, 1995, citados en:
Juarez, 1997).
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Esto habla de fa necesidad de un tratamiento que incluya tanto aspectos biologicos
como sociales y psicologicos, ya que a pesar de los avances médicos, no existe actualmente
un tratamiento Util que pueda mejorar de forma consistente y permanente, sin alterar de
forma drastica el estilo del paciente crdnico (Judrez, 1997). Si se espera que un tratamiento
sea efectivo, es fundamental vincularlo con lo que promete, es decir, los resultados que se
obtendran con el mismo asi como las habilidades o destrezas que se requieren para una
ejecucion adecuada, incluyendo las del paciente. Del mismo modo es importante tomar en
cuenta la relacidn que se establezca con los profesionales de la salud, y finalmente, qué tan
motivado estd el paciente para cumplir con las demandas terapéuticas. Pues evidentemente,
la motivacion estara vinculada con los esfuerzos que tiene que hacer el paciente y lo que
recibe a cambio; por ejemplo, qué tanto influird el tratamiento en la posibilidad de seguir

siendo una persona productiva (Vazquez, Fernandez y Pérez, 1998).

Ahora se considera que el paciente es un ser activo que procesa la informacion
proveniente de su cuerpo a partir de sus valores y creencias. Por lo que la meta de los
profesionisias de la salud, comienza a ser el conocimiento de los factores subjetivos que
determinan la expresion de los sintomas, asi como las variaciones individuales en la

enfermedad (Mechanic, 1977, citado en: Ballester, 1997).

En base a lo anterior, se puede decir que ¢l empleo de un tratamiento encaminado a

mejora la Calidad de Vida del paciente debe considerar las siguientes dimensiones:

» Actividades de la vide diarie: La capacidad de los individuos para wvivir

independientemente y de las necesidades de ayuda que precisan.

* Salud Mental: Autovaloraciones sobre preocupaciones, satisfaccion con la vida,

etcétera.
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* Salud fisica: La capacidad funcional actual atribuida al estado de salud fisico
tomando en cuenta los siguientes factores: autovaloracion de salud general, lista de
sintomas, enfermedades y medicinas, nivel de actividad y utilizacion de servicios

médicos.

» Soporte Social. La cantidad y calidad de los vinculos imerpersonales y el grado de su
inclusion en la comunidad. La salud social abordando no sélo las relaciones entre el
individuo y la comunidad, sino también entre la comunidad y el individuo tomando
en cuanta las siguientes redes sociales: familia y hogar, relacion social, implicacion
comunitaria como la participacion en actividades grupales de la comunidad y trabajo

o actividad principal si no se trabaja en el sentido tradicional.

¢ Recursos econdmicos: La adecuacidn del paciente para cubrir necesidades minimas
razonables ¢ imprevistos que puedan surgir, tomando en cuenta no solo cuanto dinero
se requiere para las necesidades de alimentacion, alojamiento e higiene minimas, sino

también cuanto es lo socialmente aceptable (Martinez y Lozano, 1998).

Sin duda, abarcar todas las variables mencionadas dirige a la ciencia médica a una
encrucijada, pues al hablar de la bisqueda de una mejor Calidad de Vida en la enfermedad,
también se habla de la libertad del paciente para seleccionar y controlar su propio
tratamiento; informandoles de los objetivos, ventajas e inconvenientes. Incluso autores
como Juarez (1997), consideran que el hecho de que cada individuo forme parte de un
contexto diferente, y por consiguiente asumz un estilo de vida distinto, implica no
administrar un mismo tratamiento. Argumenta que cada uno de los pacientes tiene una
histona diferente que ha contribuido en su proceso de enfermedad y por ello, enfatiza la
necesidad de retomar los aspectos individuales. Sin embargo, aunque ia elaboracion del
tratamiento con la participacion de! paciente, permitiria conocer mejor sus deseos, no es

posible cumplir con las peticiones de cada una de las personas enfermas.
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Lo que se busca con las investigaciones en torno a la Calidad de Vida, es
precisamente conocer a fondo, los efectos que tienen los tratamientos sobre las personas,
cuales son las ventajas y desventajas que se ofrecen en las esferas biologica, psicologica y
social y sobre todo, cudl es el mejor camino para influir en los aspectos subjetivos, que

hacen que una persona se adhiera o no al tratamiento.

Aun falta mucho por hacer, el empleo del término tienen muy poco tiempo en el
ambito cientifico, pero las investigaciones en esta materia han tomado gran auge y se han
logrado pequeiios avances. De heche Munllo (1996) seiiala, que la aplicacion del término

“Calidad de Vida” en el contexto de salud-enfermedad ha permitido:

L. Resumir de modo sencillo y factible el amplio espectro de la problematica
que supone la situacion del enfermo con sus caracteristicas peculiares.

2, Recoger la preocupacion surgida del campo médico por la Calidad de Vida
de la supervivencia del enfermo versus cantidad de la misma, lo que supone
la posibilidad de una accion interdisciplinaria que a todas luces redunde en el
bienestar del enfermo.

3. Evitar las connotaciones negativas del termino “adaptacion”. Calidad
siempre implica bienestar, mientras que adaptacion puede significar la mera
aceptacion de hechos sin que suponga la necesidad de la busqueda de algo

mejor.

De estos tres puntos, cabria destacar el segundo, pues mas alla de lo que se ha
logrado resumir con el término “Calidad de Vida”, se encuentra el hecho de que los
estudios en esta materia tienen como principal objetivo, no solamente reducir los sintomas
fisicos de los pacientes, sino también proporcionar €l tratamiento que ademas de brindarle

cantidad brinde calidad.
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En un articulo publicado por Marquis (1999), se hace mencion de que se le sigue
dando prioridad a la reduccion de los costos sin importar la forma en la que repercutan los
tratamientos en la Calidad de Vida. Esto, evidentemente muestra un panorama bastante
pobre, en cuanto a los avances que se han conseguido para la evaluacion de la Calidad de
Vida en los pacientes, Sin embargo, eso no debe ser impedimento para que se sigan

realizando investigaciones en torno a dicho fendmeno.

Los retos atn son muchos, pues en veinte afios, el concepto no ha podido ser
definido y sigue figurando como tema de debate en los circulos cientificos, lo cual a su vez
dificulta el desarvollc de instrumentos. Aunado a esto, se suma la discusion en torno a la
mejor forma para acceder al gran componente subjetivo que abarca el concepto. Pero la
Unica forma de lograr avances, es seguir realizando investigaciones, que permitan

demostrar la importancia que tiene no sélo el brindar cantidad de vida sino también calidad.

1.5 Instrumentos para Evaluar la Calidad de Vida en la Enfermedad

El interés inmensurable sobre la Calidad de Vida relacionada con la medicina, ha
sido largamente documentado, a pesar de que su definicion o concepto, continba siendo
debatido. Asi, en los Oltimos 20 afios se han generado una gran cantidad de instrumentos,
que pretenden medir los niveles de Calidad de Vida, en las personas que presentan una
enfermedad determinada, principalmente con la finalidad de determinar, qué tanto beneficia

la aplicacion de los diversos tratamientos.

No obstante, el desarrollo de dichos instrumentos no ha sido sencillo, ya que se
sigue cuestionando el hecho de cémo acceder al componente subjetivo, con técnicas que
permitan apresar las variables individuales. En varias aportaciones sobre el constructo, se
ha sefialado que al ser la Calidad de Vida una estruciura compleja, cada uno de los
pacientes requiere a su vez, un métode propio. Si bien es cierto que para medir el mimero

de vomitos que desencadena un determinado tratamiento quimioterapeutico, basta con la
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observacion, no sucede lo mismo cuando se trata de valorar el grado de aceptacion ©
rechazo del tratamiento, en este caso, la metodologia se hace mds compleja y se requiere

del empleo de técnicas propias de la sociologia y de las ciencias de la conducta
{Murillo,1996).

Desde que se comenz( a mostrar interés por la investigacion en la Calidad de Vida,
las técnicas de evaluacion han ido cambiando sobre tedo cuando se trata de un constructo
que no ha sido definido. Sin embargo, ahora se tiene muy claro que el instrumento debe
cumplir caracteristicas determinadas, que permitan acceder a la valoracion gue hace el
sujeto de su vida cuando esta enfermo. En este sentido Murillo (1996) sefiala, que lo
primero que hay que exigirle a un instrumento de medida, es que sea €l adecuado para
valorar el atributo que se desea medir, es decir, que sea valido para el tema de interés. Pero
evidentemente, este es uno de los mayores problemas con los que se topan los
investigadores al querer abordar la Calidad de Vida, porque no ha sido posible identificar
con precision, cudles son aquellos componentes que integran a dicho fendmeno y se¢ torna

mas dificil, cuando tales componentes son los concernientes al plano subjetivo.

Como un intento de operacionalizar los componentes de Calidad de Vida en la
enfermedad, Buendia {1991) sugiere que al momento de querer evaluar la Calidad de Vida

del paciente, es importante tomar en consideracion ¢l siguiente listado de variables:

{a) Sintomas producidos por la enfermedad o los tratamientos,

(b) Parametros de bienestar corporal,

(c) Aspectos de funcionamiento personal que incluye autonomia y capacidad laboral,

(d) Funcionamiento psicologico que incluye cogniciones y emociones relacionadas
directamente con la enfermedad referidas a ;

1.- satisfaccion con el cuidado médico tomado en cuenta la informacion que se recibe

2.- distress emocional(fundamentalmente ansiedad y depresion)

3 .- vida sexual,
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(e) Relaciones de pareja y familiares, y
(f) Aspectos sociales y econdomicos, entendiendo por los mismos los problemas
econdmicos que puede generar la situacion de enfermedad, los cambios en las

actividades sociales, etcétera.

Quizd los instrumentos elaborados, no logren abarcar todas las variables
mencionadas, pero es una manera de tener mas claros los componentes gue son de interés
para todos aquellos estudios, que se realizan en torno a la Calidad de Vida sujeta a

cualquier enfermedad.

Una vez que se tiene seguridad de que el instrumento valorard el componente de
interés, se debe buscar que éste mismo sea factible, es decir, las dificuitades de la
metodologia deben ser solo inherentes a la complejidad del concepto “Calidad de Vida”. En
tercer lugar, la metodologia para evaluar dicho fenomeno, debe ser reproducible, asi como
también sensible y especifica, lo cual permite detectar variaciones y evitar confusiones con
fendmenos que no se quieren medir. Por dltimo, la metodologia disefiada para valorar un
determinado objetivo, debe arrojar idénticos resultados que otra metodologia diferente
disefiada con el mismo objetivo, en pocas palabras debe ser correlacionable (Murillo,
1996).

En base a dichas caracteristicas la metodologia que ha sido utilizada para evaluar la

Calidad de Vida, se ha caracterizado por ser de dos tipos:

1. La propia experiencia del paciente
2. Lapercepcion que otros tiene sobre la Calidad de Vida del paciente

Desgraciadamente, estas metodologias suelen presentar diferencias en los resultados

a la hora de ser comparados, por ello se consideran de mayor precision, aquellos que son
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respondidos directamente por el paciente, lo cual, evidentemente, exige metodologias mas

complejas que a su vez sean claras y sencillas al momento de ser aplicadas (Murillo, 1996).
Algunas técnicas que se han empleado con el fin de que la subjetividad del

evaluador no intervenga, o en el peor de los casos, lo haga en un nivel minimo al momento

de evaluar la Calidad de Vida, son los siguientes:

Cuestionarios o_inventarios

Instramentos con normas preestablecidas para su cumplimiento, puntuacion e
interpretacion, ya que obedece a protocolos elaborados de anlemano con los registros de
conducta, y s¢ lleva a cabo por observadores preparades asi como en condiciones
adecuadas (Garcia, 1997).

Segin Martinez y Lozano, (1998) estos instrumentos deben de cumplir con las

siguientes caracteristicas:

1. Deben ser simples, ficiles de entender, recordar, administrar y registrar,

2. Deben incluir todo el intervalo de dimensiones de Calidad de Vida,

3. Su contenido debe ser compatible con la perspectiva de la comunidad y las
dimensiones deben surgir de las opiniones de los pacientes, de la pobtacion sana y
de los profesionales de la salud,

4. Deben ser cuantitativos,

5. Deben ser aplicables a la mayoria de las situaciones y poco influenciables por
factores tales como la edad, sexo, ocupacion o tipo de enfermedad,

6. Deben ser facilmente aceptados por aquellos que evalian y aquelios evaluados,

7. Los resultados deben ser consistentes con otras medidas de salud, situacion, clinica
o etapa vital, y

8 Deben ser rigurosamente validos anles de recomendarse para uso amplio y general
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Estadillo Diario:

Fue unc de los primeros instrumentos desarroilados para valorar la Calidad de Vida,
con la intencion de valorar los efectos téxicos. Consiste en un estadillo que el paciente debe
tlenar y en el cual se recogen las oscilaciones diarias de elementos que se quieren medir;

por ejemplo, el mimero de horas de suefio, el nimero de vomitos, etcétera (Murillo, 1996).

Para facilitar su cumplimiento, el estadilio se compone de columnas y filas que
delimitan unas cuadriculas. En las columnas se encuentran los puntos que se quieren
valorar (vomitos, grado de actividad, etcétera) y en las filas se ubican los siete dias de la
semana. Ei paciente debe ir valorando diariamente en cada cuadricula, cémo se va

comportando a lo largo de la semana (Murillo, 1996).

DIAS VARIABLES
Numero de vomitos fHoras de suefio  JGrados de activdad

Lunes
Martes
Miércoles
Jueves
Viemnes
Sabado

Donengo

Escalas Lineales Continuas 0 Fscalas Analdgicas Visuales (LASA)

Son usadas preferentemente para valorar sintomas tales como el dolor o cualquier
otra variable continua. Cada sintoma que se quiere medir viene representada por una linea
de longitud fija. Al principio y al final de dicha linea, se colocan frases que describen los

dos extremos de esa variable. Al paciente se le pide que marque con un punto en la linea, |a
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situacion apropiada que percibe como el valor entre los extremos que mis corresponden a

su situacion en ese momento (Murillo, 1996).

Se considera que estas escalas son mas faciles de complementar que los
cuestionarios cerrados de tipo categorico, en donde se le exige al paciente que se decida

w

entre un “si” y un “no” (Murillo, 1996).

Tengo un dolor insoportable |1|2 3[4[5[6|7 8 9|10I No tengo dolor

Tenigo muy poco apetito [1{2]374]s5[6[7[8]9{10] Notewpoapsito
Duerro muy ol [t]2]3] 4fsl6]7]8]9]10] Duermmomybien
Entrevista

Las preguntas y las respuestas pueden ser tan amplias como se quiera, pero su
efectividad depende de un alto nivel de formacion y preparacion por parte del entrevistador.
El grado de objetividad/subjetividad de la entrevista dependera del nivel de estructuracion
de la misma, debiendo buscar un equilibrio entre 1a libertad y facilidad del entrevistado

para su manifestacion en los aspectos necesarios {Garcia, 1997).

En general, estos cuatro modelos son los que se¢ han empleado para valorar la
Calidad de Vida. Todos ellos han sido dtiles no sélo para tratar de medir los componentes
subjetivos sino también los objetivos, ya que cuando se trata de evaluar la Calidad de Vida
en la enfermedad, es necesaria la utilizacion de instrumenios que retnan la mayor cantidad

posible de informacion, en cada una de las areas que se consideran afectadas.

Ahora bien, con estos instrumentos lo que se ha tratado de medir, basicamente han

sido los siguientes niveles:
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(a) La satisfaccion con la vida y con un sentimiento de bienestar general, medida a
través de puntuaciones que evaltan por medio de un test, los distintos ambitos
individuales: fisico, psicologico, social, etcétera; o simplemente preguntando a los
pacientes de forma general su sentimiento global de bienestar.

(b} La Calidad de Vida es valorada midiendo aquellas dimensiones o ambitos en que

puede ser descompuesto dicho sentimiento de satisfaccion personal y bienestar.

Del mismo modo, al disefiar estos instrumentos se han sepuido dos lineas
principales: 1) instrumentos genéricos para aplicar a cualquier tipo de enfermedad,
discapacidad, pacientes y poblaciones, y 2) medidas especificas de cada enfermedad
disefiadas para valorar grupos, diagnosticos especificos o poblaciones concretas de

pacientes, con el objetivo de medir los cambios clinicos importantes,

Algunos de los instrumentos que han sido utilizados para evaluar 1a Calidad de Vida

en la enfermedad, se mencionan a continuacion;

Escala de Karnofsky

La escala KPI (Karnofsky Perfomance Index), fue desarrollada por Kamofsky y
Buchernal (1949) con el objetivo de valorar la movilidad, el funcionamiento fisico, la salud
fisica y la carga que el paciente oncol0gico representa para la familia o la sociedad. En esta
escala se presenta a manera de porcentaje el funcionamiento de los sujetos con diez niveles
diferentes; el 100% corresponde a los sujetos completamente normales, no enfermos y el
10% a los moribundos, ademas de incluir el 0%, indicativo de muerto. Esta es una escala de
observacion que se complementa por los técnicos en el campo de la salud y se caracteriza

por ser una prueba de heteroevaluacion, subjetiva, unidimensional y especifica. De ahi que
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se considere un instrumento de pocos alcances, ya que limita su utilidad a una sola
dimension y no considera todos lo sintomas que pueden ser relevantes y sobre todo no

considera los efectos secundarios de la enfermedad y €l tratamiento.

ESCALAS DE LA ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD:

A) WHOPS (World Health Organization Perfomance Status, 1979)

La OMS publics esta escala como una aliernativa a la de Karnosfky y con estructura

similar, conteniendo los siguientes niveles:

Actividad Normal: sin 1estricciones.
Algunas restricciones: puede realizar trabajos ligeros.

Actividad y capacidad para su cuidod personal

W o~ o

Capacidad limitada para su cuidado personal: 1a persona pasa ¢l tiempo en cama el
50% del dia.

4. Completamente incapacitado.

Esta escala se caracteriza por ser de aplicacion e interpretacion sencilla, pero se le

critica mucho el gran peso que le da a los componentes fisicos.
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B) WHOQOLIL (World Health Organization Quality Of Life Instrument,

1994)

La diferencia de este instrumento con el anterior, es que el WHOQOL! es

pluridimensional y aborda indicadores subjetivos. De hecho se considera que la creacién de

este instrumento, ha marcado un paso importante en lo referente a la Calidad de Vida,

porque implica que el componente subjetivo ha sido reconocido como parte integral

determinante en el constructo.

El instrumento se integra por 235 items referentes a las siguientes dimensiones:

»

>
»
>

v

Salud Fisica

Factores Psicologicos
independencia
Relaciones Sociales
Ambiente Social

Religiosidad

El instrumento es general porque puede ser aplicado a cualquier poblacion y cultura;

considera los indicadores subjetivos y puede considerarse un instrumento objetivo porque

se espera que cumpla con los criterios psicométricos adecuados.

ADLI (Indice de Actividades de Vida Diaria)

El instrumento conocido como ADLI, se caracteriza por ser unidimensional vy

especifico; orienmado a la evaluacion del estatus funcional de pacientes ancianos, respecto a
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su dependencia/independencia de traslado y movilidad, v ¢l nivel de autosuficiencia en el

cuidado personal.

La evaluacidon gira en torno a la dependencia que las personas tienen en seis
actividades: bafio, aseo, vestido, movilidad, continencia y alimentacion; de las cuales se

valoran seis categorias principales y dos adicionales:

a} Total de independencia, incluso para el traslado.

b) Dependencia en una sola funcion.

¢} Dependencia en baile y otra més.

d) Dependencia en baiio, vestido y otra

¢) Dependencia en baflo, vestido, asec personal y otra mas.
f) Dependencia en baiio, vestido, aseo, traslado y otra mas.
g) Total dependencia en todas las funciones.

h) Dependencia en dos funciones no relacionadas con las anteriores.

Este instrumento ha recibido criticas, porque al igual que 12 escala de Karnostky v la

WHOPS, considera componentes fisicos.

LASA (Lineal Analogue Self-Assessment)

Este instrumento, es considerado como la primer escala analoga visual de
autoevaluacién para medir la Calidad de Vida en pacientes de cincer de mama, con la

finalidad de conocer ¢l impacto de la enfermedad y el tralamiento en la vida del paciente.

Se compone de 25 items que en un principio se aplicaban con la intencidn de valorar

diez indices diferentes, pero actualmente solo se persiguen cuatro:
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1) Sintomas y efectos de la enfermedad y su tratamiento, como el dolor, niusea y
apetito,

2) Aspectos psicoldgicos como ansiedad y depresion entre otros,

3) Actividades fisicas, tanto laborales como domésticas, y

4) Relaciones personales, tanto en el area familiar como fuera de ella

El inconveniente que presenta el instrumento, es que debido a su formato, no
siempre el punto sefalado corresponde a la realidad y por ello la valoracion que hace el

experimentador no coincide con la forma en la que la persona vive la enfermedad.

RSCL (The Rotterdam Sympton Checklist)

Este instrumento se cred con la finalidad de medir la toxicidad e impactos de los
tratamientos, asi como su repercusion en el funcionamiento psicosocial y Calidad de Vida.
Se caracteriza por ser una escala tipo Likert, con cuatro aliernativas de respuesta: nada,
poco, bastante, mucho, en donde el evaluado debe sefialar la opcion que mas concuerda con
su experiencia. La mayoria de sus items se agrupan en dos subescalas primarias, la
dimension fisica y la dimension psicosocial, orientindose el resto a evaluar aspectos

relativos a la enfermedad y al tratamiento.

Su utilizacion se considera apropiada en cuanto a la valoracion de la dimension
psicosocial, pues es facil de comprender y bien aceptada por los pacientes, ademds de que

es econdmica y su administracion es sencilla.
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PAIS (Psychological Adjusment [IIness Scale)

Es un instrumento de autoevaluacién con cuatro opciones de respuesta (de 0 a 3), de

las que el sujeto debe optar por la mas adecuada segin su situacion. El test es muy aceptado

porque en 45 items considera siete dimensiones:

1)
2)
3)
4)

5)

6)
7

Cuidado de la salud: expectativas del tratamiento,

Laboral: ajuste al trabajo,

Familiar: impacto de la enfermedad en las relaciones familiares y economia
doméstica,

Relaciones sexuales: efectos de la enfermedad en la frecuencia y satisfaccién
sexual,

Relaciones extrafamihiares: dificuitad para extender las relaciones mas alla de la
familia, a causa de la enfermedad,

Dimension social: interés por actividades sociales,

Distrés psicologico: ansiedad , depresion y control emocional/conductual.

El PAIS, es uno de los instrumentos de evaluacion de Calidad de Vida, que mas ha

sido utilizado en los (ltimos aios. El objetivo de su construccion, se debid al interés por

valorar la importante influencia que tiene, tanto el tratamiento como la enfermedad en la

Calidad de Vida, independientemente del tipo de padecimiento. Sus autores dedicaron una

gran actividad en ¢l estudio de! impacto psicosocial de le enfermedad, sea esta de cualquier

tipo, por lo que es susceptible de aplicacion a diversas poblaciones de pacientes fisicos,

como cardiacos, oncologicos o renales.
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AQLQ (Astma Quality of Life Questionaire)

El instrumento AQLQ, consta de 25 reactivos comrespondientes en un nimero
equiparable a las subescalas ahogo, estado de animo, restriccidn social y preocupaciones
acerca de la salud. El paciente debe contestar en base a una escala de cinco puntos que
abarca las categorias nada, algo, a veces, a menudo, muy a menudo; haciendo referencia de

su experiencia en las ultimas cuatro semanas.

Este instrumento es especifico, ya que tiene validez exclusiva para ser utilizado en
asmaticos adultos, ademas de que no se considera pluridimensional porque se centra en
poner de manifiesto la percepcion de la enfermedad, enfatizando consecuencias

relacionadas directamente con ella.

QOLS (Quality of life Scale)

La escala de Calidad de Vida de QOLS, esta orientada a la evaluacion de aspectos
concretos de la Calidad de Vida de Esquizofiénicos. Se trata de una entrevista
semiestructurada, dirigida a evaluar los “sintomas deficitarios” en esquizofrénicos con
tratamiento de régimen ambulatorio, y por ende, se considera un instrumento especifico,
caractenzado por su limitacidén del campo a evaluar y reduccidn a este tipo de pacientes.
Esta limitacion lo hace un instrumento complementario, pero no deja de ser muy uti en esta

linea de investigacion.

El instrumento consta de 21 reactivos o aspectos Qque se Aagrupan en cuatro

dimensiones:
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1) Fundamentos Intrapsiguicos: comprende cognicién, afectividad, propdsitos ¥
motivacion,

2) Relaciones Interpersonales: familiares, con amigos, etcétera,

3} Rol instrumental; se refiere al mundo laboral-ocupacional, realizacion personal y
satisfaccion en el mismo,

4) Dominio de objetos y actividades comunes: se refiere a 1a posesion y uso de objetos

personales y actividades comunes como leer un libro o asistir al cine.

Perfil de Salud de Nottingham

Este instrumento consta de 38 items y se ha empleado basicamente para evaluar la
Calidad de Vida en enfermos con padecimientos cronicos, principalmente reumatologicos.
Los items se presentan en forma de aseveraciones, que estan limitadas a dos opciones de

respuesta (S/NO) y evalia las siguientes dimensiones:

1} Estado fisico,

2} Relaciones sociales,
3) Ansiedad y depresion,
4) Dependencia.

Indice de Calidad de Vida de Spitzer

Es un inventario conformado por una escala de tres valores (2,1y 0 ), que debe ser

respondida por el profesional de salud de acuerdo a lo que observo en el paciente la liltima

vez que fo visitd. Se compone por L5 reactivos que abarcan las siguientes dimensiones:
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1) Nivel de Actividad,

2) Vida Diaria,

3) Valoracién segin el paciente de su estado de salud,
4) Soporte familiarfamigos,

S5) Apariencia.

EQ-5D (Cuestionario de Salud EUROQOL-5D, 1988)

Este instrumento, cumple con las caracteristicas de ser simple, genérico,
internacional y estandarizado, disefiado para describir y valorar la Calidad de Vida

relacionada con la Salud.

Proporciona un perfil descriptivo y una valoracion del propio estado de salud,

incluyendo las siguientes dimensiones:

A) Movilidad,
B) Cuidado Personal,

C) Actividades Cotidianas,
D) Dolor/Malestar,

E) Ansiedad/Depresion.

La persona evaluada debe responder de acuerdo a una escala de tres niveles para
cada dimension, las cuales son; 1) no problemas, 2) algunos o moderados problemas y 3)

muchos problemas,
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El EQ-5D también consta de una escala visual analogica conocida con el nombre de -
EVA, que se construyo con el fin de que la persona autovalore su estado de salud, donde el

mejor estado de salud equivale a 100 y el peor a 0.

ESCAVips (2001)

La construccion de este instrumento, tiene el objetivo de la evaluacion y

mejoramiento sobre la Calidad de Vida de los pacientes Seropositivos de VIH/SIDA.

Se conforma de 140 reactivos que evalQan 5 factores:
1. Dimension fisica,
Dimensidn psicosocial,

2
3. Interaccion con el equipo médico,
4, Dimension sexual,

5

Relacidn de pareja.
ICV {Inventario de Calidad de Vida)
El instrumento se realizd con la intencion de que el syjeto haga una evaluacion del
presente y futuro mas o menos proximo, de acuerdo a la situacion en la que se encuentra,

Se caracteriza por ser un inventaric de tipo pluridimensional, objetive, general y

autoaplicable. Las dimensiones que valora son las siguientes:

Y. Afecto Positivo General 8. Sexual

2. Ansiedad 9. Social

3 Depresion 10. Cultural

4 Perdida De Conirol Emucional/Conductieal VY, Economica
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5 Relaciones Emocionales 12. Laboral
6 Familiar 13. Religiosu
7 Salud Fisica

El inventario se presenta en tres modalidades de acuerdo a la cantidad de items;
ICV(195), ICV-R{135) e ICV-2R(65), siendo los dos ultimos, el resultado que se obtuvo de
una seleccion llevada a cabo, con el fin de poder ser aplicados especificamente a personas

con algin déficit fisico o mental,

Los items estin redactados en forma de aseveraciones con sentido afirmativo o
negativo, que de alguna manera reflejan lo que la gente piensa, siente o actia; con el
objetivo de comprender los aspectos cognitivos, afectivos y comportamentales. Para la
obtencién de los datos se da una hoja especial que contiene una escala lineal de cinco
espacios con las siguientes categorias: (A) acuerdo total, (D) desacuerdo total y tres niveles
intermedios que pueden ser interpretados como bastante acuerdo, acuerdo medio y bastante

desacuerdo.

Estos son solo algunos del gran nimero de instrumentos que a lo largo de dos
décadas han sido empleados para valorar la Calidad de Vida, sin embargo, se siguen
generando instrumentos con el fin de encontrar herramientas mas exactas de medicion, que
permitan conocer con efectividad la forma en la que es afectado la Calidad de Vida de los

pacientes, una vez que ingresan a algin tratamiento.

A pesar de que durante veinte afios no se ha logrado definir ¢l fenomeno de Calidad
de Vida y del mismo modo, los investigadores se han topado con un sin fin de obstaculos
para poder determinar, cuales son todos aguellos componentes que integran el constructo.
En el circulo cientifico se tiene muy claro que la valoracién de la Calidad de Vida es (til en

cualguier enfermedad, principalmente cuando no se pierde de vista que el objetivo mas
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importante, es determinar que tan recomendables son los tratamientos, pues autores como
Murillo (1996} aseguran que todas las intervenciones médicas tienen algo que se
contrapone a los beneficios, por lo que deben ser medidos los efectos positivos como los
negativos. De ahi, 1a necesidad de seguir perfeccionando las técnicas de evaluacion en los

diferentes padecimientos,

En este sentido se subraya nuevamente, que la decision de eleccion terapéutica debe
estar dada en funcién de cudl marca menor deterioro en la Calidad de Vida. Si bien es cierto
que el estudio a nivel individual de las fluctuaciones que experimenta la Calidad de Vida
bajo un determinado tratamiento, pueden ser cientificamente complicados, por el centrario
es muy util cuando se analizan las diferencias mas relevantes entre un grupo y otro de

pacientes que dependen de tratamientos especificos (Murillo, 1996).

Uno de los grupos de pacientes que ha llamado la atencion, es el de las personas con
Insuficiencia Renal Cronica, pues son sometidos a tratamientos que modifican en gran
medida su estilo de vida. Actualmente, se tiene esperanzas en un tratamiento dialitico que
es aplicado por el propio paciente en su domicilio, pero al parecer la aplicacién de dicho
tratamiento esta mas respaldada por motivos econémicos, que por la mejora en la Calidad

de Vida del paciente Renal.

A continuacion se presentan las caracteristicas de la Insuficiencia Renal Crénica
abordando la etiologia, desarrollo, intervencidn y dos de los tratamientos mas empleados en
la actualidad; asi como las implicaciones psicologicas de la enfermedad en combinacion

con las modalidades terapéuticas.




CAPITULO 2

INSUFICIENCIA RENAL CRONICA (IRC)

Desde la perspectiva de la Psicologia de la Salud, cuando se habla de una persona
enferma cronicamente, se plantea como primer objetivo, que el individuo aprenda a vivir
con su padecimiento y logre establecer un estilo de vida adecuado a su nueva condicion.
Sin embargo, para lograrlo es fundamental entender el padecimiento tanto biologicamente
como psicoldgicamente y de igual forma analizar aquellos tratamiento que le ofrecen a la

persona, una mayor facilidad para adecuarse a ellos y asi mejorar su Calidad de Vida.

Lo que se intenta a continuacion es explicar en que consiste ¢! padecimiento de
Insuficiencia Renal Cronica, asi como dos de los tratamientos con los que son atendidos
actualmente los pacientes, y las alteraciones psicologicas que se presentan en la vida de la

persona enferma.
2.1. Definicién y Caracteristicas

Los rifiones, desempefian diversas funciones que son indispensables para poder
llevar una vida sana. Entre ellas se pueden nombrar el expulsar las sustancias de desecho y
el exceso de sales que no necesita la sangre, regular el equilibrio de los liquidos en el
cuerpo, mantener el nivel normal del calcio y fosforo, intervenir en la formacion de

globulos rojos y controlar la presion arterial (Los Riiiones, 2000).

Debido a que el cuerpo humano es un organismo totalmente interrelacionado, el mal
funcionamiento de los rifiones afecta a todo el sistema Cuando fallan ambos rifiones, el
cuerpo retiene liquido, la presion sanguinea sube, se acumulan desechos nocivos en el

cuerpo y no se producen suficientes globulos rojos, lo cual da como resultado la necesidad
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de recurrir a tratamientos para sustituir €l trabajo que los rifiones ya no pueden realizar

(Nationzl Diabetes Information Clearinghouse, 1992).

La Insuficiencia Renal Cronica, es precisamente una alteracion de fa funcion de los
rifiones, que para 1997 se valoraba con una incidencia de 80 a 100 casos por medic millén
de habitantes, siendo asi la décima causa de muerte en México (INEGI, 1997). Esto, segun
las Instituciones de Salud Piblica, resulta de un conjunto de enfermedades tales como la
hipertension arterial, obstruccion del tracto urinario, glomerulonefritis, anomalias de los
rifiones (enfermedad poliquistica renal), diabetes mellitus y trastornos autoinmunitarios
{lupus eritematoso sistémico), que afectan a un porcentaje importante de la poblacion en

edad productiva y que deterioran en forma progresiva la funcién renal (Flores, 1997).

El padecimiento de Insuficiencia Renal Cronica, se presenta cuando los rifiones son
incapaces de excretar las sustancias toxicas del organismo de forma adccuada,
manifestiandose en la pérdida progresiva e irreversible de ta funcion renal, que condiciona a
un estado urémico. Es decir, los rifiones dgjan de filtrar y eliminar los productos de

deshecho de la sangre; urea, creatinina, acido urico, etcétera (Los Riiiones, 2000).

En la Insuficiencia Renal Cronica, los sintomas se desarrollan lentamente, el rifidn
pierde muy pronto su capacidad de concentracion, por lo que la orina es muy clara y mas
abundante; se pierde el ritmo normal diurno de excrecidn, apareciendo una eliminacion
arbitraria a cualquier hora del dia o de la noche (Enciclopedia Medica de Selecciones
Reader’s Digest, 1971). Las personas llegan a presentar hipertension arterial porque los
rifiones no pueden eliminar el exceso de sal y agua, lo cual en ocasiones conduce a un

accidente cerebral vascular o a una insuficiencia cardiaca (Manual Merck, 1999).

Conforme la enfermedad evoluciona y se acumulan sustancias toxicas en la sangre,
el individuo comienza a sentirse pesado, se cansa ficilmente y disminuye su agilidad
mental. A medida que aumenta la formacion de sustancias tdxicas, se producen sintomas

nerviosos y musculares como espasmos musculares, debilidad muscular y calambres.
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También puede experimentarse una sensacién de hormigueo en las extremidades y perderse
la sensibilidad en ciertas partes del cuerpo. Las convulsiones se pueden producir debido a la
hipertension arterial o a las alteracicnes en la composicion quimica de la sangre, que
provocan el mal funcionamiento del cerebro. La acumutacién de sustancias toxicas también
repercute en el aparato digestivo, provocando pérdida del apetito, nuseas, vomitos,

inflamacién de la mucosa oral y un sabor desagradable en la boca (Manuat Merck, 1999).

Al mismo tiempo, los sintomas pueden conducir a la desnutricion, a la perdida de
peso y al desarrollo de tlceras intestinales y hemorragias. La piel puede volverse de color
marrén amariliento y en algunas ocasiones, la concentracion de urea es tan elevada, que se

cristaliza e! sudor, formando un polvo blanco sobre la piel (Manual Merck, 1999).

Es importante mencionar que la mayoria de los pacientes con Insuficiencia Renal
Crénica no presentan sintomas sino hasta que han perdido del 50% al 70% de 12 funcion
renal, y por elio, en muchas ocasiones no se detecta a tiempo esta enfermedad. Ademas, la
Insuficiencia Renal Cronica tiende a agravarse independientemente del tratamiento (Los
Rifiones, 2000). Cuando ¥a enfermedad se detecta y el rifién ha perdido mas del 70% de la
funcion renal se hace indispensable la aplicacién de algin tratamiento sustitutivo, es decir,
del trasplante de rifion o de alguna técnica dialitica que permita depurar las sustancias

téxicas del cuerpo,

2.2 Tratamiento Dialitico

La bisqueda por mejorar la Calidad de Vida de los pacientes con Insuficiencia
Renal Cronica, ha motivado el interés de los médicos, por desarrollar tratamientos que le
brinden a la persona técnicas terapéuticas, que si bien no son curativas, permiten llevar una
vida razonablemente normal a pesar de la enfermedad, Es asi como en la actualidad, las
personas que son afectadas por dicho padecimiento, se ven favorecidas por técnicas tales

como la dialisis peritoneal.
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Este tipo de tratamiento se decide llevar a cabo cuando la Insuficiencia Renal
Crénica causa un funcionamiento anormal del cerebro (encefalopatia urémica), inflamacion
de la envoltura del corazén (pericarditis), elevada acidez de la sangre (acidosis),
insuficiencia cardiaca o0 una concentracion muy elevada de potasioc en la sangre

(hiperpotasemina) (Manual Merck,1999).

El abjetivo de su utilizacién, es la extraccion de los productos de desecho y del
exceso de agua del cuerpo (Manual Merck, 1999), y es definido como ¢l intercambio de
sustancias de distinto peso molecular a través de una membrana semipermeable que puede

ser artificial o natural (Rueda, 1988).

El tratamiento que se lleva a cabo con la membrana natural, recibe el nombre de
“DIALISIS PERITONEAL", ya que en ésta, se hace uso del peritoneo, es decir, de una
membrana que reviste el abdomen y recubre los drganos abdominales, al mismo tiempo que
actia como un filtro permeable. Dicha membrana, posee una extensa superficie y una
prospera red de vasos sanguineos que permite que las sustancias provenientes de la sangre,
pueden filtrarse ficilmente al interior de la cavidad abdominal, si las condiciones son

favorables (Manual Merck, 1999).

Para que el peritoneo funcione como filtro, se infunde un liguido con caracteristicas
quimicas especiales por medio de un catéter, que por lo general es blando v se compone de
goma de silicona o de poliuretano poroso, ya que tal material permite que el liquido fluya
uniformemente y es improbable que cause lesiones (Rueda, 1988) Este catéter penetra a
través de la pared abdominal, hasia el espacio peritoneal en el interior del abdomen. El
liquide infundido, debe permanecer en el abdomen durante un tiempo suficiente, para
permitir que las materias de desecho provenientes del tlujo sanguineo, pasen lentamente
hacia él. Posteriormente el liquido se saca, se desecha y se reemplaza con otro nuevo

(Manual Merck, 1999).
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Peritonco
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REQUISITOS PARA SER DIALIZADO

Pacientes con IRC independientemente de la
enfermedad renal que la causo.

Edades limites: de 6 a 70 afios.

Pacientes que no hayan tenido tratamicnto previo
o por ¢l contrario, que hayan recibido otro tipo de
dialisis como hemodialisis, dialisis peritoneal
intermitente o trasplante renal; que hayan perdido
el trasplantc por rechazo o complicaciones
quinirgicas y pacienies a los que se les quite el
organo y tienen que retornar a régimen de
dialisis.

Pacientes que tengan condiciones dc higiene,
habitacién y alimentacion satisfactorias, asi como
un medio familiar que los apoye para que sca
posible que ¢! enfermo se pueda rchabilitar y
regresar a su vida habitual.

Pacientes con buen estado mental vy
cooperadores.

Se toman en consideracion limitaciones como:
padecimientos sistémicos graves, enfermedad
mental grave, ceguera, cirugia abdominal extensa
o reciente, hernias incisionales, secuclas de
accidente vascular cercbral, neoplasias, fistulas
urinarias, rifiones poliquisticos, trastomos de la
coagulacion ¢ insuficiencia respiratoria restrictiva
(Dirceeidn general de cpidemiologia, S.8. 1993,

citado en Flores, S).
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La dialisis peritoneal basicamente se lleva a cabo en dos distintas modalidades de
atencion; fratamiento continuo ambalatorio (domiciliario) y fratamiento intermitente

(institucional):

s DIALISIS PERITONEAL CONTINUA AMBULATORIA (DPCA): en
esta técnica el liquido se saca y se repone cuatro veces al dia, colocandolo en
bolsas de cloruro de polivinilo. Generalmente se efectiian tres de estos intercambios
de liquido durante el dia a intervalos de 4 horas o mds. Cada intercambio precisa
entre 30 y 45 minutos. Un tiempo de intercambio mas prolongado (de 8 a 12 horas)
se lleva a cabo por la noche, durante el suefio (Manual Merck,1999). En este tipo de
dialisis la persona cuenta con la ventaja de poder administrarse el tratamiento por su
cuenta. Puede elegir la hora que le convenga asi como realizarla en un lugar fuera
de la Institucion Hospitalaria, siempre y cuando se cuente con una adecuada
higiene. No obstante, es importante mencionar, que se suele presentar una
desorpanizacion de las actividades que usuaimente se llevaban a cabo, por la
continuidad en la que es necesaria realizar la dialisis. Ademds, en la mayoria de las
ocasiones, implica la ayuda de algin familiar, y esto puede hacer que el paciente se
sienta apenado y dependiente. Segun Liplkin (1984), el hecho de que el paciente se
dialice en el hogar, aumenta la tension emocional, pues es un procedimiento que
altera la vida familiar e incrementa la responsabilidad médica de la familia; y la
habilidad para ajustarse a los cambios y tolerar la fiustracion, constituyen factores

muy importantes en el éxito de! tratamiento.

e  DIALISIS PERITONEAL INTERMITENTE (DPI). se considera
como la mas simple. Las bolsas que contienen el liquido se calientan a la
temperatura del cuerpo; el liquido se infunde dentro de la cavidad peritoneal por
espacio de 10 minutos, se deja permanecer alli entre 60 y 90 minutos y luego se
extrae durante 10 a 20 minutos. El tratamiento completo puede necesitar 24 horas
(Manual Merck, 1999). Las ventajas que esta técnica ofrece, es que el

procedimiento es administrado por profesionales y se puede realizar cada diez o
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quince dias, pero es necesario acudir al Hospital por 24 horas y ¢l desgaste fisico es
mucho, debido a que en un mismo dia se hacen 20 cambios de liquido. Sin
embargo, con esta técnica muchas personas expresan sentirse mas seguras que si
realizaran ta técnica en su domicilio, ya que estan atendidos por el personal
hospitalario, y al mismo tiempo, sefialan la tranquilidad que les da no comprometer
a algan familiar, con la aplicacion del tratamiento. Contrario a ello, autores como
Altschul (1980) mencionan, que el ingresar a un Hospital produce angustia y miedo
a la mayor parte de ta gente. La persona enferma no sabe qué le va a ocurrir, qué
decisiones van a tomar los médicos y las enfermeras en cuanto a su estado de salud;
observa que las personas a su alrededor se mueven, hacen cosas para €l; pero se

siente desorientado, y esto influye en los resultados del tratamiento.

Actualmente las Instituciones de Salud Publica, consideran que la modalidad
ambulatoria ofrece numerosas vemajas en comparacién a la DPL, pues la DPCA es una
técnica que se presume como sencilla, susceptible a realizarse en la casa o trabajo, requiere
un pericdo corto de entrenamiento, hay una menor limitacion de dieta, capacidad para
viajar, 1a oportunidad de llevar un estilo de vida casi normal y reduce las hospitalizaciones.
Lo que a su vez trae consigo el supuesto, de que los pacientes en modalidad ambulatoria,
contaran con una mayor capacidad de rehabilitacion, actividad sexual, autocontrol, relacion

adecuada con la familia y amigos.

Otra de las ventajas que se resalta del tratamiento ambulatorio es el referente al
costo-efectividad, ya que para 1997, el trasplante de nfién, significaba un costo para la
Institucién Pablica de 18.000 dolares por operacion, mientras que la didlisis costabai4.000
dolares por afio si se llevaba a cabo en el Hospital, y 5.000 dolares al realizarse en la casa

del paciente (Flores, 1997).

Cabe mencionar, que la diferencia principal entre el trasplante renal y la dialisis, es
que la dialisis es un tratamiento que continia para toda la vida, mientras que el trasplante,

aparte de un largo periodo de recuperacion, es un tratamiento de una sola vez. Si el
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trasplante fracasa, la persona puede restablecerse y suffir otro trasplante o someterse

permanentemente a la didlisis, ya sea en el Hospital o en su domicilio (Trevifio, 1989),

En ambos tipos de tratamiento (trasplante/dialisis), el resultado deseado son afios de
vida; siendo el trasplante renal mucho mas prometedor no sdlo en el tiempo sino en la
calidad de vida (Lopez, 1995). Pero hay dos factores que dificultan dicho tratamiento: 1) a
pesar de que en México se cuenta con la méas alta tecnologia médica para hacer trasplantes,
la donacidn de drganos es insuficiente para cubrir la demanda ( La donacidn de rifion en los
nifios mexicanos, 1999). De hecho, en Marzo del 2000, durante una sesion de la Camara de
Diputados, se menciond que habia 100 mil personas en espera, y se estimaba recibir cinco
mil solicitudes mas de rifién; y 2) no todos los pacientes son candidatos a ser trasplantados
debido a otras alteraciones biologicas o a su edad. Ambos aspectos, han dirigido a la

ciencia médica al perfeccionamiento de la dilisis en cualquiera de sus modalidades.

En cuanto a los tratamientos de dialisis peritoneal, se tiene la certeza de que le
ofrecen a la persona una mayor esperanza de vida, pues mientras que en la antigiiedad la
medicina sélo permitia alargarles la vida unos cuantos meses, en la actualidad, dicho
periodo se alarga incluso hasta mas de diez afios, lo cual se debe, a que tales tratamientos
mejoran de manera significativa el funcionamiento fisiologico, influyendo en el manejo de
trastormos cardiovasculares, desintoxican, ocasionan alteraciones hemodinimicas menos
bruscas que las ocasionadas en tratamientos como la hemodialisis y los pacientes estan bien

nutridos porque tienen seguimiento dieteidgico (Flores, 1997).

Ahora bien, a pesar de que los avances de la medicina han originado el desarroilo de
tratamientos tales como los dialiticos, es decir, tratamientos que permiten mantener con
vida a pacientes con Insuficiencia Renal Cronica. El interés se comienza a dirigir a los
aspectos no solo médicos, sino también sociales y psicoldgicos, con el fin de entender qué
sucede alrededor de la persona enferma, cuando es sometida a tratamientos tan severos

como los es la dialisis peritoneal, y poder proporcionar en una futuro, mejores condiciones
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de vida a las personas que padezcan tal enfermedad, pues sin duda, el tratamiento por si

solo no es sindémmo de éxito.

Para poder brindar una buena Calidad de Vida a los pacientes de Insuficiencia Renal
Cronica, es indispensable tomar en consideracion, todos aquellos factores psicologicos que
se presentan en la persona y que le hacen tomar determinadas actitudes ante su
padecimiento, llevandolo asi a establecer un estilo de vida adaptado o no, a la nueva
condicion. Es asi, como se ha encontrado que este tipo de tratamientos le demandan a la
persona cambios importantes en su estilo de vida, que derivan en un amplio abanico de

alteraciones psicologicas.

1.3 [mplicaciones Psicologicas del Tratamiento con Didlisis

Desde el punto de vista bioldgico, cada enfermedad se caracteriza por aspectos
claramente definidos, que lievan al médico a dar una diagndstico concreto del problema que
presenta la persona. Desde un punto de vista psicoldgico, se puede decir que si bien las
investigaciones en gl proceso salud-enfermedad son practicamente recientes, se han logrado
identificar algunas conductas, emociones y cogniciones, que comparten personas que
padecen una misma enfermedad y si no es idéntica, cumplen con caracteristicas similares,

como lo puede ser el hecho de padecer una enfermedad cronica.

En base a esta linea de investigacion, se ha liegado a encontrar que el paciente con
Insuficiencia Renal Cronica, en un inicio suele presentar alteraciones psicologicas que estan
estrechamente vinculadas con la presencia de sustancias toxicas en el torrente circulatorio,
que alteran el sistema nervioso, pero una vez que la persona se ha integrado a un
determinado tratamiento, las alteraciones psicolOgicas tienen mayor relacion con la

interpretacion que el sujcto le da a la nueva situacién (Lipkin, 1984).
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Algunos autores como Lipkin (1984), sefialan que los aspectos psicologicos del
paciente son adjudicados y aprendidos debido a los comentarios realizados tanto por el
médico como por otros individuos que portan la enfermedad. Sin embargo, la forma en la
que la persona afronta la nueva situacién, esta relacionada con los mecanismos que lo
llevaron a establecer determinado estilo de vida. En este sentido, la personalidad del
paciente antes de haber enfermado, es decir, sus habilidades para solucionar problemas o
situaciones estresantes, son factores fundamentales en el proceso de aceptacion del
padecimiento. Por ende, los pacientes que a lo largo de su vida han sido capaces de tolerar
determinado grado de frustracién, es mas probable que asuman su enfermedad con cierto

optimismo.

Evidentemente, la forma en la que cada persona se enfrenta a una situacidn de
enfermedad, hace la diferencia entre lo eficaz o ineficaz que puede ser un mismo
tratamiento, pero no se puede negar que las personas por muy distintas que sean en la forma
de enfrentarse a dificultades, pasan por procesos similares que los llevan a experimentar
vivencias cast idénticas. Por ello, autores como Suchman (1981; citado en: Juarez, 2000),
enfatizan que tode padecimiento debe ser visto de acuerdo a las siguientes etapas:
experiencia de los sintomas, aceptacion de la enfermedad, contacto con la asistencia
médica, estilo de vida a partir de la enfermedad, recuperacion y rehabilitacion. St se parte
de esta Optica para entender que es lo que ocurre con una persona enferma, desde que se le
detecta cierto padecimiento hasta la intervencion y rehabilitacion, se pueden ubicar ciertos
elementos que son comunes en muchos enfermos que sufren un trastorno severo, como por
ejemplo, la reduccion en el interés por lo que les rodea, el incremento del interés que
muestran por si mismos, el temor hacia los cambios que desencadene la enfermedad en su

estilo de vida v la necesidad de proteccion y apoyo de sus familiares.

En una enfermedad como lo es la Insuficiencia Renal Cronica, se ha identificado
que al inicio de la sintomatologia, el paciente se percibe a si mismo como alterado; no sabe

con claridad que le ocurre y eso quiza lo lleva a poner suma atencidn en cada uno de los
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sintomas que presenta, pero niega ante los demds e dolor o preocupacion, hasta que no le

queda mas remedio que acudir al médico y escuchar el diagndstico.

Cuando en el diagnostico se le sefiala que se trata de una enfermedad cronica y el
sujeto logra comprender el significado de su padecimiento, asumira ¢l irremediable cambio
en su estilo de vida, pues su nuevo estado alterari las diversas actividades que realizaba
antes de haber enfermado. Se cuestionara qué serd de su vida de ahora en adelante, qué
pasar con su trabajo, con su educacion, con su famitia y con todas aquellas actividades que
realizaba antes de haber enfermado. No sabe si podré volver a realizar un viaje o si podrd
tener relaciones sexuales, solo sabe que su vida cambiard, En este sentido, Judrez (1997)
seflala que cuando la enfermedad es incapacitable, es decir, requiere de tratamientos
rigurosos que demandan tiempe, cambios de habitos, etcétera, amenaza gravemente el
estilo de vida llevado hasta ese momento. La pérdida de capacidades, la imagen ante la
familia y el aspecto laboral, conduce al individuo a un aislamiento y a cambios radicales en

¢l comporntamiento, que en nada se asemejan al que presentaba con anterioridad.

Aunque ¢l sujeto no tenga claros los aspectos bioldgicos de la enfermedad,
comprende que se trata de una enfermedad grave que lo puede conducir a la muerte, y que
la nica alternativa para alargar su vida, le exige un cambio completo en su estilo de vida.
Estos cambios requeriran una reelaboracion completa de las ideas que el paciente tenia
acerca de su vida. Tendrd que cambiar planes, metas, habitos, inciuso tendra que cambiar
la concepcion de los roles que jugaba en los distintos escenarios sociales, porque la relacion
que llevaba en ellos se verd completamente modificada. La persona percibira su mundo de
una manera reducida, ya que disminuiran sus experiencias positivas. Las preocupaciones
COMENZaran a girar en torno a temas relacionados con el Hospital, médicos, tratamientos,
sintomas, etcétera, y anhelard regresar el tiempo para disfrutar de todas aquellas
experiencias que cuando estaba sano parecian minimas, monotonas o aburridas. El cambic
en su vida le exigird un constante esfuerzo al tratar de entender que ya nada podra ser como

antes.
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Al mismo tiempo que el paciente se enfrenta a la asimilacion de la enfermedad, se
encuentra con las exigencias que trae consigo un tratamiento como la dialisis peritoneal,
pues la persona se ve obligada a cumplir con rutinas y habitos que rompen por completo
con el estilo de vida que llevaba antes de someterse a dicho tratamienmto. Autores como
Lipkin (1984) y Lopez (1995), aseguran que la dialisis peritoneal, es una modalidad
terapéutica que coloca al paciente en una posicién de dependencia ante el procedimiento y
las personas relacionadas con el mismo. Ademas, tener que dializarse con tanta frecuencia
les recuerda constantemente su enfermedad y los coloca en una situacion de privacion ya
que persisten las restricciones en cuanto a su régimen alimenticio y medicacién continua.
Durante el proceso de ajuste al tratamiento, el paciente pasa por diversos periodos de
tension emocional, pues son personas que se ven obligadas a asumir restricciones fisicas,

economicas y sociales, que tienen efectos psicologicos importantes,

El paciente que requiere de trasplante renal, estd consciente de que su enfermedad
es grave y que no llevar a cabo el tratamiento dialitico de manera adecuada, lo conducira a
una pronta muerte. Sin embargo, cabe aclarar que si dichos tratamientos prometen alargar
la vida del paciente, no son sindbnimo de cura; conforme pase el tiempo la persona se
seguira deteriorando y la muerte sera algo que estara muy presente en el sujeto enfermo y

sus familiares.

Segun Lopez (2000), la persona al saber que pronto puede morir, experimenta un sin
fin de emociones como tristeza, temor, angustia, resignacién, desconfianza, impotencia,
lastima, avaricia o sensacién de abandono. El paciente siente enojo por todo lo que le
hubiera gustado hacer, no sabe si le alcanzara el tiempo para lograrlo, no sabe si habra un
mafiana, observa como gente en sus mismas condiciones muere de un dia a otro, y tiene
muy presente que la vida no la tiene comprada. Es una persona que vive al dia, que teme
perder su derecho a la vida y algunas veces se pregunta si seri mejor morir O seguir
luchando por su incierta cantidad de vida. Su mayor esperanza, es tecibir un trasplante,
pero no tienen la certeza de que llegara al dia en el que haya un organo para él, claro, si es

que ain es considerado como candidato a donacion, porque de no ser asi, la persona se




63

INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

rfesignara al sometimiento de un tratamiento dialitico que lo mantendra con vida un periodo

mas de tiempo.

Con fa esperanza de llegar a recibir un érgano y de continuar con una vida lo mas
normal que se pueda, ¢l paciente acepia el tratamiento. Pero conforme el tiempo transcurre,
la persona se percata de los drésticos cambios en su estilo de vida, lo cual comienza desde
fa dicta que se le prescribe. Se ha observado que para los pacientes el control estricto de la
dieta y de los liquidos, es dificil de sobrellevar, pues ésta se caracteriza por ser rica en
carbohidratos y baja en proteinas, con el fin de reducir el trabajo de los rifiones; al mismo
tiempo que se les debe de reducir la ingesta de sal y de liquidos. Este cambio tan radical en
la vida del paciente, interfiere en gran medida con la eficacia de la dialisis, pues el
porcentaje de pacientes que no se adhieren al tratamienio debido a la dieta es alto (Vazquez,

Fernandez y Pérez, 1998).

Aunado a esto, se encuentra la ansiedad que el paciente experimenta por la
disminucion en los intercambios sociales debido a los horaros que le demanda el
tratamiento, pues estos interfieren en las actividades que realizaba antes. La persona
comienza a tener menor comunicacion con la gente que le rodea, los amigoes acuden a verlo,
pero no con la misma frecuencia con la que lo hacian anteriormente y si la amistad se
mantenia por las actividades que llevaba antes de enfermar, como lo pude haber sido
practicar algun deporte o alguna actividad laboral, los tazos sociales se deterioran por

completo.

En cuanto a la familia, se ha encontrado que la calidad de las relaciones con el
paciente, pueden alterarse y producir dificultades en todos los participantes. Lopez (2000)
sefiala, que cualquier enfermedad progresiva e incurable enfrenta pérdidas tanto fisicas
como psicologicas, que van acompaiiadas de cambios en el funcionamiento social y en los
papeles desempenados por cada uno de los miembros de la familia, que pueden ser dificiles

de aceptar para el paciente y familiares,




64

INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Socoris, Lombardi v Bubini {1989, citados en. Lopez, 2000} sefialan, que desde el
momente del diagnostico de una enfermedad incurable, la familia reacciona tratando de
circunscribir la situacidon que aliera su funcionalidad, trayendo como resultado la
desorganizacion que por lo regular se ve reflejada en problemas de comunicacion,
limitando tanto al paciente como a los familiares, para hablar de todo aquello que sienten y

que les causa dolor.

La forma en la que la familia experimenta la enfermedad de un ser querido, es
fundamental para el paciente, ya que sin duda el apoyo social juega un papel determinante
en el interés que la persona ponga para apegarse a los tratamientos, adecuarse a su nueve
estilo de vida y mas adelante para el buen morir. No obstante, en los pacientes de
Insuficiencia Renal Croénica, las relaciones familiares son afectadas gravemente, pues la
reorganizacion de comunicacion con los padres, conyuges, hijos, otros parientes, amigos,
colaboradores y vecinos, se da dificilmente por los rigidos tratamientos a los que son

sujetos.

Al mismo tiempo que el paciente se siente molesto consigo mismo y con su familia,
porque ha dejado de jugar e! rol que jugaba antes; la enfermedad genera cambios en la
dinamica familiar. Es decir, se modifican las funciones sociales; quiza surge la necesidad
de que la madre o los hijos busquen empleo y por ende los planes en la educacion de los
hijos se alteran, trayendo cambios en el nivel de vida. Del mismo moedo, se suprimen las
actividades recreativas, lo cual genera estrés y lo mas drastico es que en muchas ocasiones,
al paciente se le deja de tomar en cuenta para la toma de decisiones que se plantean en
torno a las reglas familiares, convirtiéndose en un espectador que reclama por no ser
considerado. El enfermo va sintiendo el olvido y el rechazo de la gente que ama y es un

triste y silencioso testigo de la pérdida de la vida que llego a tener.

Desafortunadamente en una enfermedad como la Insuficiencia Renal Cronica, es
necesario que la familia ayude al paciente, ya que en la mayoria de los casos se requieren

cuidados en los que la persona enferma no se puede valer por si misma, como lo es la
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administracion de alimentos, acudir al Hospital, etcétera. Ademas, si el paciente se siente
rechazado y poco apoyado por eilos, aumenta su estrés y pueden aparecer mas sintomas ©
agravarse los que ya estaban. Contrario a ello, si hay un ambiente de cordialidad, puede
ayudar a que disminuyan esos sintomas. Segin Thomas (1991), mas que al dolor, el
enfermo le teme 2 la soledad y abandono. La presencia comprensiva y atenta, tiene efectos
tan grandes que incluso se pueden llegar a disminuir las dosis de medicamentos
ansioliticos. El enfermo espera que sus seres queridos no se alejen de éi, ya que el
aislamiento es una sitwacion muy dificil de afrontar. El enfriamiento paulatino de sus
relaciones con personas que contaban con su afecto, asi como la separacién de 12 gente que
le proporcionaba sentido y sensacion de seguridad, disminuyen su interés para seguir

adelante con el tratamiento.

Ahora bien, es indiscutible que el apoyo familiar resulta fundamental en la
adaptacion del paciente a su nuevo estilo de vida, pero evidentemente para la familia no es
sencillo encontrar el punto medio entre atencion y sobreproteccién. Por ello, algunos
familiares se responsabilizan por completo del cuidado del paciente, y no se percatan de la
dependencia que le estan generando, asi como de la sensacion de inutilidad y culpa en la
persona enferma. Ademas, en muchas ocasiones la persona encargada de los cudados del
paciente descuida a otros miembros de 1a familia, y eso repercute atin mas en las relaciones
familiares, causando un mayor sentimiento de culpa por parte del paciente. La persona
enferma se llega a sentir una carga por el peso que representa el cuidado personal, el

transporte, manejo dietético y el enorme gasto econémico (Altschul, 1980).

En algunas ocasiones, e} septimiento de cuipa derivado por el trato familiar, suele
combinarse con la idea de que el padecimiento se debe a un castigo por no haber actuado de
manera adecuada. Aligunos pacientes piensan que es por haber bebido demasiado, por haber
comido en exceso, por haber tratado mal a su familia o por no haberse atendido antes. Este
tipo de creencias afectan directamente en el interés que se le ponga al tratamiento, pues
algunas personas actlan desinteresadamente en los programas de dialisis, al considerar que

deben recibir su castipo y esperar su muerte sin hacer nada para postergarla.
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Aunado al sentimiento de culpa, se presenta la disminucion en la autoestima, que
principalmente se debe a las alteraciones de su propia imagen como lo es el color
amarillento de su piel, la aperiura en el abdomen y a la sensacion persistente de debilidad.
Obviamente gran parte de su baja autoestima, estd vinculada con la forma en la que el
paciente se percibe a si mismo por su nuevo estado de salud; Io cual no s6lo tiene que ver
con su apariencia fisica, sino también con el rol de enfermo que ahora representa para la
sociedad. Asi, mientras que algunos pacientes se perciben como rechazados, otros se

consideran un estorbo o bulto para sus familiares,

Esto es atn mas grave en los pacientes jévenes, quienes se lamentan por no haber
contado con el tiempo suficiente para establecer una relacidn de paregja que les permitiera
constituir una familia, Sienten que ya nadie querri formalizar relaciones no sdlo amorosas
sino también amistosa, incluso consideran que sus amigos dc antes dejaran de

consecuentarlos.

De igual forma, se presentan problemas en el plano sexual, pues debido a su nuevo
estado, la persona se hace un sin fin de cuestionamientos sobre su capacidad para realizar el
acto sexual. Algunas de las personas que llevaban una vida sexualmente activa, se
preocupan porgue no saben si podran seguir complaciendo a su pareja, otras se angustian
porque temen lastimarse la herida, e interrumpen por completo, este aspecto de su vida. En
cuanto a las personas que no han iniciado su vida sexual, se preguntan si algin dia tendran
12 oportunidad de ser participes en tal experiencia. Esto principalmente se escucha en los
hombres jovenes, quienes se autocompadecen argumentando que les causa enojo, no haber
aprovechado el tiempo cuando pudieron buscar a alguien que los quisiera; sienten que ya es

demasiado tarde para eso.

Aunque autores como Vazquez, Fernindez y Pérez (1998), mencionan que las
alteraciones en el plano sexual se relacionan con la sensacion de haber perdido su atractivo,

debido a que una de las reacciones fisiologicas en los enfermos con Insuficiencia Renal
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Cronica, es la disminucion de la libido que se da tanto en hombres como en mujeres, y
provoca la impotencia total o parcial entre el 28% y 88% de la poblacion; asi como la
dificultad de eyacular en los hombres y la insuficiencia de lubricacion en las mujeres; se
considera que lo mas importante para que se dafie el aspecto sexual es la concepcion que

tiene la persona de si misma.

La disminucién en la autoestima también es generada por la minima posibilidad que
tiene para realizar actividades laborales, ya sea formales € informales. Es frecuente que al
ingresar a los programas dialiticos la persena sufra por la pérdida del empleo, restricciones
econémicas, limitaciones para viajar o comprometerse a acudir en actividades de ocio. Por
ejemplo, Lopez (2000) sefiala, que el 30% de las personas adscritas a un tratamiento de
didlisis peritoneal, dejan de trabajar; lo cual no sdlo se debe a los horarios que demanda el
tratamiento, sino a la falta de oportunidades que las organizaciones les brindan a las
personas que padecen enfermedades cronicas. También se ha chservado que las personas
que estudian, en la mayoria de los casos dejan de asistir a la escuela debido a que
evidentemente, la necesidad de dializarse constaniemente imposibilita su cumplimiento
académico. Asi mismo, la persona que se dedicaba a realizar labores en el hogar sufre
limitaciones en su estado funcional, como resultado de la fatiga. En conclusion el paciente

va perdiendo la posibilidad de realizar las actividades que ltevaba a cabo antes de enfermar.

Las limitaciones para realizar actividades provocan en la persona tristeza, enojo,
desesperanza, impotencia, pesimismo, etcétera, pues seé percibe a si misma como
improductiva. No sélo se siente indtil, también se considera totalmente dependiente de la

persona que se encarga de sus cuidados.

Otro aspecto que le causa angustia al paciente de Insuficiencia Renal Crodnica, es ¢l
referente al trato recibido por el personal de salud. La rotacidn continua del servicio, y
sobre todo, las inconsistencias en la ensefianza del autocuidado que pudiera darse a los
pacientes, constituyen a menudo una causa de estrés para €stos (Altschul, 1980). En muchas

ocasiones la persona no recibe una informacion clara de los cambios que se daran en su
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estilo de vida, ni las consecuencias de adherirse ¢ no al tratamiento. Esto provoca que el
paciente experimente una sensacidn de impotencia, incertidumbre y enojo. Cuando el
paciente ingresa al Hospital por problemas renales y requiere de inmediato ser dializado,
los médicos le explican 1a necesidad de llevar a cabo la intervencién y en qué cansistira el
tratamiento, pero munca se le explica la modificacion en el estilo de vida. Incluso muchas
personas después de algunos meses de haber sido intervenidas, consideran que podran
seguir con Ja vida que llevaban antes, y conforme pasa el tiempo, comienzan a sentirse
engafiadas por el médico, argumentando que si hubieran sabido los sacrificios que

implicaba el tratamiento, habrian elegido la opcion de morir,

En otros casos, los médicos y enfermeras suelen darle informacion de manera
distinta al paciente y familiares, ya sea omitiendo comentarios acerca de los habitos
alimenticios, tratamiento, diagnostico o futuro del enfermo, lo cual repercute directamente
en la comunicacion que se establece entre la persona enferma y sus familiares por lo que el

paciente lega a percibirse como traicionado y rodeado de un mundo hostil.

Todas estas modificaciones en la concepcitén que la persona tiene de si misma, de su
estado de salud y de las personas que le rodean, en la mayoria de las ocasiones se traducen
en depresion, que evidentemente se presenta como una respuesta a la disminucion en las
expectativas de vida a nivel familiar, laboral, social y sexual debido a su enfermedad y al

tiempo invertido en el tratamiento.

Segin Vazquez, Fernandez y Pérez (1998), la depresion suele ser considerada la
alteracion psicologica mads frecuentemente asociada con los tratamientos dialiticos. Se
considera que durante ¢l primer afio de tratamiento, el 50% de los pacientes dializados
muestran un cuadro de depresién moderada, y esto a su vez, tiene una estrecha relacion con
una muerte temprana, pues la actitud del paciente al estar deprimido, se traduce en la
perdida del imerés por si mismo, por el tratamiento y las situaciones que le rodean. Puede
rehusar a comer los alimentos necesarios, descuidar su higiene y perder el interés por

cualguier actividad que antes lo mantenia motivado.
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Al estar deprimido ¢l paciente considera que seria mejor estar muerto, y que eso no
s0lo seria lo mas adecuado para él, sino también para sus familiares. Del mismo modo, se
cuestiona acerca del sentido que tiene seguir viviendo, y se lamenta porque ya no puede
hacer nada de lo que podia hacer antes. Si era jefe de familia ha dejado de ser el proveedor
¥ se preocupa por 1odo aquello que ne le pudo dar a su esposa e hijos; si era ama de casa, ya
10 pucde cuidar a sus hijos, ahora ellos la cuidan; si es alguien joven, se lamenta por las
cosas que nunca pudo ni podra realizar, se preocupa porque no tuvo pareja, porque no tuvo
hijos, porque no acabd la preparatoria y estuvo de “vago” o porque no se inscribid algin

equipo deportivo cuando pudo hacerlo.

Es por ello, que el riesgo de suicido en estos pacientes es muy alto, de hecho
Abram, Moore y Wesvwit (1971; citados en: Vazquez, Fernandez y Pérez, 1998),
mencionan que la tasa de suicidio en estés pacientes es 100 veces mas alta que entre la
poblacion general y hasta 400 veces si se incluian las muertes asociadas a la fala evidente
de adhesion al tratamiento médice. Por ejemplo, se considera que algunos pacientes dejan
de llevar a cabo la dieta indicada o la dialisis de 1a manera correcta, con el fin de morirse.
Esto se observa con mayor medida en !os pacientes jOvenes, quienes frecuentemente Hegan
hinchados y con la presion arterial muy elevada al Hospital por haber consumido fuertes
cantidades de sal y de agua; argumentando que lo hicieron porque prefieren morir, antes de
seguir con un tratamiento que les impide realizar las cosas que hace una persona de su

edad.

La Insuficiencia Renal Cronica, es como se puede ver, una enfermedad que
repercute de forma radical en la esfera biologica, social y psicologica, modificando
radicalmente €l estilo de vida del paciente, y enfrentandolo a retos constantes, gue nunca se

imagino llegar a experimentar y que lo hacen afiorar su pasado.

Actualmente la busqueda por mejorar la Calidad de Vida va precisamente

encaminada a tratar de aligerar la carga con la que el paciente se enfrenta al padecer una
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enfermedad cronica, como lo es la Insuficiencia Renal, por ende, la medicina ha
desarrollado diversos tratamientos que no sdlo se pretende, vayan encaminados a alargar la

cantidad de vida del paciente, sino también le brinden calidad,

La aplicactén de tratamientos como la DPCA y la DPI precisamente se han
desarrollade como resultado del interés que se tiene por motivar al paciente a ser
independiente y retomar sus intereses anteriores, con el fin de que la persona se mantenga
motivado por vivir. Actualmente, se cree que la DPCA no soélo brinda mejores
posibilidades de vida al paciente en cuanto al aspecto biologico, sino que eleva los niveles
de Calidad de Vida en comparacién con otros tratamientos dialiticos; pues permite que el
paciente gane dependencia ante la Institucion Hospitalaria y pueda mantener una mayor
unién con su red familiar. Sin embargo, se cuenta con poca informaciéon confiable y
facilmente comparable, de qué tanto mejoran los procedimientos de didlisis peritoneal, la

Calidad de Vida del paciente (Viveros, 1994).

Investigadores como Gamboa (1989) argumentan que la DPCA ademas de ofrecer
ventajas en las técnicas de manejo y comodidad, es mejor que la didlisis peritoneal
intermitente en cuanto a economia e independencia; pero Rueda (1989) sefalan que el
hecho de que la DPCA tenga ventajas economicas sobre la DPI, no asegura que ia Calidad
de Vida del paciente sea mejor, pues parece ser que la vida del paciente cronico depende
mas de los aspectos psicolégicos que de los biologicos. Es decir, del tipo de
comportamiento que se toma ante la enfermedad, asi como de las diferentes opciones para
aprender a vivir con la misma; por tal motivo, es necesaric llevar a cabo estudios al
respecto que permitan ofrecer mejores alternativas a las personas que padecen Insuficiencia

Renal Cronica.

Para ellp, es imprescindible considerar no sélo las opiniones profesionales, sino las
de! propio paciente. Si bien es cierto que el tratamiento continuo ambulatorio ofrece
mayores ventajas para las Iostituciones de Salud, se tendria que valorar como es que el

paciente concibe tener que dializarse cada cuatro o seis horas; como es que asimila la
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dependencia fisica, econdmica y afectiva que se genera con sus familiares; como es que
experimenta ¢l empobrecimiento en sus intercambios sociales y su imposibilidad para
realizar actividades reconocidas socialmente que pueden ser tan simples como acudir a la
escuela 0 a una reunion familiar. Las Instituciones de Salud reducen su preferencia al
tratamiento ambulatorio, porque consideran que las personas mantienen lazos mas fuertes
con sus familiares; pero el andlisis debe ser mas profundo cuando de lo que se trata es de
elevar los niveles de Calidad de Vida. Para ello es fundamental distinguir de qué manera se
perturban las relaciones familiares, como es que se altera la dinamica familiar por los
cambios de roles y sobre todo distinguir la forma en Ia que la familia se enfrenta a las

modificaciones en el estilo de vida,

Sin duda este panorama no es alentador, por lo que muchos pacientes prefieren el
programa intermitente, consideran que vale la pena pagar el precio de un répido desgaste
fisico, a cambio de no perder su libertad o hacer responsable a un ser querido de sus
cuidados. Por ende, se puede suponer que el hecho de que un tratamiento tenga ventajas en
diversos componentes sobre el otro, no hace que se eleve la concepcidn que tiene la persona

sobre su Calidad de Vida.

El objetivo del presente reporte de investigacion, fue evaluar, a nivel descriptivo, la
Calidad de Vida de los pacientes sometidos a dialisis peritoneal en dos distintas
modalidades; realizando para ello, l1a comparacion de la Calidad de Vida de un grupo de
pacientes tratados con Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria v/s un grupo de pacientes

tratados con Dhalisis Peritoneal Intermitente.

Dado que han quedado expuestos los dos temas de interés, es decir Calidad de Vida
¢ Insuficiencia Renal Crénica, a continuacion se presentan las caracteristicas de la

metodologia con la que fue abordada la investigacion.




METODOLOGIA

A partir de un muestreo intencional, se evalud a 82 usuarios del servicio de un
Hospital de Salud Publica en el Estado de México, que padecian Insuficiencia Renal
Cronica; 30 de ellos estaban adscritos al programa de Dialisis Peritoneal Continua

Ambulatoria (DPCA) y 32 mas al modelo de Dialisis Peritoneal Intermitente (DPI).

Debido a la dificultad para acceder a la poblacion, los tnicos criterios de inclusion
fueron dos; 1) que el paciente contara con la mayoria de edad y 2) que tuviera un minimo

de seis meses en el programa dialitico

Escenario

La aplicacion del instrumento se ilevo a cabo en las instalaciones del Hospital. Para
la poblacion sujeta a Dialisis Peritoneal Intermitente fue necesario ingresar a piso de
Medicina Interna, mientras que para los pacientes adscritos a la modalidad de Dialisis

Peritoneal Continua Ambulatoria, se acudié a Consulta Externa.

Instrumento

E! instrumento penenece a las escalas categdricas, tipo Likert, presenta varios
grupos de alternativas de respuesta (por ejemplo: “de pésima a excelente” o “de muy poco a

mucho™), ya que evalia distintas dimensiones que se agrupan en dos subescalas primarias:
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A) FUNCIONAMIENTO DE LA SALUD

1) Respuestas a la_enfermedad. evalda las actitudes que toma la persona al

presentar una enfermedad. Para ello se hace uso de afirmaciones como “acercarse a
Dios o avisarle a sus amigos” y de una escala de respuesta que abarca los siguientes
valores: 1=No, 2=Probablemente no, 3=Regular, 4=Probablemente si y 5=8i.

2) Habitos de salud: se evalia la frecuencia con la que la persona lleva acabo
conductas de salud o conductas de riesgo, se padezca o no, alguna enfermedad. Para la
obtencion de la informacion se plantean preguntas tales como jAbusar de la sal en la
comida? o ;jBeber algin liguido con cafeina?, que se responden de acuerdo a una
escala que va del 1=Diario al 5=Nunca.

3) Historia de salud: se evalua la forma en la que el sujeto concibe su estado de
salud con respecto a otras personas de su edad. Para ello, se platean preguntas que
ofrecen una escala de respuestas del i=Pésima al 5=Excelente.

4) Uso del sector salud: se valora la frecuencia con la que la persona hace uso
del sector salud, proporcionando una escala de respuestas que comienza en 0 y termina
en 6 6 mas veces (A=0, B=1, C=2, D=3-5 y E=6 6 mas). Con la finalidad de obtener la
informacion se plantean preguntas como la siguiente: ;EI afio pasado cudntas veces
acudié al consultorio del doctor?

5) Creencias y actitudes con respecto a la salud: por medio de afirmaciones

tales como “se requiere de buena salud para ser productivo y feliz”, se evalia el
aspecto cognitivo relacionado con el estado de salud, tomando en consideracién
componentes tales como autoeficiencia, confianza al personal v al sistema asi como ia

hipocondria. La persona debe contestar en base a una escala que va del i=No, al 5=8i.
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B) PSICOSOCIAL

1) Estrés de vida: evalia el nivel de estrés que las personas consideran haber
experimentado una afio antes de la aplicacion del instrumento, para ello se plantean
algunas situaciones a manera de afirmaciones, como “adguiric una casa nueva” o
“problemas con la esposa y familiares”, las cuales, en caso de haberse presentado en la
vida de la persona y haber generado estrés, deben calificarse del 1=Nada tenso al
5=Totalmente tenso.

2) Afrontamiento: evaiia la descripcion que hace la persona en cuanto a la
forma de enfrentarse a situaciones estresantes. Para ello, se utilizan aseveraciones como
“acepto mis sentimientos” y se offece una escala de respuesta que va del 1=Me describe
muy mal al 5=Me describe muy bien.

3) Apoye social: evalia la forma en la que la persona concibe el apoyo
informativo, apoyo emocional y apoyo tangible que recibe de sus amigos y familiares,
utilizando preguntas como ;Cudnta aywda, guia o informacion recibié de sus amigos y
Samiliares mads cercanos?. En esta dimension, la persona debe responder en base a una
escalas que va del 1=Ninguno al 5=Mucho.

4) Salud psicolégica: evalia la salud psicologica tomado en consideracion
aspectos tales como satisfaccion con la vida, culpabilidad, cambio de animo, lentitud
motora, estado ansioso, disturbio cognitivo, etcétera. Para ello se plantean preguntas
tales como ;Ha perdido el interés en las cosas? y se proporciona una escala de

respuestas que va del 1=Muy poco al 5=Mucho.

El cuestionario se integra por 128 preguntas, de las cuales 69 pertenecen al
funcionamiento de la salud y 59 al area de funcionamieato psicosocial. Es un instrumento
de autoevaluacion, ya que el sujeto opta por la respuesta mas adecuada a su experiencia y
se considera un cuestionario susceptible de aplicacion a diversas peblaciones. Hasta el
momento ha sido aplicado a 1,000 personas, es estadisticamente confiable y esta en proceso

de validacion.
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DISENO

Esta investigacion se caracteriza por ser un estudio descriptivo y exploratorio, ya
que el objetivo es, valga la redundancia, describir las propiedades importantes de los dos
distintos grupos de personas sometidas a dialisis peritoneal. En este tipo de estudios se
miden de manera libre los conceptos o variables con los que se relaciona. Asi, aunque se
puedan integrar las mediciones de cada una de dichas variables para explicar como es que
se manifiesta el fendmeno de interés, el objetivo no es indicar como se relacionan, lo cual
lleva a que no se pueda definir un disefio especifico (Hernandez, Fernandez y Baptista,
1991).

PROCEDIMIENTO

En un inicio se pretendia evaluar a 50 perscnas dializadas ambulatoriamente y 50
dializadas de forma intermitente. Pero sélo se consiguieron 32 con respecto al segundo
tratamiento (DPI) debido a que no ingresaron mas pacientes al programa. Con respecto a la
- Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria {(DPCA), no hubo ningiin problema y se logrd
evaluar a la muestra deseada, esto, con el fin de lograr mayor representatividad, por lo que

el total de la muestra fue de 82.

La aplicacion del instrumento se {levo a cabo en el piso de Medicina Interna para los
pacientes dializados intermitentemente y en Consulta Externa para las personas de

tratamiento ambulatorio.

Ahora bien, el cuestionario tuvo que ser aplicado directamente por el investigador
ya que las personas debido a su estade de salud estaban imposibilitadas para contestar de

forma auténoma.
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Una vez que se obtuvieron los datos necesarios, se realizo el anélisis estadistico por
medio del programa SSPSPC+ aplicando el estadistico ¢ de Studens para muestras
independientes considerande un nive! de significancia de a = 0.05 con la finalidad de

comparar los grupos.

Posteriormente se ltevd a cabo el analisis de los niveles de Calidad de Vida con
respecto al tratamiento empleado, pero no se tomaron en cuenta todas las dimeosiones
consideradas por el instrumento en cuanto al drea de funcionamiento de la salud, pues
tnicamente se analizaron las dimensiones de habitos de salud y creencias con respecto 2 la
salud, asi como los componentes de salud total, salud reciente, y la pregunta que evalia qué
tanto limitan sus actividades. En cuanto al édrea psicosocial se evaluaron todas las

dimensiones.

Ahora bien, con la finalidad de enriquecer los datos obtenidos, también se realizé
una entrevista semiestructurada a una paciente de Insuficiencia Renal Cronica que desde
hace seis afios esta adscrita al programa de DPCA. Esta entrevista se analizo por medio del
programa ATLASI y posteriormente los resultados fueron vinculados con lo encontrado

estadisticamente,



RESULTADOS

Anadlisis Descriptive

Se presentan los resultados de una muestra de 82 pacientes de Insuficiencia Renal
Cronica, 50 de ellos tratados con Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria (DPCA) y 32

adscritos al tratamiento de Dialisis Peritoneal Intermitente (DPI).

Los datos se distribuyeron de acuerdo al tratamiento (1 = DPCA y 2 = DPl )

encontrando los siguientes resultados con respecto a la edad, sexo y educacion:

EDAD

1.- En el grupo sometide a tratamiento de Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria
(DPCA), la media es = 46.69, la moda es de 18 y la desviacion estandar de 18.08 con un
minimo de 18 y un maximo de 77 (FIGURA 1).

2.- En cuanto a la poblacion tratada por Dialisis Peritoneal Intermitente (DP1) la
media de lz edad es de 43.81; la moda = 40 y la desviacion estandar es de 18.34 con un

minimo de 18 y un maximo 86 afios de edad (FIGURA. 2).
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FIGURA Z: Musstra la frecuencia de edad en la poblacion sometidz a DPi
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Esto indica que en ambas poblaciones las edades son muy variadas abarcando a
jovenes, adultos y personas de la tercera edad, pero el dato promedio resalta que la gran
parte de la poblacion se encuentra en edad productiva. Por ¢jemplo, se observa que en el
grupo de DPCA el porcentaje mas alto esta representado por jovenes de 18 afios, es decir

personas que comienzan a formar parte de la poblacién en edad productiva, lo cual pone de

manifiesto un dato poco alentador.

SEXO

1.- La distribucién de género en la poblacién tratada por Dialisis Peritoneal
Continua Ambulatoria (DPCA) es de 22 mujeres y de 28 hombres, es decir equivale al 44%
y 56% respectivamente (FIGURA 3).

MASCULIND

SEXO

FIGURA 3. Muesira la frec uencis de sexo en el grupo sometido e DPCA
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2.- Con lo que respecta al grupo de Dialisis Peritoneal Intermitente (DPT), el nimero

de mujeres y de hombres se presenta en porcentajes iguales, es decir 16 personas en cada
uno de los sexos (FIGURA 4).
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FIGURA 4: Musitra Ia frecuencin de sexo en el grupo sometide 2 DP

En general, tanto el grupo de DPCA como DPI, estan representados por una
poblacion practicamente homogénea, por lo que en el presente estudio no se puede decir
que exista una tendencia especifica para presentar el padecimiento de Insuficiencia Renal

Crdnica en relacion al sexo.




81

RESULTADOS CUANTITATIVOS

ESCOLARIDAD

1.- En cuanto a los pacientes tratados por Dialisis Peritoneal Continua
Ambulatoria se puede observar que 17 personas estudiaron la primaria (34%), 15
alcanzaron el mivel de secundaria (30%), 4 acabaron sus estudios de preparatoria (8.0%), 5

cursaron hasta la licenciatura (10%) y 6 mas no estudiaron (12%) (FIGURA 5).

PORCENT AJE

PREPARAT ORIA PROFESIONAL
SECUNDARIA CARRERA TECNICA NINGUNA

ESCOLARIDAD

FTIGURA 5: Muestra cl porcentais de cscolarichd que presenta la poblacidn

sujcta a DPCA.

2.- En el tratamiento de Didlisis Peritoneal Intermitente (DPI) la distribucion de!
nivel escolar es de la sipuiente manera: 17 pacientes estudiaron la primana lo cual
corresponde a! 53.1%, 8 de los sujetos estudiaron la secundaria (25%]}; 1 estudid hasta la
preparatoria (3.1%), 2 estudiaron una carrera técnica (6.3%); 2 ilegaron al nivel de

licenciatura (6.3%) y finalmente 2 personas mas, no estudiaron (6.3%) (FIGURA 6).
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PORCENTAJE

PREPARATORIA PROFESIONAL
SECUNDARIA CARRERA TECNICA NINGUNA

ESCOLARIDAD

FIGURA &: Muestra el porceniaje de escolaridad que presenta la poblacian

sujeta a DPL

En ambos grupos la mayoria de la poblacion esta representada por personas que
cursaron hasta el nivel primaria y solo la minoria alcanzo los estudios a nivel licenciatura.
Sin embargo, aunque los dos grupos coinciden en cuanto al orden de nivel educativo, se
puede observar que en la poblacion de DPI las personas que estudiaron (nicamente la
primaria sobrepasan el 50% por ciento mientras que para la poblacion de DPCA las
personas que sdlo alcanzaron estudios de primaria, estd representada por el 34%. Del
mismo modo se puede apreciar que mientras la poblacion de DPCA se constituye por el
10% de personas que cuentan con estudios de nivel licenciatura, la poblacion de DPI

resenta un 6.3% de personas que cursaron la licenciatura.
p q
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Comparaciones

En base al estadistico t de Student para muestras independientes y considerando un
nivel de significancia de & = 0.05, se realizé una comparacion para los dos grupos de
tratamiento considerando como grupo uno, a los pacientes tratados por DPCA y grupo dos,
a los pacientes sometidos a DPI. Asi, al comparar las dos subescalas generales del
inventario, es decir, funcionamiento de la salud y psicosocial, se enconiro que sdlo hubo
diferencias significativas en el drea psicosocial, obteniendo un valor t= 2.051, g1=80,
p<0.05 mientras que en el area de funcionamiento de la salud, el comportamiento en ambos

grupos fue similar (ver tabla I).

Tabla I. Resultados de la prueba estadistica 1 de Student enire los dos grupos de tratamientos de acuerdo a las
dos subescalas del cuestionario.

VARIABLE MEDIAS t de Student
SUBESCALAS DPCA DPI t gl Sig. (2-colas)
FUNCIONAMIENTO DE LA
SALUD 162.7 162 0271 80 0.788
PSICOSOCIAL 143.92 138.68 2051 80 0.044

Sin embargo, al aplicar el estadistico t de student en los dos rubros pertenecientes a
la subescala de funcionamiento de la salud, es decir, las dimensiones de hdbitos de salud, y
creencias y actitudes de salud, se encontraron diferencias significativas en los componentes
de vigilancia de la salud con un valor t=3.251, g1=80, p.<0.05 y en valores de 1a salud con
t=-2.735, gl=80, p.<0.05. En el resto de los componentes pertenecientes a dichas
dimensiones, o sea, habitos positivos y negativos, autoeficiencia, confianza al personal y al
sistema, asi como la hipocondria; el comportamiento de ambos grupos fue similar (ver

tablas It y HI),
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Ahora bien, es importante destacar que en el componente de vigilancia de salud, el
mayor puntaje se ubica en el grupo DPCA con una media de 21.44, mientras que en el
componente de valores de la salud, la mayor puntuacion esta representada por el grupo DPI
con un valor de 17.98; lo cual indica la variacién en las actitudes y creencias de salud, que

se presentan de acuerdo al tratamiento (ver tabla 111).

Tabla I1. Resultados de la prueba estadistica t de Smudent entre los dos grupos de tratamientos de acuerdo a la
dimension de habitos de la salud.

VARIABLE MEDIAS t de Student
HABITOS DE SALUD DPCA DPI t gl Sig. (2-co|a_s)_‘
HABITOS POSITIVOS 53.92 54,56 0.555 80 0.581
HABITOS NEGATIVOS 43.66 44.31 -0.534 80 0.595

Tabla I, Resultados de la prueba estadistica 1 de Student entre los dos grupos de tratamientos de acuerdo al
componente de creencias y actitudes de salud.

VARIABLE MEDIAS t de Student
CREENCIAS Y
ACTITUDES DE SALUD | DPCA DP1 t gl Sig. (2-colas)
AUTOEFICIENCIA 11.42 10.03 1.724 80 0.089
VIGILANCIA SALUD 21.44 19.38 3.251 80 0.002
VALORES SALUD 16.48 17.88 -2.735 30 0.008
CONFIANZA PERSONAL 17.16 17.56 0.643 80 0,521
CONFIANZA SISTEMA 8.7 8.63 0.145 30 0.885
HIPOCONDRIA 15.78 15.84 0.237 80 0.813
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En cuanto a la subescala que evalia el drea psicosocial, se encontraron diferencias
significativas en la dimensién de afrontamiento t=2.053, g.1=80, p<0.005) y apoye social
{=2.446, p.l=80, p<0.05), mientras que el comportamiento en las dos dimensiones
restantes, es decir salud psicologica y estrés, el comportamiento fue semejante en los dos

grupos de tratamiento (ver tabla 1V).

Tabla IV. Resultados de 1a prueba estadistica t de Student entre los dos grupos de tratamientos de acverdo a 1a
subescala que abarca las dimensiones psicosociales,

VARIABLE “  MEDIAS 1 de Student
DIMENSIONES
PSICOSQCIALES DPCA DPI t gl )Sig (2-colas
AFRONTAMIENTO 26.56 24 2053 g0 | 0043
TOTAL DE APOYO SOCIAL | 45.24 415 2446 80 0.011
SALUD PSICOLOGICA 67.9 68.72 0378 80 0,681
ESTRES GLOBAL 422 447 1154 80 0.252

Al analizar las dimensiones pertenecientes al area Psicosocial en cada uno de sus
componentes, se pudo observar que con lo que respecta a la dimension de Afrontamiento,
los grupos de tratamienmto mostraron diferencias significativas en las afirmaciones de
“Controlar la situacion” (t=1,955, gl=80, p=<0.05), “Conocer la situacion” (1=2.348,
g 1=80, p.<0.05) y “Solucionar Problemas” (=2.413, g1.=80, p<0.05) siendo el grupo

sometido a DPCA, el que presentd superioridad en sus medias (Ver tabla V).
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Tabla V. Resultados de la prueba estadistica t de Student entre los dos grupos de tratamicntos de acucrdo a la
dimensién de afrontamiento.

VARIABLE MEDIAS t de Student
AFRONTAMIENTO DPCA DFI T L. Sig, (2-colas)
ACEPTAR SENTIMIENTOS | 441 4.06 1406 80 0.163
MANTENER LA CALMA 428 4.03 1.041 80 0.301
CONTROLAR SITUACION | 4.42 3.97 1955 80 0.054
CONQCER LA SITUACION|  4.48 3.91 2,348 80 0.021
SENTIRSE MEJOR 4.46 4.06 1797 80 4.075
EOLUCIONAR PROBLEMAS .52 3.97 2413 20 1.018

En cuanto a la dimensién de Apoye Social, los cuatro componentes que la
conforman, presenta diferencias significativas. Del mismo modo, se aprecia que las
mayores puntuaciones en los tres tipos de apoyo es decir emocional, informativo y tangible,
estén representadas por el grupo DPCA, mientras que el intercambio negativo, presenta una

media superior en e! grupo sometido a DP1 (ver tabla VI).

Con lo que respecta a la dimension de Safud Psicoldgica, se aprecian diferencias
significativas en el componente de disturbio cognitivo (2.497, g1.=80, p<0.05), lentitud
motora (t=-4.350, gI=80, p<0.05) y culpabilidad (t=2.790,g.1=80, p<0.05), pero para el
resto de los componentes que la integran, se observa un comportamiento semejante en los
dos diferentes tratamientos. En esta dimensidn se aprecia que tanto el componente de
disturbio cognitivo como de lentitud motora, obtuvieron una media superior en el grupo
DPI mientras que la media en el componente de culpabilidad, sobresalié en el grupo DPCA
{ver tabla V1),
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Tabla V1. Resultados de la prueba estadistica ¢ de Studemt cntre los dos grupos de tratamientos de acuerdo a
los componentes de la dimensién Apoyo Social.

VARIABLE MEDIAS t de Student
TOTAL DE
APOYQ SOCIAL DPCA pPI ] gl Sig, {2-colas)
APOYO EMOCIONAL 13.44 11,81 2,089 80 0.041
APOYOQ INFORMATIVO 13.22 11.44 2339 80 ©0.022
' APOYO TANGIBLE 13.08 10.19 3519 80 0.001
INTERCAMEBIO NEGATIVO} 5.5 8.06 -2.558 30 0.012

Tabla VII. Resultados de la prucba estadistica ( de Student entre los dos grupos de tratamientos de acuerdo a
los componentes de la dimension Salud Psicologica.

VARIABLE MEDIAS t de Student
SALUD PSICOLOGICA | DPCA DPI ) g, Sig (2-colas)
SATISFACCIONDE VIDA| 1124 11.06 0.245 80 0.807
DISTURBIO COGNITIVO | 5.22 6.84 2407 80 0.016
QUEJA SOMATICA 113 12.66 -1.565 80 0.122
ESTADO ANSIOSQ 10.9 10.59 0.521 80 0603
LENTITID MOTORA 9.18 11.22 4.351 80 0
CULPABILIDAD 11,98 9,66 2,791 R0 0.007
CAMBIO DE ANIMO 10.1 9.19 1.748 80 0.084
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Del mismo modo se llevd a cabo el andlisis de medias en la pregunta “;Qué tanto
limita sus actividades? ", ya que se considera un dato sumamente importante para cumplir
con el objetivo del presente reporte de investigacion; y se pudo apreciar que no hay
diferencias significativas, pues el comportamiento en ambos grupos es semejante {ver tabla

VIII).

Tabla VIIL Resultados de la prueba estadistica 1 de Student entre los dos grupos de tratamientes de acuerdo a
la pregunta squé tanto limita sus actividades?.

VARIABLE MEDIAS t de Student
QUE TANTO LIMITA
SUS ACTIVIDADES? DPCA DPI t gL Sig. (2-colas)
4.74 4.875 -0.863 80 0.398

También se llevo a cabo, la evaluacion de la relacion entre dos vanables, por medio
del coeficiente de correlacidn pearson; encontrando que en el grupo DPCA, la variable de
satisfaccion de vida, se correlaciona positivamente con salud total y salud reciente,
mientras que negalivamente con las variables de culpabilidad, estado amsioso y queja

somatica (ver tabla 1X).

Con lo que respecta al grupe de DPI, se encontro que la variable satisfacciin de
vida, se correlaciona positivamente con la variables salud total, salud reciente, apoyo
emocicnal, apoyo informativo y tangible, mientras que con las variables intercambio

negativo y estado ansioso se correlaciona negativamente (ver tabla X).
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Tabla IX. Se muestran los valores de correlacion que tiene la variable satisfaccicn de vida con otras variables
en el grupo DPCA.

TRATAMIENTO DPCA
{"SATISFACCION DE VIDA | CORRELACION POSITIVA | CORRELACION NEGATIVA

SALUD TOTAL 0374

SALUD RECIENTE 0.307

CULPABILIDAD 0459

ESTADQ ANSIOSO 0321

QUEJA SOMATICA 0447
Correlacidn significativa a (.01

Comelacion significativa a 0.05

Tabla X. Se muestran los valores de correlacién que tienc la vaniable satisfaeeion de vida con otras variables

en ¢l grupo DPL.
TRATAMIENTO DPI
SATISFACCION DE VIDA } CORRELACION POSITIVA ] CORRELACION NEGATIVA
SALUD TOTAL 379
SALUD RECIENTE 0.379
INTERCAMBIQ NEGATIVO -0.451
ESTADO ANSIOSO -0.365
APOYQ EMOCIONAL 0.495
APOYO IFORMATIVO 0.499
APOYO TANGIBLE 0.567

Correlaciin significativa a 0.01
Cormelacion significativa a (.05

De igual forma se llevd a cabo la evatuacion de las variables, que se correlacionan
con la dimension Totaf de apoyo social, y se encontrd, que dnicamente mostro correlacion

con otras variables del grupo DPI, siendo esta positiva con la variable satisfaccion de vida y
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negativa con las variables de culpabilidad, cambio de animo, estado ansioso y queja
somatica (ver tabla XI).

Tabla X1 Se muestran los valores de correlacion que tiene la variable Tofal de apoye social con otras
vaniables en el grupo DPL

TRATAMIENTO DPI
TOTAL DE
APOYO SOCIAL CORRELACION POSITIVA | CORRELACION NEGATIVA
CULPABILIDAD -0.529
CAMBIO DE ANIMO -0.369
ESTADO ANSIOSO -0.652
QUEJA SOMATICA -0.465
SATISFACION DE VIDA . 361

Correlacion significativa a 0.01
Cormreluacion significativa a 0.05
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Descripcion

La Sra. Juanita cuanta con 52 afios de edad, es madre de cinco hijos y actualmente
se encuentra separada de su esposo, con el cual, establecio una relacion de pareja durante

31 anos.

Proviene de una familia de bajos recursos, que se caracterizo por limitacion en la
demostracion de afecto y violencia intrafamiliar, generada principalmente por un padre
alcohdlico, del que tuvieron que alejarse por la violenta relacion que se comenzd a
establecer ya no sdlo con la madre, sino también con los hijos mayores quienes trataban de

defenderia.

La infancia y adolescencia de Juanita, se distinguid por estar limitada en
experiencias positivas para una nifia de su edad, ya que desde muy chica por ser la mayor
de las mujeres, se tuvo que hacer responsable de sus hermanos y de la limpieza de su hogar
porque su madre trabajaba vendiendo tortillas, Esta dltima, era exigente con los hijos, pero
Juanita percibia mayor rigidez hacia ella, debido a que era castigada y golpeada cuando su

desemperio no era adecuado.

A los quince afios de edad contrajo matrimonio porgue estaba embarazada, y a pesar
de que asegura, no haber deseado asumir dicho compromiso por la inseguridad que le
provocaba tomar el rol de esposa; al sentirse presionada por el circulo social que le rodeaba

y convencerse de que sabia desempefiar las labores domésticas, lo llevd a cabo.
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La Sra. Juanita plantea, que su relacién de noviazgo era buena, y asegura que tanto
ella como su esposo, sentian una fuerte atraccion el uno por el otro. Sin embargo, poco
tiempo después de que naciera su primer hijo, la relacidn con su pareja se tornd dificil, ya
que su esposo comenzé a comportarse violento con ella y la limitaba para salir incluso a

trabajar, por lo que tuvo que realizarlo a escondidas.

Es asi, como al igual que la familia de origen, su relacién de pareja estuvo
caracterizada por violencia siendo el blanco de una fuerte opresion, que se vio reflejada en
criticas y agresiones, pero también en la poca autoridad que su marido le permitio tener
ante sus primeros cuatro hijos, quienes ahora ya han establecido su propia familia y se

encuentran muy alejados, o han establecido una relacion conflictiva con ella.

Aunque se describe como una persona sociable, su circulo de amigos desde la
infancia ha estado bastante limitado; primero, por las obligaciones que asumié desde nifia;
y después, por la opresién generada por su marido, guien era celoso y no le permitia salir a
ningun tugar. Sin embargo, a los veintiiin afios de casados conocid a una mujer que fue una
importante influencia en la modificacion que Juanita tuvo acerca de su rol de esposa, lo
cual segin su discurso, le permitid liberarse y establecer la meta de superarse
econdomicamente, por lo que hizo crecer un negocio de abarrotes que hasta la fecha

mantiene.

Actualmente Juanita padece Insuficiencia Renal Cronica, Heva seis afios sometida al
tratamiento de DPCA, y a lo largo de ese tiempo, ha experimentado cambios radicales en su
estilo de vida y el alejamiento paulatino de sus hijos, asi como la separacion de su marido

que se dio a los pocos meses, de que se le diagnosticara dicha enfermedad.

Cuenta con un limitado apoyo social, pues las unicas personas que le brindan ayuda
son su hijo menor, su madre y la exesposa de su hijo mayor. Aunque sigue en contacto con
la mayoria de sus hijos, éste es austero e incluso conflictivo, y eso le causa mucha tristeza,

pues asegura que lo que mas le ha dolido de su enfermedad, es no contar con su familia.
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Sus principales objetivos hace poco tiempo, se centraba en su hijo menor y en hacer
crecer su tienda de abarrotes, pero después de su {iitima recaida lo que mas desea es morir,
a pesar de que ticne mucho temor por la forma en la que pueda llegar su muerte, sobre todo

porque no le quiere causar dolor a su hijo.

Relacion con los Padres

Como ya se ha mencionado anteriormente, la Sra. Juanita crecid en un ambiente
caracterizado por golpes, déficit en la expresion de afecto, reglas rigidas y violencia

intrafamiliar.

Desde muy pequefia experimentd la agresion de su padre, quien era alcohdlico y
violento con la madre. Aunque el padre los obligaba a dormir temprano para poder
maltratar a su madre, ella escuchaba las discusiones, y a pesar de que no conocia el motivo
de sus altercados, estaba al tanto del maltrato hacia su madre motivos, solamente ellos lo

sabian inol, pero este, v nos echaba a la calle.

Del mismo modo, fue participe del abandono al padre, pues la relacidn entre los
conyuges se torno tan violenta, que los dos hermanos mayores decidieron sacar a la madre
de ahi, y por consiguiente, al resto de los hermanos llevandoselos a otra vivienda. Cuando
su padre murid, ella tenia once afios de edad, y recuerda que su madre no expresé dolor
porque ya no sentia ningim tipo de afecto hacia él ellu ya no lo sentia porque dice que ya

no lo queria.

Esto muestra claramente, que la relacidn entre los padres de Juanita, dejd una
herencia poco funcional para el establecimiento de una pareja, pues tanto la violencia como

la carencia de afecto entre ambos conyuges, se presentaba de forma extrema.
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Relacién Paterna

Se puede decir que la relacion paterna fue practicamente nula. El alcoholismo del
padre alcanzaba un nivel tan alto, que Juanita solo guarda recuerdos de ¢l alcoholizado.
Estos son recuerdes que le duelen, pero al parecer no porque ella haya sentido afecto por él,

sino por la forma en la que vivia una persona que se hacia llamar su padre.

Cuando la familia adn se encontraba viviendo con él, la relacion que establecia no
solo con su esposa, sino también con los hijos, se caracterizaba por ser violenta. Aunque en
ningdn momento la Sra. menciona haber sido golpeada por el padre, si describe un método
de crianza, en donde las decisiones tomadas per €|, no eran objeto de discusion O sea que
no habia ese ambiente familiar para nada; no lo habia, siempre era, este, a estas horas ya
era dormir, verda, enionces, este, nos encerraba y nos hacia que nos durmiéramos para

después ya en la noche estar peliando con mi mamg.

Conforme los hermanos fueron creciendo, y observaban el maltrato paterno de! que
era victima su madre, las confrontaciones no sélo se Himitaron a la pareja, sino que ahora el
padre al ver que sus hijos defendian a la madre, se violentaba contra elios, motivo por el
cual, los dos hijos mayores decidieron abandonar al padre llevandose a su madre y a el
resto de sus hermanos, a rentar un cuarto donde pudieran vivir fodo el tiempo ver lo mismo,
ademds ya se habia hecho un... un ambiente hasta de eh, el papd le queria pegar al hijo, el
hijo al papd. Al principio se dirigia nada mas a mi mama, pero ya cuando ellos empezaron

este a defenderla, este, ella se iba con ellos,

A los once afios de edad, Juanita se enterd de que su padre acababa de morir de
cirrosis, ast que acudieron al Hospital. Recuerda que cuando lo vio, sintid mucha tristeza.
La forma en la que habia muerto significd un fuerte impacto para ella, pues se enteraren
que en los Gltimos dias, los vecinos se lo encontraban tirado en la calle por su extremoso

estado alcoholico, a pesar de que tenia su propia casa Si esfe, muchas cosas gque nos
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enferamos nos hicieron dafio porque, pues é{ murio casi en el basurero este, ya sus qltimos
dias fueron, este, a pesar de que tenia su casa las vecinas hacian favor de recogerio y
llevarlo a la casa. Ya cuando nosotros estabamos con él, él ya tomaba alcohol jasi!, de
cualguier alcohol con café, con té con agua jaja?. Llegd a tomar hasta locion cuando ya

no habia alcohol,

Aungue Juanita menciona haber sentido mucha tristeza por €l padre, parece que
dicho dolor no guardaba ninguna relacién con carifio o afecte hacia el mismo, pues a lo
largo de su discurso nunca expreso haber sentido tristeza por la pérdida. Su doler parece
estar més bien relacionado, con lo impactante de la muerte; lo cual parece comprensible,
cuando se toma en consideracidén que la principal caracteristica del padre hacia sus hijos,
fue la de haber sido un padre ausente Pues, la verdad no recuerdo, qué pensaba, qué sentig,
no sé. Yo, yo recuerdo que al verlo, yo sentia mucha risteza, ;si?, mucha tristeza de verlo

pues una persona acabada, ;si?

Relacion Materna

L.a relacidon materna es totalmente distinta a la establecida con el padre, ya que la
madre siempre estuvo al lado de sus hijos. Sin embargo, durante la infancia, la relacion

también era rigida y violenta.

Juanita considera que debido a la violencia de la que era victima su madre, ésta se
desquitaba con ellos pegandoles y regafdndolos Mi mama por no sé, desquitar sus, su, no
s€, no sé yo que sentiria. Yo le he hecho muchas preguntas eh, iocante a eso. Nos pegaba
mucho; cuando viviamos con mi papd todavia, nos pegaba mucho, mucho, mucho nos
pegaha. Pero algo de relativa imponancia, es que ella considera que por haber sido la
mayor de las mujeres era ain mas dura con ella, pues le exigia llevar a cabo las labores
domésticas de la manera adecuada y también la responsabilizo del cuidado de los

hermanos,
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La madre €ra una mujer trabajadora que se dedicaba a vender tortillas, y para
Juanita eso tenia grandes implicaciones, ya que ella tuvo que tomar la responsabilidad de
las labores domésticas, y sin la ayuda de una madre que le indicara cual era !a mejor forma
de desempediar sus tareas sin la ayuda de mamd, porque pues ella tenia sus cosas que hacer
y ella.. irabajaba; hacia tortillas, echaba toriillas a mano y tenia entregas de tortiflas.
Contrario a un apoyo, la madre le exigia sumo cuidado en lo que desempefiaba, y si cometia
algun error, Juanita era victima de golpes y regafios se me prendio la cazuela y que me
regresa. Yo me eche a correr, eh! Y que me regresa de los cabellos y que me pega; me dio
una buena tunda, porgue no... jasi no se hacel Y este, entonces de cualquier cosita nos

pegaba, jajal, si.

Aunque la madre siempre se responsabilizd por los hijos, sus demostraciones de
afecto también eran nulas, incluso Juanita considera que los rechazaba, y que sélo cuando
se encontraba enferma, permitia que los hijos se acercaran para demostrar interés por ella
entre madre y yo, realmente fue. No nos daba esa pauta para acercarnos a ella; nos
acercihamos solamente cuando ella estaba enferma que la apapachdabamos, pero existia
un rechazo, existia en ella, de parte de ella para nosotros cierfo rechazo. Del mismo modo
considera, que pocas veces su madre estaba dispuesta a establecer comunicacidn con ellos,
y al parecer, cuando establecian algin tipo de didlogo, éste se caracterizaba por ser
superficial, ya que Juanita no recuerda de que platicaban y a lo largo del discurso sélo hizo
mencion de un consejo que le fue dado por la madre tenia sus ratitos, este buenos; no

platicaba mucho con nosotros, eh.

A pesar de esa sensacion de rechazo, Juanita siempre ha buscado el afecto y
aprobacion de la madre; lo cual considera, se debio a la ausencia de su padre. A diferencia
de sus hermanas quienes disfrutaban saliendo solas, z ella siempre le gusté compartir
momentos con su madre me iba yo con efla al cine. Siempre al mercado andabamos juntas

ella y yo. Yo queria andar siempre con mi mama.



97

RESULTADOS CUALITATIVOS

Aunque Juanita le ha recriminado a su madre la forma en la que se comportaba con
ella, pues considera que era muy exigente e incluso “mala” jAy mamd es que ti eras bien
mala conmigo! actualmente su relacidn con la madre es buena, ya que se expresa de ella
como una madre apoyadora que ha estado a su lado en los momentos dificiles como en los
conflictos con su marido, en donde la ha protegido y le ha aconsejado enfonces éste, me
decia mi mamd, [No salgas! [No le hagas caso hijal jNo le contestes nada de...! jNo le
contestes nada! Del mismo modo, la madre le ha proporcionado apoyo durante la
enfermedad tamto en el cuidado de la casa como en el aspecto emocional. Mi mama estuvo
aqui, todo el tiempo que yo la necesité mucho, ella estuvo aqui conmigo. Me ayudaba
mucho, mucho me ayudaba, pues hacer de comer principalmente, ella estaba al pendiente

de la casa y de todo.

Sin embargo, es fundamental sefialar que al igual que en la infancia, Juanila sigue
mostrando dependencia hacia su madre, pues asi como en su nifiez buscaba su consuelo o
compaiiia, actualmente necesita de su madre para respaldarse emocionalmente y le decia
Yo, jte acuerdas mamd cuando te decia yo? Y imira! ;Por qué mama? ;Por qué si te lo

Juro gue yo no ambicionaba mas?

Incluso a lo largo de la entrevista se pudo apreciar que los objetivos en la vida de
Juanita antes de haber enfermado, incluian compartir momentos con su madre, y
precisamente una de las cosas que actualmente le causa mucho dolor, es que no pudo
consolidar sus planes mis ambiciones de mi vida, tener un carro, pero yo queria divertirme
con mi mamd. Yo mira, te lo juro que lo unico que ambicionaba, era tener un carro, y
cuando yo estaba, ya estaba yo un poquito mal, yo me empecé a sentir asi como agotada,
cansada e iba yo a ver a mi mamd, iba yo a ver a mi mamd, y le decia yo, jpero vas a ver
mamd, namds deja que me componga y me voy a comprar mi carro, y nos vamos ir a

pasear tu y yo, ti 'y yo y mi hijo!.

En este sentido se puede concluir, que la figura materna en la vida de Juanita, ha

jugado un papel fundamental en la forma de asumir su propia vida. La bisqueda de
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aprobacion materna la llevo a asimilar las formas en las que se conducia su madre ante lo
vida. En su etapa de adultez se ha comportado como la madre, ya que no solo ha seguido
sus consejos, sino que también se ha podido enfrentar a situaciones dificiles como la
separacion de su esposo. Pues no hay que olvidar que Juanita presenci6 la separacion entre
sus padres, observando que su mamé seguia adelante y nunca abandond a sus hijos. De tal
forma se considera, que Juanita ha sido una persona dura al momento que se tiene que
enfrentar a situaciones dificiles, como lo ha sido adaptarse a un tratamiento sin el apoyo de
su familia, y sin duda esa fortaleza ha sido heredada en gran parte de su mama, que fue una
mujer que tuvo que salir adelante con seis hijos y sin el apoyo de su marido porgue ese fue
consejo de mi madre de toda la vida, que siempre me dijo, siempre nos ha dicho a lodas
¢no? Cuando legue su marido, munca lo esperen oliendo a ajo o a cebolla, siempre
échense su perfumito, jarréglensel, si no viene de por alla de ver otras mas bonitas que

ustedes. Y ese fue siempre el consejo de mi madre.

Hermanos

En general, la descripcion de Juanita acerca de sus hermanos se limita a la infancia,
al parecer actualmente no cuenta con su apoyo y la comunicacidn con ellos ha sido austera
desde que contrajo matrimonio, ya que en la narracidn que hizo a partir de dicha etapa no

los menciond.

Ella comenta que fue la tercera de seis hermanos, y la mayor de las mujeres eran
dos hermanos primero y luego era yo y después dos hermanas, y hasta el sltimo, el mas
chico por lo que se le delegaban labores y responsabilidades de cuidado con todos los
hermanos, es decir, por ser la mujer mas grande era la encargada de lavar y planchar la repa
incluso de sus dos hermanos mayores, quienes eran hombres y desde que ella recuerda
tuvieron que salir a trabajar mis hermanos trabajaban, yo desde que yo me acuerdo ellos

siempre trabajaron.
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Obviamente, el que sus padres le delegaran el rol de cuidadora ante sus hermanos,
provocaba que estos asumieran cierta actitud con ella, asi, recuerda que €l hermano mayor
se dirigia con cierto despotismo y Ja juzgaba cuando las cosas no estaban bien hechas.
Mientras que el segundo hermano trataba de alentarla cuando las cosas no le satian bien, y
ie mostraba cual era la forma de hacerlo, hablandole con carifio el mds chico bien, ese no
me decta nada; me decia, jmira gordital, siempre planchela aqui bien. ;Ya vez que se
hacen las rayitas aqui? El otro me la hacia asi bolita, el mds grande, y me la aventaba en
mi cara, y me decia, jasi no se hace cochina!. Cuando esto sucedia, ella se sentia muy
triste, pero se proponia seguir intentandoto hasta que todo le saliera bien. Sin embargo,
actualmente considera que era comprensible que las cosas no le salieran bien debido a su
edad; sefiala que si un adulto suele cometer errores, mas un nifio, y se autocompadece por
las responsabilidades que le adjudicaban con los hermanos mayores siendo tan pequefia ¥
pues ahora yo lo pienso y digo jay!, pues reaimente es una edad en que no, pues no lo hace

uno bien, si a veces unu de grande no lo hace bien, pues cuanto mas de chico, ;no?

Ahora bien, con lo que respecta a los hermanos menores, se pudo notar que también
asumia el rol de cuidadora, pero nunca menciond como era su relacion con ellos, tan sdlo
hizo alusion de que los domingos, cuando salia al cine, ella era quien se hacia cargo de
cuidarlos el vnico dia que teniamos libre era el domingo para podernos ir al matiné y me
acnerdo que éramos mi esposo y yo, que éramos los mds grandes; con todos los chiguillos

nos ibhamos al cine.

Como conclusion de este punto, se puede decir que la responsabilidad que se le
delegaba para hacerse cargo de sus hermanos, era vista por ella como parte de la
cotidianeidad; incluso, se esforzaba por realizar adecuadamente sus labores y a pesar de las
ofensas que recibia por parte del hermano mayor, considera 1a relacién como buena. Sin
embargo, un punto imponante es que dicha relacion parece no haber sido prolongada, ya
que en la etapa actual no hace mencion de sus hermanos. Por lo que comentd, es de

suponerse que las relaciones con ellos se redujeron cuando se caso, y pese al limitado
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apoyo familiar con el que ha contado en su enfermedad, no hace alusion de necesitarlos

cerca de ella,

En este sentido se pude decir, que al ser si ambiente familiar un espacio de poca
expresion afectiva, la relacion fraternal se mantenia como resultado de las obligaciones que
cada uno de ellos tenian como hijo, pero una vez que establecieron sus propias familias, se

perdid el objetivo para mantenerse unidos.

Infancia y Adolescencia

La infancia de Juanita se caracterizd por golpes y pobreza Hubo muchos golpes,
mucha pobreza. Segin ella, su familia cumplia con las caracteristicas de las tipicas familias
de antes, en donde la disciplina y el respetty con los padres era la base primordial para
educar a los hijos O sea gue no habia ese ambiente familiar para nada; no lo habia
siempre era, este, a estas horas ya era dormir. Sin embargo, sus comentarios ponen de
relieve que en ¢l medio del que proviene, se estilaba un método de crianza muy rigido, y la

violencia intrafamiliar era parte de la cotidianeidad.

Partiendo de esta linea Juanita justifica la frialdad y agresion que recibian por parte
de la madre, cuando recuerda que su padre los mandaba a dormir temprano para poder asi
maltratar a la madre, quien ne solo era victima de golpes sino también obligada a
abandonar la casa con todo y los nifios entonces, este, nos encerraba y nos hacia que nos
durmiéramos para después, ya en la noche estar peliande con mi mamd. Motivos,
solamente elios lo sabian jno!l, pero este; y nos echaba a la calle. La Sra. recuerda que
cuando su madre se encontraba en la calle con ella y sus hermanos, todos se sentaban a su
alrededor y la abrazaban, pero esa busqueda de proteccion no se saciaba con abrazar a la
madre, Juanita sentia que podia ser abandonada, y eso la llevaba a permanecer despiena

mientras las cosas ocurrian, y podian volver a la casa yo pensaba que si yo me dormia me
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iba a dejar sola mi mama y a lo mejor cuando despertaba ya no estaba, entonces eso me

implicaba no dormir, a no dormir; me quedaba yo con ella despierta.

Evidentemente, ese miedo a ser abandonada, muestra la inseguridad que provocaba
en una nina de siete afios vivir en un medio tan hostil, en donde las demostraciones de
afecto eran casi nulas y los hijos eran utilizados como un medio para obtener mano de obra
y recursos econdmicos. Esto sin duda, se ve reflejado no sdlo en el temor a ser abandonada
sino también en las descripciones que hace de sus experiencias infantiles, pues éstas en
ninglin momenio se caracterizan por la narracion de juegos, amigos, afecto o alegria, en
ningun momento comenta haber jugado con sus hermanos, ni hace énfasis en sus vivencias
escolares. Su discurso pricticamente se centra en las obligaciones que tenia por haber sido
la mayor de las mujeres fue muy exigente conmigo, si, si, si, mucho. O sea, la carga era
para mi por ser la mds grande, siempre por ser la mas grande, supuestamente me dejé toda

la obligacion de entregarles su ropa a mis hermanos.

De esta forma se gbserva claramente, que su infancia estuvo marcada por exigencias
maternas que la obligaban a realizar las labores de la casa de manera adecuada, enfatiza que
ella era la encargada de hacer la comida, ademas de tener limpia y lavada la ropa de sus
hermanos, asi como hacerse cargo de los hermanos menores. También recuerda que tanio
ella como sus hermanos mayores, se levantaban en las primeras horas del dia, con el
objetivo de ir al molino a comprar la masa que su madre encargaba para la elaboracion de
las tortillas. Como tenian que llegar antes de que abriera el molino se levantaban muy
temprano, y por ello en ocasiones s¢ quedaban dormidos en lo que esperaban a que se
iniciara la venta pero nos levantdbamos muy temprano mis hermanos y yo a ir al molino
por fa masa. Me acuerdo que nos formdbamos y que ahi nos dormiamos hasta que se
abrian el molino. Una vez que regresaban con la harina, ella se encargaba de realizar las

labores domésticas y en la tarde iba a la escuela primaria.

A lo largo de su infancia, fue testigo de la huida que llevd a cabo su madre para no

seguir siendo maltratada por el padre nos salimos todos, todos nos salieron y nada mas se




102

RESULTADOS CUALTTATIVQS

quedo mi papd solp. Sin embargo, dicho abandono no fue iniciativa de la madre. Ella
recuerda que cuando tenia diez u once afios de edad, sus hermanos no dejaron que la madre
volviera a la casa, porque la situacion se habia tornado sumamente violenta iba a cumplir
diez u once aflos, no recuerdo bien, cuando este, mis hermanos un dia ya no dejaron
regresar a mi mamda al seno familiar ;no! La conducta agresiva ya no se limitaba al padre,
también los hermanos respondian violentamente cuando €l agredia a su madre rodo el
tiempo ver lo mismo, ademds ya se habia hecho un, un ambiente hasta de eh, el papd le
queria pegar al hijo, el hijo al papa. Al principio se dirigia nada mds a mi mamd, pero ya

cuando ellos empezaron este a defenderla, este, ella se iba con ellos.

Recuerda que cuando sus padres se separaron, la madre rentd un cuarto en el que
habitaban todos sus hermanos estuvimos rentando un cuartito chiguito; también recuerda
que el trato que su madre les daba seguia siendo muy duro, y las exigencias de realizar
adecuadamente las labores domésticas, seguian siendo parte de su vida mi mama por no sé,
desquitar sus, su, no sé, no sé yo que sentiria. Yo le he hecho muchas preguntas eh, tocante
a eso; nos pegaba mucho. Porque yo me acuerdo que ella luego me ponia a freir los
Jfrifoles y este y en ese entonces pues las cazuelas tenian que estar al rojo vivo ;no?, si no
estaba bien quemado el aceite, se me prendié la cazuela y que me regresa. Yo me eche a
correr, eh! Y que me regresa de los cabellos y que me pega; me dio una buena tunda,

porque no... jasi no se hace! ¥ este, entonces de cualquier cosita nos pegaba, jajd!, si.

A los 11 afios experimento tristeza por el fallecimiento de su padre, sin embargo, es
importante recalcar que al momento de la narracion, la tristeza que manifiesta haber sentido
por 1a muerte, al parecer no guarda relacion con €l aspecto afectivo. Nunca menciona haber
sentido dolor por la perdida, su tristeza esti mas bien vinculada con la forma en la que
murid, lo cual pone de manifiesto que la relacion afectiva existente entre ella y su padre era
casi nula Eh, iba a cumplir once. Si. fallecid mi papa, y pues yo lo vi en el Hospital, me
defaron pasar a verlo. Yo recuerdo que al verlo, yo sentia mucha tristeza, mucha tristeza
de verio pues una persona acahada. Entonces, este, pues si me daba tristeza, mucha,

mucha tristeza.
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Poco tiempo después de que muri6 su padre, considera que inicid la etapa “mas fea
de su vida” debido a que se fueron a vivir con un tio para que su madre no se encontrara tan
sola, y eso ella lo considera como el haberse ido de “armimados” yo pienso que ahi fue lo
mds malo de mi vida, porque, este ahi, jedmo se llama? Pues viviamos de arrimados, si
éramos, estabamos arrimados. La idea de que vivieran ahi surgi6 del tio, argumentando
que era una manera de facilitarle las cosas a su madre y de igual forma €l obtendria
beneficios, ya que su esposa, quien acababa de tener un bebé, tendria alguien que se haria
cargo de ella Eh, y ya sabe que al ver a mi mamd, pues sola y eso, no faltaba quien le
ofreciera que se fuera a vivir con ella, ;no? Fh tenia yo, mis tios por parte de mi mamd,
era mi tio y por parte de mi esposo era su hermana la que vivia con mi tip, 8i, 0 sea era su
esposa, Entonces, ellos tenian una casa muy grande, un terreno y le ofrecieron a mi mamd
gite como Se acababa de aliviar mi tia de un bebé, pues que se fuera a cuidarla y pues ahi
hay muchos cuartos. Y jvas a vivir bien! jno tienes que pagar rental; y pues todo eso le

ofrecieron a mi mama; y aceptc que nos fuéramos para alla.

Juanita recuerda que cuando legaron a vivir ahi, su tia tenia ¢inco hijos y acababa
de tener un bebé, también recuerda que la casa era muy grande, asi que todos tendrian un
espacio para vivir, pero si las obligaciones cuando vivian solos ya eran demasiadas para
una nifia de 11 afios de edad, aumentaron una vez que se fueron a vivir con sus familiares.
Ahora no 5610 se hacia cargo de sus hermanos, sino también de sus tios y primos, lo cual
sin duda la privo mas de contar con un ambiente rico en experiencias infantiles £nfonces yo
flegué ahi y a mi me diferon, ti vas a hacer esto, i vas a hacer lo otro y antes de que fe
vayas a la escuela tienes que hacer esto, esto y esto y esto, asi es de que... ;Como le vas a
hacer? ;Quién sabe?. Este y a mi hermana la que me seguia, ti te vay a dedicar a la
cocina desde trastes, estufa y todo. Y a la mds chica, pues a cuidar al chipilito, jsi? Andar
con el behé cuidandolo y cambiarlo y todo se iba dedicar al bebé. Mi mamad se iba dedicar
a la comida y se iba dedicar a este, a ir al mandado y a lo demds, y a lo que hubiera de
mds. Por ejemplo, luanita recuerda que la Colonia no contaba con el servicio de agua

potable asi que ella por ser la mayor, se encargaba de ir a acarrear el agua que hacia falta
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cuando llegaba la pipa; pero cuando la pipa no asistia o el agua no era suficiente, tenian gue
ir ella y su mamad, a Javar la ropa de toda la familia a unos lavaderos piblicos que se
encontraban a una larga distancia y por ello permanecian ahi el dia entero. Esfe, después
ahi en esa Colonia pues no habia agua, nos llevaban a acarrear agua con la pipa. [Sil Los
botes llenos que nos daban, eran para acarrearilos de la pipa a la casa. Entonces pues
dejabamos todo por ir a jcorrele a acarrear el agual Y cvando no llegaba a ir la pipa, o
que no alcanzaba el agua nos ibamos a lavar a unos lavaderos publicos. Entons la que se
iba a lavar era mi mamd y yo, yo me acuerdo eran unas frieguitas pero jsabrosas eh! jSi!
Nos Hevaba mi tio antes de irse a trabajar con la bicicleta, nos Hlevaba porque habia que
atravesar un llano. Ya a las siete de lo mariana ya ibamos en camine, y hasta las siete de la

noche regresabamos. Nos llevaban de comer hasia alld.

A la misma edad de once afios conoci6 a Tofio, quien en un futuro seria su marido;
por ello resalta que crecieron juntos ¢/ estaba chico, tenia, pues nada mds nos Hevamos tres
afios y entonces pues éramos amigos de infancia. Jugdbamos, €l tenia trece afios, doce
afios; entons jugabamos; crecimos casi juntps. Cuando tenian la oportunidad jugaban y los
domingos que era el Gnico dia para descansar acudian al cine. Sin embargo, por ser la
mayor de las mujeres, aun en su amco dia de descanso su rol de cuidadora seguia presente,
ya que se tenia que hacer cargo de sus hermanos mas pequedios el #nico dia que teniamos
libre, era el domingo para podernos ir al matiné y me acuerdo que éramos mir esposo y vo,
que éramos lo mds grandes: con todos los chiquillos nos ibamos al cine y entonces. De esta
forma, fue como transcurrio su infancia. Ella misma resalta la rutina de labores domésticas
que llenaban su vida; levantarse temprano, cumplir con sus obligaciones y acudir en las
tardes a la escuela, misma a la que sOlo asistid hasta terminar la primaria la rutina de

siempre, ir a lavar, hacer el “quehacer’ y todo eso.

Su adolescencia al igual que la infancia, se caracterizd por estar llena de
obligaciones domésticas. Sobre todo porque fue a los quince afios de edad que contrajo
matrimonio por haberse embarazado, y aunque elia argumenta que no se queria casar

porque no se sentia segura de poder asumir 1a responsabilidad gue implica el matrimonio,
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s sintio presionada por las personas que la rodeaban. Principalmente por su madre, quien
enfatizaba la necesidad de hacerse cargo del bebé. Juanita resalta que aceptd casarse,

porque se percatd de gue ya sabia ser ama de casa.

Noviazgo

Las experiencias de noviazgo en la vida de Juanita, reflejan la limitada red social de
la que fue participe durante su infancia y adolescencia. En su narracion no hace mencién
mas que de su amigo Tofio con quien compartia su dia de descanso, y es esta misma

persona, quien establece una relacion de noviazgo con ella.

El noviazgo inicié cuando ella tenia trece afios de edad y él dieciséis. Aunque
consideraba que la relacion era poco formal, por sus palabras se puede entender que para
ella era significativa empezamos a tener una relacion no seria, pero wumpoco Ho muy
informal, sino que él cuando me veia; dice que él también sentia algo por mi y yo también,
¢no? A pesar de que no ahonda de manera detallada en las caracteristicas del noviazgo,
enfatiza la interrupcion que se dio durante su relacion porgue €l se fue por una afio. Sin
embargo, durante todo ese tiempo ella se siguié considerando su novia, asi que cuando él
regreso y Juanita se enterd de que habia iniciado una relacion con otra mujer, suftié una
decepcion que la llevo a iniciar una nueva relacion de noviazgo con otro muchacho que la
pretendia él llego a platicarle a mi mamd que ya tenia su novia y ;jcomo? Si yo le habia
dicho que siy él era mi novio, jno? Entons dije, ahora pa que se te quite, pues ora yo le
doy el "si" a otro muchacho que andaba atrdas de mi, y le dije que si al chico. No obstante,
por su discurso se puede notar, que a diferencia de Tefio, su nuevo novio no significaba
tanto para ella, la relacién la habia iniciado por despecho y como consecuencia no

menciona ni su nombre ni el tipo de relacion que establecié con su segundo novio,

Ahora bien, ademds de que su segunda relacion fue poco significativa, tuvo cora
duracion, ya que Toiio al enterarse de que Juanita iniciaba un nuevo noviazgo le reclamé, y

ella argument$ que solo lo dejaria, si €l también dejaba a su novia. A pesar de que ambos
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continuaron c¢on su relacién, la fuerte atraccién que sentia el uno por el otro, los hizo
restablecer su noviazgo dice pues oye jcomo que? Digo jay! Pues jcomo i también? Ti
vienes y le platicas a mi mama. ;No? Pero pus es que no es igual. Que, le digo jno! Si ti la
terminas, yo lo termino. Y asi quedamos; pero él siguio con su relacion, él siguic con su
relacion y el muchacho éste me gustaba y yo también; seguimos después nos dejamos de
ver un tiempo. De acuerdo a las palabras de Juanita, cuando ellos se volvieron a ver,
sintieron una mayor atraccion el uno por el otro y evidentemente eso los llevo a dar reinicio
a su noviazgo el cual durd muy poco tiempo antes de que se casaran, ya que a los pocos
meses tuvieron relaciones sexuales y ella quedé embarazada ya después que nos volvimos a
ver, esfe, ya fue mds fuerte, ya nos vimos como, pues segiin como adolescentes, pero no

éramos ni una cosa Hi otra.

En términos generales Juanita describe su noviazgo como bueno, pues asegura que
se llevaban muy bien duramos un tiempecito, eh, poguito. Nos llevabamos muy bien, si
llevdbamos una relacion bien de novios, pero se nos fueron las cabras y ahi quedaron. Sin
embargo, es fundamental resaltar que cuando tuvieron que tomar la decision de casarse,
ambos mostraron resistencia. Aunque Juanita no describe los motivos de la actited de su
marido, manifiesta que ella no se sentia segura para asumir su pape! de esposa yo 5o me
queria casar porque no me sentia segura. Yo no me sentia segura de mi misma, de poder

Hevar una relacion matrimonio.

Matrimonic

De acuerdo a lo planteado por Juanita, su relacion de pareja se caracterizo por ser
destructiva, ya que desde un inicio hubo presencia de violencia tanto fisica como
psicologica y poca expresion afectiva por parte del esposo, quien en variadas situaciones
mostré poco interés por la vida de su esposa. En diferentes etapas del matrimonio, se
aprecia que la violencia de la que era victtma Juanita no se reducia a los golpes, pues
también era blanco de ofensas y criticas que generaron inseguridad por parte de ella en las

actividades que realizaba, al grado de asumir la creencia de que hacer las cosas bien era la




107

RESULTADOS CUALITATIVOS

principal justificacion para no ser golpeada, y se olvidé de su valor como mujer. Sin
embargo, no se debe dejar de lado que Juanita proviene de una familia, en la que se
acostumbro a ser merecedora de castigos cuando sus tareas domésticas no las desempefiaba
de manera adecuada, y sin duda, ese factor fue fundamental para que soportara tantos afios

de violencia.

También se aprecia que Toiio, es una persona carente de habilidades que le
permitieran ser expresivo en las cosas que le causaban agrado, pues segin los argumentos
de Juanita, tan s6lo en una ocasion la halago por su arreglo personal, a pesar de que segin
ella siempre se esmerd por agradarle a su marido. De tal forma queda claro, que el poco
reforzamiento positivo ante las actitudes de Juanita por demostrarle carifio a su marido, y
otras situaciones que se mencionaran a continuacion, jugaron una papel fundamental en la

separacion de la pareja y en la incertidumbre por dudar si su marido algin dia la quiso.

Como ya se menciond anteriormente, el matrimonio de Juanita se llevo a cabo
cuando ella contaba con la corta edad de catorce afios y ¢l de dieciocho. El motiva del
mismo se debid a que ella estaba embarazada, es decir, la decision de contraer matrimonio
se tomd como resultado de las circunstancias y no como una decision por amor. Tuvimos
relaciones y me embaracé yo. Este y nos tuvimos que casar, mds bien nos casaron, hos

casaron porque no fue de que si quieren, ja fuerza! ya habia cometido el error.

Segln Juanita, aunque su relacidén de noviazgo era buena, ninguno de los dos queria
casarse, pero lo hicieron forzados por su circulo social. El hecho de que elta no se quisiera
casar, se debia a que no se sentia segura de sacar adelante su matrimonio, Sin embargo al
escuchar las opiniones de la gente que la rodeaban y haciendo un ejercicio de reflexion,
considerd que ya estaba acostumbrada a realizar las labores domésticas asi que acepto Yo
ne me queria casar jeh! y ¢l tumpoco. Yo no me queria casar porque no me sentia segura,
Yo no me sentia segura de mi misma de poder Hevar una relacion matrimonio, pero pues
coma ya estaba acostumbrada a estar sola, digo a hacer mis quehaceres, pues a estar solg,

pues en la casa, me dejé llevar por todo lo que me dijeron ;si?




108

RESULTADOS CUALITATIVOS

Un aspecto que debe enfatizarse, es que ella asegura que su madre fue alertada para
que su hija no contrajera matrimonio con Tofio, pero la madre consideré que era la mejor
opcion debido al bebé que venia en camino, asi que se casaron incluso a mi mamd le habian
dicho personas, pues que nos conocian, que no me casarg, pero mi mama les dijo que no,

pues ese hijo donde se iha a quedar.

De acuerdo a su narracién, ambos disfrutaron mucho el nacimiento de su primer
hijo, pero después de dicho evento la actitud que éi tomo con ella cambié totaimente,.
comportandose como un hombre inseguro y violento noté el cambio después de que nacié
mi hiju, porgue incluso cuando yo estaba embarazada de alguno de mis demds hijos, él no
me pegaba y no se portaba tan celoso, ;si? Si, no nada mads cuando estaba yo bien.

Entonces, pues no sé la razon por la cual esa manera de ser, pero.

Aunque Juanita sefiala que Tofio siempre fue celoso, este comportamiento aumentd
y considera que su relacion carecia de confianza, pues no le permitia salir solz a la calle ni
establecer amistades. FI siempre fue muy celoso, no habia confianza, era muy estricto
conmigo, este, no me dejaba salir a ningin lado sola, no me dejaba tener amistades para
nada. Todo lo tenia que hacer a escondidas, entons yo decia jpor qué, por qué y por qué?

(No? Siempre tuve ese ;por queé?

También comenzd a exigir mas en las labores domésticas que Juanita llevaba a cabo
y cuando él las calificaba como incorrectas la agredia fisicamente la altima vez que me
pegd, lo recuerdo muy bien, fue porque no estaban los calcetines. Ya hechos bolita los
hacia yo par. No estaban en su lugar, estaban encima de la cama porque yo estaba

acomodando fa ropa; mi nifio empezo a lorar, yo me fui a darle de comer y ahi empezo.

En un inicio Juanita dudaba acerca de la responsabilidad que tenia sobre la actitud
de su marido; de tal forma, asumié la creencia de gue hacer las cosas bien, era la principal

justificacion para no ser golpeada, asi que se desconcertaba cuando él la agredia a pesar de
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que sus labores estaban bien hechas ¥ yo decia... jPero es que estds loco! ;Como te pones a
pegarme de esa manera si yo no hice nada? O sea yo no te he dado motivos para que ti me
hagas eso. Ti vienes y me encuentras aqui en mi casa encerrada, legas y aqui estoy, todo

tengo listo. ;Por qué lo haces? No sé.

La violencia intrafamiliar cumplia con las caracteristicas de la mayoria de los ciclos
de violencia hacia la mujer, ya que cuando las cosas se tranquilizaban se presentaba 1a etapa
de la “luna de miel”, en donde Tofio se disculpaba pidiendo que lo entendiera y
prometiéndole que no Yo voliveria hacer terminaba de pegarme y me pedia perdon, decia...

iPerdoname, mira es que no sé lo gue me pasal

Tofio era obrero en una fabrica textil y no ganaba el dinero suficiente para poder
mantener a sus hijos, incluso Juanita tesalta que fue una persona que nunca supo salir
adelante, asi que ella se tuvo que meter a trabajar. Sin embargo, su desempeifio laboral lo
tuve que llevar a cabo de tal forma que su marido no se enterara, ya que éste era tan celoso,
que tampoco le permitia salir a trabajar. El hecho de que su horario en la fibrica variara de
turnos, permitié que Juanita saliera a lavar y a planchar ropa ajena sin que €1 se diera cuenta
como ¢l trabajaba turnos entonces me iba yo a lavar o a planchar a escondidas de €1, este;
era el tipico marido como dicen, “celoso de la honra y desobligado del deber”, porque no
daba y pues el dinero hacia falta. Los chicos estaban estudiando. Eh, fue una persona

bastanie, jqué te diré? No ha sabido salir adelante.

Asi como Juanita estaba limitada para desempefiar su trabajo, se sentia limitada para
educar a sus hijos, ya que asegura que él no le permitia tener autoridad ante ellos y eso
provocaba que no la obedecieran a pesar de que lo que hacian les causara grandes
repercusiones. Por ende, actualmente 1o culpa de que su hijo mayor sea una alcohdlico,
pues sefiala que Tofio les permitia emborracharse con grandes cantidades de alcohol cuando
eran unos adolescentes, argumentando que ya eran grandes y podia hacerse responsables de
si mismos. Aunque ella trataba de hablar con sus hijos, éstos hacian caso omiso de sus

argumentos, pues al parecer la autoridad estaba centrada en el padre, y 1a comunicacién
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establecida para educar a los hijos era practicamente nula a sus hijos les causo un dafie tan
grande, de que los dejaba dejar tomados a los quince afios, Yo le daba la queja; mira es
Gue fijate esto. Es su vida, de aqui en adelante ellos ya pueden hacer lo que quieran. ;Pero

camo si son unos chiquillos? Pues yo no tenia autoridad con ellos.

Un aspecto de relativa importancia, es que Juanita plantea que el inico momento en
¢l que mantenia una buena comunicacion, era cuando tenia relaciones sexuales. Asegura
que tanto ella como él, eran completamente felices cuando Itevaban a cabo el acto sexual,
pero una vez que €ste se consumaba la comunicacion cambiaba, ya que €l la rechazaba.
Cuando esto sucedia ella le reclamaba y lo amenazaba diciendo que ya nunca se lo volveria
a hacer, asi que €l prometia cambiar, pero eso nunca sucedid y terminaron por no tener
relaciones sexuales. No obstante, Juanita resalta que la actitud asumida por él, no se
presenté al inicio de la relacidn, el cambio se presentd de forma paulatina por lo que no se
dio cuenta de cuando inicid. ¥n pienso que nosotros nada mds en el acto sexual éramos
Jelices, nos levabamos bien, habia, ;como le diré?, pues disfrutdbamos mucho el
momento, para nosotros era lo mdximo, era feliz; pero se terminaba ese momento y se
acababa el encanto, porque cuando termindbamos el acto sexual, hay veces que me
rechazaba. Yo me arrimaba a abrazarlo, a besarlo y me decia jes que, pues ya se acabd

todo, ya!

A los veintiin afios de casados cambiaron de domicilio, mudandose a una Colonia
donde el contacto con los vecinos era mayor que en la Colonia anterior. Esto permitio que
Juanita siguiera lavando ropa ajena de personas que vivian cerca de ella y al mismo tiempo
tuvo la oportunidad de iniciar con un puesto de dulces que te generaba mayores ingresos.
Pero lo mas importante es que conocid a una mujer que marcd una importante influencia en
su vida, porque la visualizé como una mujer libre que no necesitaba el permiso de su
marido para llevar a cabo actividades agradables. El contacto con esta persona provocd en
Juanita la modificacion sobre la concepcidn que tenia del matrimonio, de tal forma que
comenzo a tomar una actitud ante Tofio que ella misma la califica como su liberacion, pues

a partir de ese momento ella comenzo a salir de su casa sin pedirle permiso, y ya no le
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preocupaba que €l se molestara Senti una liberacion... Mire, en primera, conoci a una
amiga. Esta amiga eh, ella era completamente liberal, ella, su esposo;, si no habia comida
5t no habia ropa, si no nada, nada. Pero siempre una buena persona, es una persona de
aqui. Este, digo, porque yo sali con ella. Conoci muchas partes por parte de ella, este ella,
Siento que me abric los ofos. Este no que yo quisiera imitarla, sino que yo llevaba mi
reglamento en mi casa como debia de ser, pero si, si ella me invitaba algin lado, ya no le
decia yo que no, le decia que si; ;de veras?, y si se engja el Sr., ino!, no se enoja y si se

enoja, pus va se enconlentard.

Del mismo modo, logré ponerle un alto a la violencia fisica, pues la Gltima vez que
la trato de golpear y correr de la casa, ella no se dejd. A pesar de que la solucién de este
incidente, no se llevo a cabo facilmente porque Juanita tuve que hacer uso de la fuerza
fisica, él nunca mas intentd ponerle la mano encima. Sin embargo, cabe mencionar que en
¢l altercado intervino una de las hijas defendiendo a la madre, y eso también pudo haber
ayudado para que Toiio no la volviera a agredir fisicamente, pues sus hijos ya estaban
grandes y podian defender a su madre cada vez que €l ejerciera un tipo de maltrato fisico
La #ltima vez que me quiso pegar, que me quiso echar para afuera, recuerdo que estaba
wna de mis hijas aqui ya casada. Y fue porque le pedi el gasto, le digo oye, jsabes qué?
Dame dinere porque me voy ir al mandado. No pus... ;Sabes qué? jQue no te voy a dar
rada! ;Como de que no me vas a dar nada?... Y dice no, no fe doy nada. Y que me empieza
a echur para aca gfuera, y ol quererme echar para afuera, le digo... jpus fijate que no!
Esta es tu casa y ésta es la mia y si te vas tii me voy yo, entons lo rasgufié de aqui (sefala

ef cuello).

La influencia de su vecina, también marcdé una importante influencia en los
objetivos econdmicos que Juanita se planted para seguir disfrutande de todos los lugares
que conocid cuando salia con ella. Por ende se propuso hacer crecer su negocio,
transformandolo de un puesto de dulces a uma tiende de abarrotes. No obstante, es
fundamental mencionar que su marido no la apoyd para que logrard sus objetivos, contrario

a ello Juanita se sentia criticada por €|, pero siguio adelante con sus planes yo empecé a
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trabajar mds en lo de mi tienda a meterle y yo decia yo tengo que seguirle y echarle ganas,
porque ya no queria conformarme de dulcecitos v refresquitos, ;no? Una cajita de
refrescus, ya no me conformaba yo con esto. Le metia yo mi gasto y de ahi iba sacando las

ganancias.

Conforme el negocio fue creciendo, Juanita adquirid mayor seguridad en las cosas
que realizaba a pesar de que su marido a criticaba y se burlaba de ella. Aunque no conoce
con exactitud qué es lo que opinaba Tofio sobre su desempefic laboral, asegura que la
miraba de forma burlona y dudando de su capacidad, lo cual enfatiza la inseguridad que la
actitud de Toifio generaba en la percepcion que Juanita tenia de si misma. Sin embargo, se
debe mencionar que las habilidades de afrontamiento que heredo de su madre quien fue una
mujer que se enfrentd a un marido alcoholico, le sirvieron para seguir luchando por sus
objetivos el me veia en una forma muy rara, se me quedaha viendo, asi como diciendo. Me
acuerdo, siempre era su lugar ahi (sefiala un sitlon) y me decia, y no mas se me quedaba
viendo y 1o mds me movia la cabeza asi ( en forma de no). Le decia yo... ;Qué? ;Qué me
quieres decir con esa movida de cabeza? Me decia nadn. Y un dig me acuerdo que me iba
Yo a comprar mercancia, porque €l no me ayudaba a nada eh, a nada. Este, entonces me di
la vuela para alla y me dijo, oye ven. ;jQué pasé? Se te sale el fondo. Le digo jah! Fijate
nada mas como te fijas. Para eso si esta bien ojo, verdad, le digo deberias ser bueno para
comprarme ropa y vestirme. Cuando hi me compres y me vistas y me calces, entonces

criticame, pero ahorita no me criligues.

Cuando contaban con treinta y un afios de casados, Juanita fue internada en el
Hospital para practicarle un legrado, el cual fue asumido por su marido, como un embarazo
de otro hombre. Aurque en un inicio lo médicos cometieron el error de dar una informacion
equivocada, diciendo que habia sido un embarazo, rectificaron su error ante Toiio, pero ¢l
estaba convencido de que Juanita habia estado embarazada; asi que ella considera que su
esposo aprovechoé ese incidente, para alejarse mas de ella y posteriormente para separase Yo
pienso que ahi en ese legrado fue el pretexto mds grande de mi esposo para que nosotros

nos dejaramos.
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Mas adelante cuando a Juanita se le diagnosticd Insuficiencia Renal Cronica, el
interés y afecto que ¢l mostrd por ella fue nulo, ya que nunca asistid al Hospital. Incluso
quién dio la autorizacion para que ingresara al programa de dialisis fue su hijo mayor
porque Toifio no estaba presente tal vez porque quiso lastimarme para dejarlo de querer, eh
cuando yo me enfermé, porque no me fue a ver al Hospital. Eh cuando Hegd a ir en
ocasiones gque lo mando lamar la trabajadora social, eh, se porté muy mal conmigo, le era

yo indiferente, me mostraba su indiferencia y él sabia que me dolia mucho.

Contrario a ello, Juanita recibid criticas y violencia psicolbgica, pues Tofic insistia
en hacerle notar que a €l no le interesaba que muriera y que la consideraba iniitil por la
enfermedad que padecia Se burlaba de mi, como me veia como un guifiapo, me decia que
era yo un guiiape humano. Y me decia ;qué, ahora no te metieron a cuchillo? Porque
luego me internaba 14 hrs. para hacerme cambios y este me decia.. ;Qué ahora no fe

metieron a cuchillo? Ya diles que de una vez. ¥ asi cositas bromas de mal gusto ;no?

Esta falta de apoyo, para ella ha sido muy doloroso, ya que compara el apoyo que
¢lla le brindé a él cuando sufvié un infarto. No entiende porque €1 se comporto asi con ¢lla,
e incluso ha llegado a pensar, que nunca la quiso éste sufrid un infarto, en ese entonces que
él sufrio un infarto, pues yo estuve con él todo el tiempo, eso es lo que mads me ha dolido.
No que me devuelva el favor, ¢si? Sino que cuando él me necesité yo estuve presente y él

CORMIgo no, entons, quicre decir que a la mejor nunca me guiso.

Cuando Juanita inicio el tratamiento ambulatorio, se vio sujeta a las ofensas y
discusiones con Toiio, y asegura que en muchas ocasiones se controld ante la agresion por
la presencia de su madre, a pesar de que asegura que tanto ella como é! ya no se toleraban,
Las cosas continuaron asi por dos meses mas hasta que después de una fuerte discusion,
entre los dos decidieron que lo mejor era separarse Fh, mutuamente nos lo pedimos los dos
porque ya no compatibilizdbamos para nada. Todo lo que él hiciera me molestaba. Me

lastim6, tal vez porque quiso lastimarme para dejarlo de querer, él sabia que me dolia
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mucho. Le dije, es lo mejor para los dos, ahora no te voy a rogar, no te voy a pedir, no le

vay a suplicar que no me abandones, porque es imposible seguir los dos juntos.

Por el discurso de Juanita, se pudo notar que no era la primera vez en la que él
decidia irse de la casa, ya que eila comentd que a diferencia de otras ocasiones no le rogo
que se quedara. Esto muestra que hubo un cambio radical en Juanita ante una relacién que
desde un inicio fue destructiva cuando yo ya lo empecé a rechazar, ya, ya no, ya ese
encanto esa, todo ese amor que vo sentia por él, para mi él era mi Dios, ino era todo! Yo
me hincaba para pedirle perdon; le decia mi vida no te vayas, es que esto es que lo otro,

sin hacerle nada.

Segin sus planteamientos, el cambio que tuvo ante su maride le dolid bastante
porque ella 1o queria mucho, y algunas veces siente nostalgia por lo que vivid a su lado.
Asegura que el hecho de que clla fuera detallista, provoed que €l nunca se imaginara la
ruptura de su compromiso sin que ella se opusiera, pero el maltrato y la falta de expresion
afectiva dieron como resultado el desamor, por lo que Juanita considera que haberse
separado fue lo mejor para los dos pero eh, esa fue la etapa mds dolorosa de mi vida; haber
cambiado con mi esposo. ¢Si? Porque yo a él lo queria, para mi él era todo en mi vida y
me sigue doliendo. Porque yo era, era muy, eh, jcomo te diré? Antes de que sucediera eso,
eh, el dia del amor y la amistad le daba que el disco, que la grabadora, que el, cualquier
detaliito; que ponia yo muchos corazones y muchos globitos. Eh, muchos discos que le di,
todos se los dedicaba yo a él, le decia yo, mira esta cancion estd dedicada a ti, y me decia
jay!l, jestas local Pero en ese estar loca, él sentia que yo lo queria, él nunca penso que yo

lo fuera a dejar. El se sentia muy seguro de mi.

Asegura que no se dio cuenta en que momento lo dejd de querer, pero esta
consciente de que €l significaba mucho para ella, estaba enamorada y lo habia idealizado.
Actualmente ella se pregunta si algin dia la quiso o st fue simplemente un deseo para él.
Piensa que asi como nunca le interes¢ ella, sus hijos fueron una responsabilidad mas que

tomd porque asi tenia que ser, pero no porque los quisiera ;Si? Nurca me quiso, siempre
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Sfue por desec nada mds para estar conmigo. Yo me he puesto a analizar las cosas. ¥ sus
hijos vinieron también porque Dios asi lo quiso, eh, porgque mira, a sus hijas; no se esforzo

por hacerles una fiesia de quince afios.

Relacion con los Hijos

La familia de Juanita se constituy$ por seis hijos. Los dos primero son hombres de
37y 35 afos edad, a éstos les siguen dos mujeres de 31 y 29 afios de edad y finalmente dos
hombres de 22 y 16 afios de edad.

La relacion con los cinco primeros, segun su discurso se caracterizé por la faita de
autoridad, que atribuye a la actitud de su marido, quien en su opinidén provocaba que sus
hijos no la aceptaran como una “autoridad”. Aunque la descripcidn que hace sobre su
relacion con ellos a lo largo de su vida, es por demas austera. En términos generales se
describe como una madre alejada de la autoridad, pero cerca de sus hijos, ya que asegura

que antes de haber enfermado, sus hijos estaban apsgados a ella.

Ahora bien, un aspecto que se debe resaltar de la relacion con sus hijos, es que el
embarazo de su primer hijo fue concebido como un error tanto para ella como para su
marido, pero también como el motive que los obligd a contraer matrimonio Mds bien nos
casaron. Nos casaron porque ne fue de que si quieren, ja fuerzal, porque ya habia

cometido el error y yo no me queria casar jeh! y él tampoco.

A lo largo de la narracion, la descripcidn que hace de sus hijos es por demas
limitada, ya que no sefiala como establecio su refacion con ellos a lo largo de su vida. Sin
embargo, por algunos comentarios se puede apreciar que el sentido de responsabilidad
econdmica hacia ellos, la motivé a buscar trabajo a pesar de que lo tenia que ocultar ante su

marnido.
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De igual forma se nota, que se mantuvo preocupada por su bienestar, y se sintio
impotente cuando no pudo intervenir para evitar que se hicieran dafio, debido a que la
autoridad estaba centrada en el padre y las opiniones de Juanita eran ignoradas por sus
hijos. Por tal motivo se puede subrayar, que la comunicacion establecida por ambos
conyuges para la educacion de sus hijos se caracterizo por se austera. La autoridad se centrd
en su esposo y al parecer ella tomo el rol de madre periférica, en donde sus opiniones eran
tomadas siempre y cuando les conviniera a los hijos. No obstante, aungue ella
responsabiliza a su marido de la falta de autoridad que tuvo ante sus hijos, es imporiante
mencionar que durante la época en la que Juanita convivié con sus padres, fue participe de
una dindmica familiar en donde las reglas eran impuestas por el padre y no habia
posibilidad de negociar. En este sentido se puede suponer que fue ella misma quien delego
toda la autoridad a su esposo para establecer las reglas familiares ante sus hijos, y cuando
quiso intervenir, ya era demasiado tarde para modificar la dinamica Mire, mi esposo me

quite lg autoridad con mis hijos.

Del mismo modo se pude apreciar, que conforme sus hijos fueron creciendo
comenzaron a jugar el papel de jueces ante la relacion de sus padres, primero, porque su
marido los hacia participes de los altercados que tenian, tratando de culpar a Juanita Les
decia a mis hijos, jmira lo que me hizo su mamda! y después, porque sus hijos comenzaron a
intervenir para defender a su madre Le dice mi hija, jpues es que ti también papd!, si sabes
que tienes que dar el gasto jpor qué no se lo das?. Ti la querias echar para afuera, le
dice, fijate lo que estds haciendo. Le dice, no es que yo le esté dando el lado a mamd ni a 4,

sino simplemente estoy en los dos lados.

Ahora bien, asi como Juanita no menciona la forma en la que fue estableciendo la
relacion con sus hijos, hace poca mencion de aspectos tales como la manera en la que se
llevaban entre ellos, los juegos y ta educacidon. Tan solo en el caso del penultimo hijo,
menciona que éste era muy buen estudiante y que para ella fue decepcionante el hecho de
que dejara de estudiar cuando ain no acababa el nive! bachillerato. Resalta que su hijo se

salid de esiudiar porque ingresO a trabajar y le agrado ganar dinero, asi que tomo la
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decisién de concentrarse en dicho aspecto. Sin embargo, es indispensable resaltar que a
pesar de que le dolid mucho, opina, fue lo mejor, ya que su hijo comenzaba a tener un
grupo de compaiieros que tomaban en exceso el otro que es el que sigue como varon, este
pues se fue, termind sus estudios, bueno no terming, sino terming nada mas su bachillerato,
iba en la prepa, digo en la Universidad. Fue otro golpe para mi bastante doloroso, porque
¥o no queria que dejara la Universidad, El era muy buen estudiante pero, pues las ganas
de trabajar y las ganas de tener mds dinero pues eso fue lo que lo orillo a haberse ido.
Aparte de que ya, en parte pues mejor, porque ya se rozaba con genie, pues que lo inducia

a estar tomando.

Este temor a que su hijo tomara, s¢ debia a que con sus dos hijos mayores ya habia
tenido experiencias con el alcohol, y precisamente este fue un tema de discusion entre ella y
su marido, ya que ella no estaba de acuerdo en que tomaran, pero €} argumentaba gue ya
cran lo suficientemente grandes como para hacerse responsables de si mismos.-Es por ello
que en la actualidad, Juanita culpa a su marido de que su hijo mayor sea alcohdlico y haya
tenido dos fracasos maritales a sus hijos les causo un dafio tan grande, de que los dejuba
dejar tomados a los quince afios. Yo le daba la queja, mira es que fijate exto. Es su vida, de
aqui en adelante ellos ya pueden hacer lo que quieran. ;Pero como si son unos chiquillos?

Pues yo no tenia autoridad con ellos.

De acuerde a los planteamientos de Juanita, la relacién con su hijo mayor ahora es
dificil, porque tuvieron un enfrentamiento debido a que ella le pidio que dejara de beber
alcohol. Ante esta peticion, éf reaccioné de forma agresiva e incluso aprovecho el
padecimiento de su madre para ofenderla y burlarse de ella a pesar de que en diversas
ocasiones ella lo ha apoyado por su adiccion, offeciéndole, techo, comida y dinero, ya que
por el grado de alcoholismo o han cormido de varios trabajos y no tiene donde vivir. Desde
ese ultimo incidente que fue hace aproximadamente un aiio, no ha vuelto a estar en contacto

con su hijo Con mi hijo mayor no hablo, nos peleamos hace un afio porque toma mucho.
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Asi como se ha alejado de su hijo mayor, Juanita se ha alejado de su segundo y
penaliimo hijo, quienes mantienen un contacto muy austero con ella debido a que se
encuentran viviendo en Estados Unidos. No obstante, aunque eila se siente triste por no
tenerlos cerca, asegura que le causa tranquilidad saber que estan bien y que han formado su
propia familia. De hecho, asegura que se siente aliviada por saber que su peniltimo hijo
estd alla, porque se alejd de las malas influencias Poco a poco se han ido yendo,
distanciando varios de ellos, si, por ejemplo, uno de mis hijos (el segundo), siempre ha

estado en E.U A desde que se caso, ya Heva diez akios por alla.

Con lo que respecta a sus dos hijas, aunque mantiene comunicacién con ellas,
considera la relacién como dificil, ya que se siente muy criticada por ellas. Ademas no lo
menciona abiertamente, de acuerdo a su discurso se nota que ha comparado el apoyo que ha
recibido por parte de la exesposa de su hijo mayor con el de sus propias hijas, pues
menciona que la primera, le ha brindado un apoyo incondicional; y sin duda, gue ella se
percate de que recibe mayor apoye de otras personas que no son sus hijas, s un duro golpe
y quiza por ello mismo percibe las opiniones de sus hijas como agresiones la relacion con

mis hijas es dificil, porque me critican mucho.

Finalmente es necesario resaltar, el papel que su hijo menor ha tenido en la vida de
Juanita, principalmente desde que se le diagnostico Insuficiencia Renal Cronica. Su hijo
Fernando, quien aclualmente cuanta con 16 afios de edad, ha estado en contacto con una
madre enferma desde que tiene seis afios de edad. Y actualmente es ¢l Gnico que vive con
Juanita, por lo que distribuye sus ocupaciones yendo temprano a la escuela y en las tardes
se ocupa de la tienda y de hacerle compaiiia a su madre con el mds chico me levo bien, es

el unico que esid conmigo.

Debido a la enfermedad de Juanita, Fernando ha aprendido a valerse por si mismo,
por lo que es él quien se encarga de lavar su ropa y de hacerse de comer, pero también se
hace cargo de surtir [a mercancia de la tienda, ya que Juanita ahora no puede salir debido a

la sensacion de fatiga y a los bruscos cambios de la presion artenial éf sabe que si tiene que
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andur limpio, se tiene que lavar, porque él se tiene que hacer sus cosas. A veces enando ya
llega y me encuentra tirada, pues si quiere comer, él tendrd que hacerse de comer porque

no hay quien le haga de comer.

El rol que Fernando ha desempafiado ante su madre, ha generado para Juanita una
gran dependencia no sélo desde el aspecto funcional sino también emocional, ya que es €l,
quien le brinda su compafiia cuando Juanita se siente deprimida e incluso cuando habla de
su deseo de morit Ef sabado nada menos, los dos acostodos en la cama, yo llorando por los
dolores que me dan en mis piernas y él ahi junio de mi: jllora mamd, llora, hasta que

descanses! Y a veces los dos nos juntamos nuestras lagrimas.

Esto, al mismo tiempo hace que Juanita se siente culpable, pues considera que es un
muchacho joven que se ha perdido de una infancia y adolescencia normal. Asi, el hecho de
que su hijo siga al lado de ella pesc a su enfermedad la hace considerario un hijo muy
bueno y asume gue no se lo merece jPor qué? Pues porque no ha disfrutado ni su nifiez, ni
su adolescencia como debe de ser. Pues porque, por su juventud. El es joven, él hubiera
querido tener una mamd sana, alegre. Como me ha dicho; yo quisiera que ni me ensefiaras
a bailar como ensefaste a todos mis hermanos. [Pues si hijo pero no se puede! El lo
comprende, es un nifio jtan bueno!, que deveras no sé porque Dios me fo mando, pero él es

el unico que esta pagando con las consecuencias de mi enfermedad.

Actualmente 1o que mas le preocupa a Juanita, es la forma de morir, porque quiere
evitarle a su hijo un mayor sufrimiento. Considera que el hecho de ver suftir a su hijo, la
haria sentir mas dolor Ef hecho no es precisamente de morirme, sino que no guiero sufrir,
ro quiero sufrir, al morirme yo no quiero sufrir. Yo quisiera tener un suefto, asi como dicen
que la muerie es un suefio. Dormirme y ya no despertar, jtan tranguilamente! y ;sabes por
que? Porgue no quiero ver sufrir a mi hijo. Yo se que va a sufrir, pero quiero que sufra lo

menos posible, porgue si no, yo voy a sufrir ms.
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Amistades

A lo largo de la entrevista se notd una limitada red de amistades en la vida de la
Sra., ya que tan s6lo hizo mencién de una amiga. Sin embargo, el establecimiento de dicha

amistad, marcé una influencia importante en la concepcion de su rol como esposa y mujer.

El comienzo de la amistad, dio inicio a los 20 afios de matrimonio cuando
cambiaron de domicilio a una Colonia en la que hay un importante contacto con los
vecinos. Asi, Juanita conocid a su nueva amiga de |a que no quiso mencionar el nombre ni
la edad.

El contacto con tal amiga, le permitid experimenta nuevas y agradables vivencias
como el conocer lugares de los que se podia admirar 12 arquitectura y la comida salfi con
ella, conoci muchas partes, por parte de ella. Nos ibamos, ella me ensefto como aprender a
comer una pizza, donde comerla. Porque ella es de dinero y pus me invitaba a paries
bonitas. Aunque yo pagaba mi parte que me correspondia; me invitaba al auditorio, qué a
ver un edificio bonito, un Hotel Pero no sélo eso, Juanita observé que su nueva conocida
actuaba de una forma muy distinta a como ella lo hacia con su marido. A los ojos de
Juanita, su amiga era libre, salia a donde queria y cuando lo deseaba Mire, en primera,
conoci a una amiga. Esta amiga eh, ella era completamente liberal. Ella su esposo, si no
habia comida, si no habia ropa, si no noada, nada. Pero siempre wna buena persona. El
comparar su vida con la de ella, le permitié romper paradigmas, pues se percatd de que la
forma en fa que ella concebia el rol de esposa no era la verdad absoluta y se empezd
cuestionar sobre la posibilidad de adquirir la misma libertad con la que contaba su amiga
este ella, siento que me abrio los ojos. De tal forma, Juanita comenzd a salir sin pedirle
permiso a su esposo. Aunque recalca que no dejaba de lado sus responsabilidades de ama
de casa y de madre, comenzo a sentirse una mujer libre con el mismo derecho que tenia sy
amiga de disfrutar cosas bonitas no que yo quisiera imitarla, sino gue yo levaba mi

regiamento en mi casa como debia de ser, pero si ella me invitaba algin lado, ya no le




12

RESULTADOS CUALITATIVOS

decia yo que no, le decia que si; ;de veras?, y si se envja el Sr. jnol, no se enoja y si se

eNoja, pus ya se eRconlentard.

Los cambios en la vida de Juanita por la influencia de la amiga, no sélo se limitaron
a su relacion marital, sino que también se sintid motivada por adquirir mayores ingresos
economicos que le permitieran seguir conociendo lugares bonitos, por lo que hizo crecer su
puesto de dulces yo decia, jpus ay, que bonito!. Entonces a parte de, yo empecé a trahajor
mds en lo de mi tienda a meterle y vo decia jyo tengo que seguirle y echarle ganas! porque
ya no queria conformarme de dulcecitos y refresquitos; ¢no? Una cajita de refresco, ya no
me conformaba yo con esto, le metia yo mi gasto y de ahi iba sacando las ganancias. Es
decir, la presencia de la amiga marcd una etapa en la que el principal motivo dejaria de ser

¢l esposo y empezaria a ser la busqueda de su libertad y suefios.

De acuerdo a lo mencionado por Juanita, la vecina estuvo presente en momentos
estresantes como la intervencién quinirgica que se le practicd por los miomas. En esa
ocasidn su vecina fue quien le comunicd que su esposo se habia enterado del supuesto
embarazo, e hizo énfasis en lo molesto que estaba me dice, oiga Juanita, ;qué cree?, que
ahorita acaban de regar todo el tepache. Le digo, spor qué? Ud, cree que salieron a decir
que es un aborto de guién sabe cuamo tiempo. Le digo... ;Un aborto? ;Como va ser un
aborto? Le digo, si tengo este, si tengo hemorragias, le digo. y ya llevo cudnto tiempo con
esto. Y dice, pres asi dijeron alld afuera, y dice, Don Tolio esti que se lo lleva jquién sabe
¢qué?. Sin embargo, tambien se observa que la amistada no era 1an intima, ya que la amiga
no estaba al tanto de el estado de salud de Juanita a mi la que me dijo, fue mi vecina y
entonces éf se dirigio a la Sra. también un poco tonta y ademas, pus ella que iba a saber
también si mis hemorragias eran a cada rato o no, yo no le platicaba todas mis

intimidades.

Ahora bien, aunque la Sra. no menciona el motivo por el cual se termind la amistad
es de suponer que se debid a la decepcion que sufrid cuando se enteré de que su hijo mayor

mantenia una relacion amorosa ¢on su amiga, y esa habia sido la causa por la que se separg
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de su esposa fue por causa de mi amiga. Mi amiga, andaba con mi hijo, ;si? Juanita
comenta que eso sucedid antes de que ella enfermara, pero todos se lo habian ocultado

como una forma de protegerla, sin embargo la noticia le dolié mucho.

Sintomas en la Enfermedad

Antes de que a Juanita se le detectara Insuficiencia Renal Cronica, fue intervenida
quirirgicamente por unos miomas que desde antes de haber sido operada le provocaban
hemorragias, por lo que recurrio al servicio médico Pues mire, cuando yo empece a estar
enferma, este, mi enfermedad se dio tal vez ;no sé? Nunca hemos descifrado ni los médicos
ni yo la causa de mi enfermedad. Eh, yo tenia muchas hemorragias: empecé a ir al médico
precisamenie por eso, por la causa de las hemorragias, este, y de ahi me dijeron que tenia

Yo unos reomay que me dijeron que me los iban a quitar.

A los cuarenta dias de su operacion tuvo su cita con la ginecologa para revisar como
habia evolucionado la herida, pero al revisar su estado, se le detectd hipertension arterial,
que era provocado por el alto nivel de creatinina y urea; s decir, cumplia con el cuadro de
Insuficiencia Renal Cronica, por lo que tuvo que ser internada, y rapidamente su hijo mayor
tuvo que firmar la autorizacion para ser dializada por el peritoneo 4 los cuaremta dias
exactamente lenia yo una consulta, me. Fra para ginecologia; y me revisa mi ginecologa;
no se si de nervios o jqué?, pero yo traia la presion mucho muy alta y me internaron. De
ahi ya ho me dejaron salir. Y de ahi diagnosticaron que estaba yo mal del rifion, y que la
urea la raia yo mal; y que la creatinina también y no sé que tanto, y ya no sales porque te

van a dializar.,

Ella considera, que su desajuste sanguineo se debia al alto grado de estrés al que
habia estado sometido durante los altimos dias por problemas familiares, pero a pesar de
que los médicos esperaron para observar si los niveles de creatinina y urea bajaban, al poco

tempo tuvo que ser intervenida para la colocacion del catéter y poder ser dializada.
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A 1o largo de su enfermedad ha padecido diferentes sintomas que han repercutido de
forma radical en su estilo de vida, por ejemplo, menciona que constantemente se siente
fatigada, y eso le impide atender su tienda, pues es tal el cansancio, que tiene que dormir a
cualquier hora del dia, También padece de malestares estomacales como la diarrea y los
dolores en las piernas cada dia son menos soportables. Del mismo modo, su piel se ha
resecado tanto, que le ha provocado llagas en sus manos, y su presion arterial se modifica
en todo momento ¥ aqui estoy mira, ahora he renegado mucho porque. No reniego de Dios
ni nada. ;No? Sino que digo... ;Por qué? ;Por qué lanta enfermedad? (comienza a llorar).
Cuando no me enfermo dg una cosas me enfermo de otra, cuando no me duele mucho este,
mis piernas, cuando no, me da mucha riadea, todo lo que como, todo, todo, ey hacerme

da¥io y no sé.

Es por ello que cada dia se siente menos motivada para seguir viviendo, y esto es
cumprensible, ya que ¢l hecho de padecer una enfermedad cranica trae consigo un desgaste
paulatino, a pesar de que se presente la adherencia a un tratamiento tan riguroso como la

Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria.

IMPLICACIONES PSICOLOGICAS EN LA ENFERMEDAD

a) ESTILO DE VIDA EN 1.A ENFERMEDAD

La Sra. Juanita padece Insuficiencia Renal Cronica desde hace 6 afios. A partir de
ese momento, la vida le ha exigido grandes retos, como lo es adaptarse al tratamiento de
Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria, que implica cambios radicales en los habitos y
actitudes cotidianas. En su relato se pudo apreciar que la dificultad para adaptarse al nuevo
estilo de vida a partir de su enfermedad, gira alrededor de la insercion al escenario médico,
de la modificacion en los habitos de autocuidado, hibitos alimenticios, el rechazo secial, la
dificultad para ser independiente en sus actividades laborales, asi como la concepeidn de no

poder realizar planes a futuro.
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Desde el inicio de la enfermedad, Juanita fue participe de sucesos estresantes que
afectaron radicalmente su vida. En un principio, tuvo que enfrentarse a la dolorosa
sensacion de formar parte del escenario hospitalario para ser dializada por 24 largas horas.
Ella comenta que asistir al Hospital era una experiencia horrible que lo Unico que le
provocaba era una gran tristeza y depresion sentia mucha tristeza, micha depresion, es
traumante para mi estar en el Hospital. Aprendi a dializarme en quince dias para que
rdpido me mandaran para acd. Incluso comenta, que no le importaban todos los problemas
que existian en su casa, ¢lla lo gue necesitaba en esos momentos era estar en su hogar, y por

€S0 se mostrd muy interesada por aprender la técnica ambulatoria.

Una vez que Juanita aceptd ser dializada, se enfrentd al rechazo que presenté su
cuerpo por el nuevo objeto que de ahora en adelante estaria presente siempre, “el catéter”,
Esta experiencia implicd mucho estrés y sufrimiento, pues después del primer rechazo, la
angustia por saber si el catéter funcionaria se hizo parte de la vida cotidiana. Pero no solo
eso, también experimenti6 dolor fisico y temor a la muerte que se hacia presente en cada
intervencion quinirgica para sacar e introducir un nuevo catéter Pues ya de ahi me
dializaron la primera vez y sali. Mi catéter no funciond, me volvieron a poner otro catéter.
Ese catéter me duré como cuatro meses, volvio a fallar. Me volvieron a operar ofra vuelta;
entre esas operaciones son dos de cada una, porque primero tienen que hacerte una
operacion para sacdrielo y después tienen que hacer una operacicn para melerlo
nuevamente. Enfonces yo sufri muchisimo, para mi esas operaciones son un escalon a la
muerte, porgue aparte tienes que estar viendo si te va a fallar, si no te va a fallar, si te sale

bien todo, si no.

Ademas de las dificultades que se han presentado por la cirugia, Juanita se ha tenido
que adaptar a modificaciones en sus habitos de vida, lo cual considera ha sido muy dificil.
Por ejemplo, con sus argumentos dio a entender que para ella la modificacion mas radical
¢n su vida, fue aceptar una nueva imagen de si misma, pues con tristeza menciona que ha
tenido que cambiar su forma de vestir y de arreglarse. La enfermedad ha producido

cambios en su cuerpo como la inflamacion del abdomen, que le impide vestirse como antes
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lo hacia, ahora tiene que usar ropa aguada y se siente poco motivada para arreglarse Mucho
muy dificiles, han sido muy dificiles para mi, si, mucho muy dificiles. El principal que ha
Sido y que fue, fue el haberme... ;qué te diré? Eh, cambiar mi manera de ser, cambiar en
mi forma de vestir, ya ho te pones la misma ropa, porque ya no te queda por el exceso de

agua que fraes en el vientre, eso para mi fue futal mas que el que comer.

También se ha tenido que enfrentar a modificaciones en sus habitos alimenticios,
pues ha tenido que dejar de comer cosas que antes le gustaban. Por ejemplo ha dejado de
beber agua en abundancia y ha dejado la sal Pues si i quieres. ;Qué te diré? A mi me
gusian mucho los frijoles, me gustan mucho las tortillas jsi?, y me gusta mucho el picante,

y el picante es una de las cosas que casi, casi te la prohiben.

Del mismo modo se ha visto expuesta al rechazo social, aunque en ¢l Hospital les
comentan que son los mismos$ pacientes quienes poco a poco se van aislando de la
sociedad, ella considera que fas personas la dejaron de tomar en cuenta como resultado de
su padecimiento, pues las vecinas ya no Ia buscan para convivir en eventos comunitarios.
Sefiala que antes de haber enfermado sus amigas la iban a buscar para realizar actividades y
se mostraban entusiastas por contar con su compafiia, pero ahora la gente ya no la busca.
Dicha descripcion, evidentemente pone de manifiesto, que Juanita afiora todo aquello que
tuvo antes; la compaiia de la gente, las fiestas, las reuniones, la emocion de organizar un
evento, etcétera; sin embargo, se siente lejos de obtenerlo Nos han hecho muchas pldticas
en Baxter de que nosotros nos alejamos de la sociedad, pero no es cierto, la sociedad nos
aleja a nosotros, te pone un margen y aunque diga la gente que no, no es cierto. Mira yo
por ejemplo, yo antes tenia yo muchas amistades, muchas, muchas y me venian a ver y se
iba hacer una cosa en la unidad; jvamos a ver a Juanital; y la primera era yo quien salia.
Ahora nadie, nadie, jla Juanita quedo atres!. Esta actitud por parte de los demas hace que
se sienta triste, molesta y desesperada, no comprende porque la gente se olvida de que a
ellos les puede suceder lo mismo. Sobre todo porque considera que su padecimiento se
caracteriza por aparecer de un dia a otro sin avisar y sin marcar una etiologia claramente

identificable Me siento mal..., triste, porque sientes una tristeza que dices... ;Por qué la
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sociedad me rechaza? ;Por qué no se ponen a pensar que ellas pueden padecer lo mismo

que yo? Porque esta enfermedad es jasi!, de la noche a la maiiana entra y no sabe uno.

Aunado a este rechazo social, ha tenido que cambiar en sus actividades laborales.
Desde que inicid con la venta de abarrotes, se creo la ilusion de ascender econdmicamente
y poder asi comprarse un carre. Ella misma, era quien iba por sus productos, no necesitaba
la ayuda de nadie, pero a partir de la enfermedad las cosas cambiaron porque ya no cuenta
con la misma fuerza para valerse por si misma. Se siente tan fatigada que ahora es su hijo
menor quien se tiene que encargar de surtir la tienda, y a veces de atenderla, porque Juanita
se tiene que ir a dializar o a dormir. Ora, fe digo, yo en aquellos entonces, si renegué
mucho, mucho de mi enfermedad, porque de ser una persona alegre, ir yo por mi
mercancia, subia y bajaba. ¥ de la noche a la mafiana inadal Decir que ya no puedes. En
su tristeza y desesperacion, le cuestiona a Dios por qué la ha hecho padecer una enfermedad
que le impide trabajar. A pesar de que personas como su madre la tratan de alentar, ella se
siente impotente y trata de encontrar a quién culpar por su enfermedad. Por ende cuestiona
a Dios y se cuestiona sobre su propia actvacion, Meas sin en cambio como me dice mi mama
también, pero puedes moverte hija! jpuedes mover tus manos, tus pies! jtodo eso dale
gracias a Dios! Mas sin en cambio, mira, soy muy mala porque siempre le he preguntado a
Dios... ;Por qué yo? ;Por qué yo si yo nada mds lo tinico que queria era seguir
trabajandn? Si me dejaban trabajar y luchar si th quieres por hacer algo, jnada mds! ;O
le encuentras algo de malo en mi vida que te he contado a i ahorita? Estos interrogantes
ponen de manifiesto lo importante que es para una persona sentirse activo y util, la
necesidad de realizar un trabajo remunerado no se centra en el simple hecho de generar
bienes econdmicos, pues si asi fuera, Juanita se sentiria tranquila, ya que su tiende le sigue
proporcicnando ganancias. Sin embargo, la realizacion de una actividad remunerada esti
intimamente vinculada a otros objetivos como lo es comprar un carro, pero sobre todo esta

relacionada con planes futuros.

Desde el inicio de la enfermedad la planeacion de un proyecto de vida por parte de

Juanita se ha visto imitada, asegura que no puede ni realizar planes para el dia siguiente
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porque no sabe como amanecera, no sabe si seguird viva desgraciadamente no puedes i
decir ni asegurar jmafiana voy a amanecer bien! 0 mafiana si quieres vamos a tal parte;
porque no sabes como vas a amanecer. Esta sensacion de imposibilidad para realizar planes
futuros, no solo se refiere a su vida una vez que enfermo, sino también a todos aquellos
planes que quedaron inconclusos, como lo era ir a pasear con su mama o ensefiarle a su hijo

a bailar.

b) ADHERENCIA TERAPEUTICA

Las exigencias que trae consigo un tratamiento como la dialisis peritoneal continua
ambulatoria no son faciles. Los cambios tan radicales en et estilo de vida del paciente
suelen significar un alto costo a cambio se seguir vivo v eso deriva en la baja adherencia

terapéutica.

En el caso de Juanita, es de suponerse que situaciones como el rechazo del catéter y
los cambios en los habitos de vida, han dado como resultado la concepcién que Juanita
tiene sobre la dialisis, pues aunque esta consciente de que en ¢l inicio de la enfermedad
resignarse a ser tratada con dialisis peritoneal, era la mejor alternativa que se le oftecia,
entre la encrucijada de la vida y la muerte ;o es qué la vida o la muerte? Yo dije, pus
nimodo; actualmente no s6lo duda en que esa haya sido la mejor decisidn, sino que
considera que fue un error haber aceptado el tratamiento, al asegurar que su médico
naturista fe comentd que aun conservaba el 50% de la funcidn renal. A veces pienso que fue
un gran error haber dejado gue me dializaran, porque mi médico naturista me dijo que ntis
rifiones trabajaban al 50%. Esto refleja la incertidumbre y desconfianza que las personas
tienen sobre la medicina aldpata, y también lo poco informados que estdn sobre su
verdadero estado de salud y las repercusiones que tiene padecer una determinada

enfermedad, lo cual sin duda, hace mas dificil la adherencia erapéutica.

No obstante, la Sra. Juanita, ha mostrado disposicion para cumplir con las demandas

terapéuticas, y eso le ha permitido sobrevivir seis afios con la enfermedad. Se ha adaptado a
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la disciplina terapéutica llevando a cabo sus recambios como los médicos se lo sefialan y
también obedeciendo todas las indicaciones. Pero es importante destacar, que la actitud con
la que ha afrontado el cambio de vida, tiene una intima relacién con la forma en la que se
ha enfrentado a los problemas en su vida, pues siempre les ha dado la cara poniéndose retos

que la motiva para seguir luchando.

En el caso de la adherencia terapéutica, se pude apreciar que desde un inicio la Sra.
mostrd una gran disposicion por aprender la técnica ambulatoria, como resultado de la
sensacién de tristeza que le genera estar en el Hospital, y hasta la fecha sigue siendo el
principal motivo que la lleva a someterse a una disciplina tan rigurosa Y asi se fe digo que
paso el tiempo y yo misma me propuse a decir... [yo tengo que salir adelante! jTengo que
echarle ganas y tengo que hacer esto! Aprendi a dializarme en quince dias para que rdpido

me mandaran para acd. Yo ya lo que no queria era regresar al Hospital,

A pesar de que en la actualidad Juanita se siente deprimida y vencida por la
enfermedad, sigue las indicaciones médicas al pie de la letra, porque no quiere estar
internada, Esto quiere decir que para ella, la concepcion de Calidad de Vida mejora cuanto
mas alejada esté del escenario hospitalario Aago tode lo posible por no estar en el Hospital.
El Dr. me dice jes que le puede pasar esto!, pus no lo hago. Sin embargo, aqui vale 1a pena
hacer hincapié en la calidad v/s cantidad, ya que si bien es cierto que la adherencia al
tratamiento ha permitido alargar la vida de la paciente, su Calidad de Vida deja mucho que

desear.
¢) RELACION CON EL SISTEMA DE SALUD

El contacto gue Juanita ha tenido con el sistema de salud, tomod fuerza hace seis
afios cuando su ginecdloga le detectd unos miomas y tuvo que ser intervenida para gue se le
realizara un legrado. Desde ese momento fue victima de la negligencia médica, ya que
dieron un informe totalmente errdneo, al haber comunicado que se le habia practicado un

fegrado debido a un aborto. Como ya se vio anteriormente, esta mformacion causéd
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repercusiones importante en su relacion de pareja diferon que... Que habia sido un... un
aborto ;si? ;Que diferon qué? Que habia sido un... un aborto; que habia side un aborto

normal.

A los cuarenta dias de haber sido intervenida, acudié a su cita para ser revisada, y
fue ahi cuando la detuvieron por traer elevado el nivel de urea y creatinina que se vio
reflejado en la hipertension arterial y posteriormente en el diagnostico de Insuficiencia

Renal Cronica.

Confrontada ante la decision de elegir entre la vida y la muerte, aceptd someterse al
tratamiento de dialisis peritoneal, pero a los pocos dias de la colocacion del catéter
experimento el rechazo de su cuerpo y lo asimilé como una vivencia desagradable porque
asegura, es un escalon a la muerte. El primer rechazo la condiciond a estar el resto de sus
dias pendiente de las reacciones de su cuerpo. y efectivamente volvio a experimentar tres
veces mas la disfuncion del catéter, por lo que suponemos debié haber vivido con una gran
angustia y decepcién por un tratamiento que se le ofrecia como “la mejor opcién” para
seguir viviendo Pres ya de ahi me dializaron la primera vez y sali. Mi catéter no funciono,
me volvieron a poner otro catéter. Ese catéter me durc como cuatro meses, volvio a fallar,
me volvieran a operar otra vuelta. Entre esas operaciones son dos de cada una, porque
primero tienen que hacerle una operacion para sacdrtelo y después tienen gque hacer una
operacicn para meterfo mievamente. Entonces yo sufri muchisimo. Porque a parte tienes

que estar viendo si te va a fallar, si no te va a fallar, si te sale bien todo, si no.

Fueron tan solo dos meses los que tuvo que asistir al programa de dialisis
intermitente, que como ya se ha mencionada, exige la presencia del paciente por 24 hrs. en
el Hospital. Sin embargo, ese pequefio lapso de tiempo le basté para concebir €] ambiente
hospitalario como deprimente, y por ende aprendid rapidamente e tratamiento ambulatorio,
pues eso le permitiria estar en su casa. Ella misma enfatiza que en ese momento, no le
importaron los problemas familiares, lo que queria era regresara a su hogar. Es decir, el

ambiente hospitalario era concebido por ella como algo que toleraba menos que sus
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problemas conyugales Aprendi a dializarme en quince dias porque sentia mucha tristeza,
mucha depresion. Yo queria estar en mi casa a pesar de los problemas que habia, y queria

esta en mi casa. Yo no queria, ni quiero es traumante para mi estar en el Hospital,

A pesar de que su adherencia terapéutica ha sido muy buena, opina que haber
aceptado el tratamiento dialitico fue un error, ya que cuando asistié a su médico naturista
éste le comentd que su rifion aln contaba con el 50% de funcionamiento. El hecho de que
Juanita haya acudido a una segunda opinién; pero ademis de medicina alternativa, muestra
la inseguridad que genera la medicina aldpata no solo por la diferente opinidén entre las
distintos tipos de medicina, sino por la forma en la que las personas son informadas de su
estado fisico en las Instituciones de Salud Publica, en donde la explicacion que les dan
sobre su enfermedad a wveces es tan superficial o tan confusa, que causa lagunas
conceptuales e impide que las personas tomen verdadera consciencia de su estado de salud,
alargindose el proceso de adaptacion a su nuevo estilo de vida. Por ejemplo en el caso de
Juanita, se observa que seguia haciendo planeas a futuro con su madre porque consideraba
que se iba a curar, y el no haber podido realizar dichos planes, evidentemente le causa
mucha tristeza iba yo a ver a mi mamd, y le decia yo, jpero vas a ver mamd, namds deja

que me cure!

Del mismo modo se observa, que esta falla de comunicacion entre el sistema de
salud y la paciente, genera el hecho de que Juanita atribuya sus mejoras fisicas a causas
religiosas, y no a los beneficios de la medicina ne sé, para eso tal vez Dios me manda la

recuperacion, para hacer algo.

No obstante, a lo largo de su enfermedad a aprendido a demandar del escenario
médico los elementos que le permitan conservar su salud, por lo que obedece todas las
indicaciones médicas. Pero un punto que debe ser altamente resaltado, es que Juanita a
rratado de encontrar ayuda en el plano emocional, y desde luego, el médico carece de los
elementos necesarios y el tiempo para brindar ese tipo de ayuda. De tal forma se puede

decir, que el Sistema de Salud le ha destinado pocos esfuerzos a la tan necesaria ayuda




131

RESULTADOS CUALITATIVOS

psicoldgica que requieren los pacientes renales yo le hice esta pregunta, le dije, oiga Dr.
fijese que me ha pasado una cosa muy curiosa, en este tiempo, le dije. Este llevo varios
meses sintiéndome un poco mal. Mal no fisicamente. sine moralmente me siento mal, digo,
yo he sentido que he cambiado en mi manera de ser, he sentido que he cambiado porgque de
repente se me va en puro lorar, de repente se me va, y me pongo friste y empiezo a

extraiiar a ciertas personas.

d} APOYO FAMILIAR EN LA ENFERMEDAD

El dificil cambio en el estilo de vida, no ha sido a lo dGnico que se ha tenido que
enfrentar a partir de su enfermedad. También ha experimentado el abandono de su marido y

el alejamiento paulatino de sus hijos.

Con su discurso se puede apreciar que lo mas importante para ella es contar con el
apoyo de su familia nuclear, es decir, su esposo, hijos y madre. Sin embargo, el rol de
cuidador inicamente lo brinda su hijo menor, y su madre aporta un buen apoyo emocional.
Su esposo y el resto de los hijos no le han brindado el apoyo que ella quisiera. E incluso

con el hijo mayor ella ha tomado el papel de protectora.

Asi, comenta que a pesar de que su relacion de pareja era disfuncicnal antes de
haber enfermado, esperaba recibir apoyo por parte de su marido, pero contrario a ello,
recibio ofensas y burlas, El error que cometieron los médicos al momento de dar el informe
de la intervencion quirirgica (embarazo-aborto) antes de habérsele detectado la disfuncion
renal, es considerado por ella, como el inicio del rompimiento de su relacidon marital, pues
sefiala que su esposo lo uso como pretexto para dejarla Yo pienso que ahi en ese legrado
Jue el pretesto mas grande de mi esposo para que nosotros nos dejaramos. Como él era
muy celoso, jsi? El ya de antemano y logicamente como esposo, él ya se habia dado cuenta
que yo tenia hemorragias, pero son tontos o se hacen tontos los hombres a veces ;si? Fn

esta actitud de la mujer porgque. A mi la que me dijo, fue mi vecina ésta, la que te platico.
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Que salieron a dar mi informe y dijeron que.. que habia sido un... un aborro. Sin embargo,
en ningiin momento de la entrevista hace mencién de la forma en la que repercutio tal
incidente en su relacién, y mas bien se aprecian ofensas y falta de interés por parte de su
esposo, que estan directamente relacionadas con el padecimiento de Insuficiencia Renal
Cronica, mismas que a su vez reflejan el desgaste gue ya se venia dando desde antes en la

relacion.

Ella menciona que su esposo también se encuentra pensionado por una afeccion
cardiaca, y recalca que cuando €l suffié un infarto, ella lo apoyo. Por ende esperaba recibir
el mismo apoyo de su parte cuando se le diagnostico el problema renal é/ es una persona
pensionada, a él lo pensionaron también por una afeccion cardiaca y éste sufvric un infarto,
en ese entonces que él sufrio un infarto, pues yo estuve con €l todo el tiempo, eso es lo que
mds me ha dolido, no que me devuelva el favor, ;5i?, sino que cuando él me necesité yo
estuve presente y él conmigo no. Desde el inicio se mostré la falta de interés por parte del
esposo, ya que cuando se pidio la auforizacién para iniciar con el tratamiento dialitico, €l no
estaba presente. Posteriormente, en las citas que les daba la trabajadora social, aunque él
asistia, tomaba una actitud de indiferencia y mas adelante a esa indiferencia se le sumaron
las ofensas y burlas cuando yo tuve la tltima operacion, tuvimos un disgusto muy fuerte mi
esposo y yo. Se burlaba de mi, como me veia como un guifiapo; me decia que era yo un
guiftapo humano. Y me decia, ;qué, ahora no te metieron a cuchillo?, Porque luego me
internaba 24 hrs. para hacerme cambios y este, me decia, ;qué ahora no te metieron a
cuchillo?, [Ya diles que de una vez! Y asi cositas, bromas de mal gusto ;no?. El tipo de
convivencia en ambos conyuges llego al grado en el gue ya no se toleraban el uno al otro,
las cosas que hacian eran molestas para ambos, y asi fue como de comiin acuerdo tomaron
la decision de separarse, Aungue él fue quien inicid con la amenaza de abandono, por
primera vez Juanita no hizo nada para detenerlo, asegura que ya no toleraba mas esa
situacion y que fue lo mejor para los dos. En este sentido se puede decir, que la separacion
de la pareja no se dio como resultado de la enfermedad, sino que la relacién ya estaba muy
deteriorada y la aparicién de un incidente tan estresante como el padecimiento de

Insuficiencia Renal Cronica de la Sra., precipitd una decision que quiza tarde o temprano se
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tomaria. También es importante resaltar, que en el momento de la separacion, la Sra. se
encontraba en la primera ¢tapa de la enfermedad, es decir, una etapa en la que las personas
enfermas se concentran en si mismos, y eso pudo haber provecado que ella se mostrara con
tal indiferencia ante la decision de su marido. Sin embargo, se puede apreciar que Juanita lo
extrafia, aunque no lo reconoce abiertamente, comenta que al recordar los momentos que
vivid con él, siente tristeza y sobre todo se prepunta si algun dia él la quiso, ya que no
puede creer que en estos momentos tan dificiles €l no la apoye entons, quiere decir que a la
mefor nunca me quiso, j5i7 [Nunca me guiso! Siempre fie por deseo nada mds para estar

conmigo.

En cuanto a sus hijos, ella ha percibido un alejamiento paulatino en especial extrafio
la cercania de mi familia que son mis hijos no? Porque ellos siempre estaban muy
apegados a mi. Sus hijos ya son personas mayores que han formado su propia familia,
excepto el hijo menor que es quien le brinda compafia. EHa considera que antes de haber
enfermado todos sus hijos estaban apegados a ella, pero se han ido alejando poco a poco.
Ademas, siente que no le han dado la importancia que merece por padecer Insuficiencia
Renal Cronica, yo pienso que si, ellos han tomado mi enfermedad como cualquier cosa; asi
que desearia estar mas cerca de ellos, los extrafia mucho. Le duele pensar que toda la gente
que quiere y ahora no esta con ella, se ha alejado porque asi lo han querido, de repente se
me va en puro lHorar, de repente se me va, y me pongo triste y empiezo a extrafiar a ciertas
personas gue estuvieron cercas de mi y que ahora pus ya no lo estin, ;no? No lo estin
porque no quieren. Por ejemplo con su hijo mayor tuvo problemas porque es alcohdlico y
cuartdo ella lo quiso ayudar, €l la ofendié; por lo que terminaron alejandose. Otros dos hijos
se encuentran en Estados Unidos, y no se ocupan de ella, sus dos hijas mantienen mas
coemunicacion con ella, pero siente que la critican por la forma en la que actia, y el unico
que esta con elia es su hijo menor, quien se ocupa de la tienda y le hace compaiiia en los
momentos mas dificiles, por 1o que lo considera un buen hijo Con mi kijo mayor no habio,
nos peleamos hace un afio porque toma mucho, mis otros dos hijos estan en E.UA; la
relacion con mis hijas es dificil, porque me critican mucho; y con el mas chico me llevo

bien, es el inico gue estd conmigo.
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El hijo menor quien cuenta con 16 afios de edad, es quien la ha apoyado desde el
inicié de su enfermedad a pesar de que era muy pequefio, pues contaba con 10 afos.
- Actualmente es €l quién se hace cargo de surtir la tienda. Pero también se hace responsable
de su propia comida, de lavar la ropa, de limpiar la casa, etcétera, y sobre todo le brinda
compaiiia a su madre cuando ella se siente mal tanto fisicamente como emocionalmente é/
ahi junto de mi, jllora mama, llora, hasta que descanses! ¥ a veces los dos nos juntamos

nuestras lagrimas.

Otro persona que le ha brindado apoyo es su madre, quien en el inicio de su
enfermedad se ocupaba de las labores domésticas y también le ha proporcionado compaiiia
Mi mama estuvo agui, todo el tiempo que yo la necesité mucho ella estuvo aqui conmigo.
Me ayudaba mucho, mucho me ayudaba, pues hacer de comer principalmente, ella estaba
al pendiente de la casa y de todo. Actualmente la convivencia entre ambas es menor, ya
que como Juanita subraya, su madre es una mujer de edad con sus respectivos achaques. En
este aspecto, es importante recalcar que la relacion entre madre e hija se modificd, sobre

todo porque la primera, ahora es percibida por la paciente como una madre apoyadora.

A lo largo del discurso, también se pudo apreciar que la Sra. cuenta con el apoyo de
la exesposa de su primer hijo. Menciona que le tiene un carifio muy especial, mayor al que
le tendria si fiera su hija, ya que asegura, es una persona que siempre se ha preocupado por
ella su esposa es una persona, mds que mi hija eh, mds que una de mis hijas. La quiero
mucho y siempre lo diremos. Ella llega aqui como si estuviera en su casa. A ella no le
interesaba dejar a sus hijas por irme a ver al Hospital. Ella se quedaba hasta en la noche a
darme de comer, bafiarme, todo, todo, todo, todo. Lo mismo, venia aqui a ordenar, ja ver

qué vas a hacer?, a ver [Fernando la tarea! ;Qué vas a hacer?

Ahora bien, aunque Juanita cuenta con el apoyo de las tres dltimas personas
mencionadas, es claro que el apoyo familiar es limitado, por lo que ella compara la atencion

que ha recibido de otras personas, en comparacién a la de sus propios hijos, es decir, el de
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su madre y nuera g eila (nuera) no le interesaba dejar a sus hijas por irme a ver al
Hospital, ella se quedaba hasta en la noche a darme de comer, bafiarme, todo, todo, todo,
todo. Pero, se siente especialmente agradecida con su hijo menor, al grado de considerar
que no se merece tener a un hijo tan bueno que deveras no sé porque Dios me lo mando.
Ademas se siente culpable porque quisiera brindarle las atenciones que una madre sana
brinda a sus hijos & hubiera querido tener una mama sana, alegre, él es el tinico que estd
pagando con las consecuencias de mi enfermedad. Enfatiza de forma desesperada que €l es
un muchacho joven al que se le ha limitado mucho porque desde que era pequefio ella ha
estado enferma no ha disfrutado ni su nifiez, ni su adolescencia como debe de ser y el
hecho de que ella esté sola, deriva en la responsabilidad que su hijo tiene de hacerse cargo

de si mismo.

Aunado a ello, 1a Sra. ha generado dependencia hacia su hijo porque ya no se puede
valer por si misma para mantener su negocio. De tal forma ha tenido que delegarle a su hijo
la responsabilidad de comprar la mercancia, y en ocasiones, de atender la tienda ve a traer
esto o nos hace falta esto. No obstante, en este punto es importante mencionar, que asi
como la Sra. se siente culpable y dependiente a su hijo, del mismo modo se pude suponer
que si la Sra. salié adelanta a pesar de! limitado apoyo familiar, pudo haber sido porque se
esforzé por sacar a adelante al Unico hijo que ain dependia de ella. Quiza si Juanita no
hubiera contado con ese incentivo, la adherencia al tratamiento habria sido menor y la falta

de interés por seguir viviendo se hubiera presentado desde el inicio de la enfermedad.

¢) DEPRESION EN LA ENFERMEDAD

Actualmente Juanita se siente muy mal, pero recalca que dicho malestar no se limita
al aspecto fisico sino también emocional mal no fisicamente, sine moralmente me siento

mal.
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Ella sefiala que desde la dltima vez que se puso mal, es decir, desde que le dio
diarrea y dolor en las piernas, sintidé que perdi6 todo el interés por seguir adelanta y ni sus
dos grandes motivaciones, o sea su hijo y la tienda, la animaron para tuchar Mi motivacicn,
pues fijate que hasta hace poce yo la sentia asi. Mi motivacion a parte de mi hijo era la
tienda, pero después de que estuve mal, yo la senti que no me interesaba nada, haz de

cuenta que me pasé un velo por mi cara que me quitc todo.

En este sentido ella asegura que su estado de animo ha cambiado mucho, pues de
ser una persona alegre ahora se siente deprimida yo he sentido que he cambiado en mi
manera de ser, he sentido que he cambiado porque de repente se me va en puro llorar, me
pongo triste. Comenta que el malestar fisico cada dia es mas frecuente, se siente cansada y
el dolor de sus piernas es menos soportable, por ende, algunas veces no tiene ganas de
iniciar el dia, a veces simplemente no tiene ganas ni de levantarse. Sefiala que a partir de la
enfermedad se ha enfrentado a momentos muy dificiles que hasta la fecha contimian, pero a
diferencia de las primeras etapas de su enfermedad en las que sentia ganas de salir adelante,
ahora la tmica meta en su vida es morir Pus flegar a lo mismo que todos llegamos ;no?, el
Jinal, pero morir sin sufrimiento para evitarle mayor dolor a su hijo, no quiero sufrir no
guiero ver sufrir a mi hijo. Sin embargo, comenta que aunque ella lo que desea es llegar al
fin, le teme a la forma de morir yo lo gue si sabes y a penas lo acabo de comentar con mi
hijo es que lengo mucho miedo a morirme, pero mucho. El hecho no es precisamente de
marirme, sino que no quiero sufrir. Yo quisiera tener un suefio. Asi como dicen que la
muerte es un suefio, dormirme y ya no despertar jtan tranquilamente! Aunque sabe que a él
le dolera, considera que el dolor sera menor si ella sufre poco yo se que va a sufrir, pero

quiero que sufra lo menos posible, porgue s5i no, yo voy a sufrir muas.

f} AUTODESCRIPCION

Actualmente Juanita tiene una imagen negativa de si misma, debido a que ya no se

puede arreglar como antes y se siente tan casada y fatigada, que en algunas ocasiones tiene
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pocos deseos de levantarse. E! padecimiento de Insuficiencia Renal Cromica en
combinacion con el alejamiento paulatino de sus hijos, le hacen sentir poco merecedora del
Unico hijo que le ha brindado una atencién al 100%, y su interés por seguir luchando cada
dia se hace menor sobre todo cuande compara su actual forma de ser con el

comportamiento de antes.

Segin ella antes de enfermar, era una persona alegre y entusiasta, hichaba por salir
adelante, por tener una vida mejor, era buscada por su circulo social, pero argumenta que

desde que enfermo, se ha convertido en una persona rechazada.
g) SITUACION ECONOMICA

fa narracion dada por Juanita muestra que ha pertenecide a un ambiente de
limitaciones econdmicas, sin embargo, €l rubro de su negocto le ha permitido cierta
estabilidad econdmica a pesar de padecer Insuficiencia Renal Cronica y estar sometida al
tratarmiento de Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria, que le exige cuatro recambios

diarios cada seis horas.

Aunque actualmente obtiene un ingreso econdémico que la convierte en uno de los
pocos pacientes privilegiados del Sistema de Salud Publica; a lo largo de su vida siempre
wvo que esforzarse por obtener recursos economicos, pues a pesar de que durante su nifiez
no tuvo que salir a trabajar, si se tuvo que responsabilizar por el cuidado doméstico en su
familia, debido a la ausencia de una madre trabajadora que era el Onico pilar familiar por a
la ausencia de un padre alcohdlico y después finado. Del mismo modo, en su discurso se
pude apreciar la necesidad econdmica que se presentd durante su nifiez, cuando enfatiza
que desde que ella recuerda, sus hermanos menores trabajaban Ella.. trabajaba. Hacia
tortillas, echaba tortillas a mano v tenia entregas de tortillas, entonces a eso se dedicaba

elia en el dia.
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Aunado a ello, el hecho de que su madre aceptara ir a vivir con su pimo a cambio
de tener techo sin tener que pagar renta, resalta un panorama de inseguridad econdémica a
pesar de los ingresos obtenidos por la madre y hermanos le afrecieron a mi mama que como
se ucababa de aliviar mi tia de un bebé, pues que se fuera a cuidorla. Y pues ahi hay
muchos cuartos, y vas a vivir bien, y no tienex que pagar renta. Y pues todo eso le

efrecieron a mi mamad, y aceplo que nos fuéramos para alla.

Mas adelante en su matrimonio, se observa fa necesidad de obtener mayores
ingresos con el objetivo de poder satisfacer las necesidades de sus hijos. Para ello, se
compromete a lavar y a planchar ropa ajena pese a la prohibicion del marido, asi, como el
de poner un pequefio puesto de dulces. Sin embargo, es importante mencionar que a pesar
de que hay carencias economico, no se presentan de la misma forma en la que se
presentaron en su infancia, pues por lo que menciona sus hijos no tuvieron la necesidad de
trabajar desde pequefios, lo cual se pudo haber debido a que amhns conyuges fungian como
proveedores El trabajaba en Quimex, en una fabrica textil, entonces este, me iba yo a lavar
o a planchar a escondidas de él. Como él trabajaba turnos entonces yo ponia de acuerdo a
la Sra. cuando podia ir y cuando no podia ir y ellos hasta iban a dejarme a la casa, ¢si?
Este, era el tipico marido como dicen, “celoso de la honra y desobligado del deber”,

porgue no daba, y pues el dinero hacia falia. Los chicos estaban estudiando.

Otro aspecto importante, es que la influencia de la mencionada amiga permitio que
Juanita conociera cosas que la motivaron a esforzarse por obtener mayores recursos
econdémicos, pero en este momento la intencidn no sélo se centrd en adquisiciones de
primera necesidad sino en el deseo de obtener un “plus” en el estilo de vida, es decir, para
poder seguir conociendo lugares y comida agradable asi como también comprar un carro.
Para conseguirlo Juanita se propuso agrandar su negocio de dulces convirtiéndolo en una
tienda de abarrotes empecé a trabajar mds en lo de mi tienda, a meterle. Y yo decia, yo
tengo que seguirle y echarle ganas porque ya no gueria conformarme de dulcecitos y
refresquitos jno? Una cajita de refresco, ya no me conformaba yo con esto, le metia yo mi

-wgastoy de ahi iba sacando las ganancias.
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Dicha tienda de abarrotes hasta la fecha sigue siendo redituable, pues ha podido
salir adelante con ella durante la enfermedad y no ha necesitado apoyo de nadie en este
aspecto. La tienda se encuentra ubicada en una de las recimaras de la casa que tiene acceso
a la calle y por una ventana atiende a sus clientes. El hecho de que el establecimiento
comercial se encuentre ubicado dentro de la casa, le ha permitido seguir adelante con su

negocio, ya que puede realizar sus recambies sin que 1a venta se altere.

No obstante, Juanita no estd conforme con ello, pues asegura que no pudo
consolidar el objetivo de comprarse un carro con el que podria salir a pasear con su mama.
Ahora se pregunta, por qué Dios le mando una enfermedad asi, cuando elia lo unico que
deseaba era trabajar para obtener la dnica ambicion en su vida, que asegura, era un
automovil ¥ le decia yo... ;Te acuerdas mama cuando te decia yo? Y jmira! ;Por qué
mumd? ;Por qué, si te lo juro que yo no ambicionaba mds? Y esas_fueron mis ambiciones
de mi vida, tener un carro, pero yo queria divertirme con mi mamd. Las ultimas veces que
pude salir con ella, ya estabamos mal las dos ella y yo, este nos saliamos, nos fuimos a los
remedios, nos fuimos a la Villa, yo queria que asi fueran nuestros paseos, pero pues Dios

no me lo cumplio.

h} AFRONTAMIENTO

En general se pude decir que la Sra. Juanita ha mostrado un afreatamiento que le ha
permitido salir adelante, ya que cuando se ha encontrado en situaciones dificiles establece
objetivos o retos que la motivan a resolver el problema. En ningiin momento del discurso

comenta una actitud de evitacion ante las dificuitades.

Por ejemplo, durante su infancia cuando temia ser abandonada por su madre,
preferia quedarse despierta dusante la noche para que eso no le sucediera, es decir, se
mantenia alerta ante la amenaza y se decidia a que eso, a lo que tanto temia, no le pasaria.

Mas adelante cuando sus hermanos o madre la criticaban diciéndole que no hacia bien el
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“quehacer”, efla se sentia mal y se ponia a llorar, pero se proponia aprender a hacerlo bien y
me ponia yo a lorar y trataba yo de volverlo hacerlo bien y de hacerlo mejor la proxima

vez que lo hacia.

Mas tarde en su matrimonio, se tuvo que enfrentar a un marido opresor que la
golpeaba y sometia, impidiéndole que saliera a la calle incluso para trabajar, pero eila en su
afan de superarse econdmicamente, organizaba sus actividades de tal forma que podia
salirse a lavar ropa ajena me iba yo a lavar o a planchar a escondidas de ¢l Como él
trabajuba turnos entonces yo ponia de acuerdo a fa Sra. cuando podia ir y cuando no
podia ir; y ellos hasta iban a dejarme a la casa, ;si? Y aunque tardd mucho tiempo para
revelarse ante los golpes (20 afios), logro enfrentarse directamente a su mando cuando éste
la quiso golpear, porque ella le pidié el gasto ;Por qué me haces eso? ;Sabes qué? jNo me
lo vuelvas a hacer! iNo me lo vuelvas a hacer porque no te lo voy a permitir! ¥ no se lo

voivi a permitir.

Del mismo modo, su interés por salir adelante la hicieron iniciar con el negocio de
la tienda de abarrotes a pesar de que no contaba con el apoyo de su marido pues también
empecé a lavar y a planchar ropa ajena con algunas conocidas de aqui, pero ya no me
conformaba con eso, y decia, ino! Yo tengo que salir adelante. Quiero ser algo diferente, y

te digo, empece a vender mis refrescos, mis dulcecitos y de ahi empece a irme para arriba,

Actualmente con el padecimiento de su enfermedad, se puede notar a una Juanita
apotada y que parcce, se ha comenzado a dar por vencida, pues comenta que ya no
encuentra motivacidn para seguir luchando, Sin embargo, al principio de la enfermedad ella
se propuso salir adelante y echarle ganas yo misma me propuse a decir, yo tengo que salir
adelante y tengo que echarle ganas y tengo que hacer esito; lo cual se comprueba con los

seis afios de sobrevivencia que a alcanzado a pesar del poco apoyo social con el que cuenta.
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CONCLUSIONES

A partir de los datos obtenidos, se pudo apreciar como las relaciones afectivas que

Juanita ha establecido, se caracterizan por ser limitadas en la expresion emocional.

Desde la descripcion que hace de su infancia, se logro distinguir el gran apego que
desarrollo ante su madre, quien a la vez se caracterizo por ser responsable ante ef cuidado
de sus hijos; pero al mismo tiempo por ser una persona carente de habilidades que le
permitieran demostrar afecto. Esto crea gran ambigiiedad, porque por un lado, la madre de
Juanita muestra con aclos que los quiere, puesto que se preocupa por ellos, los mantiene y
ve por su bienestar. Sin embargo, al mismo tiempo, es una mujer desapegada
emocionaimente hablando, porque le cuesta trabajo expresar sus emociones y que, en el

fondo, cumple con su deber hacia sus hijos muy a pesar suyo.

Que la madre siempre se mantuviera a cargo del cuidado de sus hijos, pone de
manifiesto que sentia afecto por ellos. No obstante, cuando sus hijos le demandaban
expresiones afectivas asi como también intentaban proporcionarle carifio, ésta los
rechazaba. Por ende, se puede decir que fa madre de Juanita es una persona que desarrolio
una separacion muy estrecha entre la necesidad de estar cerca de sus seres queridos vy la
necesidad de alejarse de ellos cuando los siente demasiado cerca. Esto se puede entender
como una limitada separacion entre el sentimiento de amor y de odio; que le impide a las
personas disfrutar plenamente de los intercambios afectivos. En este sentido se debe
resaltar, que asi como [a madre necesitaba tener cerca a sus hijos, del mismo modo
necesitaba sentirse alejada de ellos, lo cual implicd que nunca se alejara por completo, pero

al mismo tiempo, que nunca les expresara necesitarlos.

Aungue la descripcion que Juanita hace sobre su padre es por demas limitada.
También se aprecia que al igual que la madre, carecia de habilidades que le permitieran
expresar sus emociones. Esto se pudo distinguir claramente en la conducta alcohdlica

asumida por el padre. Ya que sin duda, al beber en exceso evitaba enfrentarse a los
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problemas y expresar sus sentimientos. La personalidad del padre es de una persona
completamente dependiente, inmadura y centrada en el placer a corto plazo. Lo inico que
le intereso en la vida fue alcoholizarse sin medir las consecuencias que pudiera acarvear
sobre su familia, 1a cual nunca le interesd, o sobre su propio bienestar fisico. Todo esto

hasta el grado de morir debido al alcohol.

Evidentemente esta forma de expresion afectiva en ambos conyuges, generd una
dindmica familiar que se caracterizd por peca comunicacion y una limitada unién familiar,
lo cual se ve reflejado en el hecho de que Juanita haga poca mencidn de sus hermanos y su
discurso sobre la infancia se centre en aspectos laborales, y no, en vivencias agradables. El
tipo de familia de Juanita es de desapego completo. Cada uno de sus miembros se encuentra
interesado exclusivamente en si mismo. La unién familiar no existe. El (nico elemento de
cohesion de la familia es la madre, ya que es la Unica que se preocupa por la prole. Pero
este sentimiento de unién familiar no existe en el resto de los elementos de fa familia. Los

hermanos no se apoyan entre si y ni qué decir de la conducta auto-centrada del padre.

No obstante, algo que se debe resaltar, es que el hecho de que Juanita haya generado
un importante apego hacia su madre, fungid como la base para que estableciera una
relacion de pareja con un hombre, que al igual que la madre, se caracterizaba por una
estrecha separacion entre sentimientos antagonicos. Esto quiere decir, que la relacion que
desarrollo con la madre, fue la misma que busco establecer con su pareja. Por ende, en su
vida matrimonial también fue una mujer necesitada, pero al mismo tiempo, rechazada por
su esposo. Juanita crecié como una mujer emocionalmente dependiente. Al ser rechazada
por ambos progenitores, siempre buscd la aceptacion de sus seres queridos. Cuando crecio,
creyd encontrar en su marido la fuente para cubrir estas necesidades. Sin embargo, esto
nunca sucedi®, pero Juanita se aferrd a la esperanza de gue algiin dia su esposo cubriera
estas necesidades. Para conseguir esto, utilizo todas las estrategias posibles con su esposo,
desde tolerarlo hasta pelearse con él. La esperanza solo la perdid cuando su mando la

abandond.
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Aunque Juanita luch6 veinte afios por acercarse a ¢l y sentirse aceptada por éste
mismo, nunca lo logrd. No obstante, se debe hacer hincapié en que el rechazo o la limitado
expresion de afecto por parte de Tofio, no se debia a que no la quisiera, simplemente
carecia de las habilidades que le permitieran expresar abjertamente el afecto, no sdlo por
Juanita sino también por sus hijos. Tanto Juanita como su esposo eran personas con grandes
necesidades emocionales, con una demanda hacia la pareja para poder cubrirtas. A pesar de
esto, nunca consideraron que el otro cubriera dichas necesidades. Siempre se sintieron
mutuamente desilusionados por su relacion. Ninguno de los dos pudo cubrir las necesidades
ajenas, puesto que se encontraban enfrascados en que el otro cubriera las suyas propias, sin
fijarse en las que este mismo tenia. Cuando Juanita intentd en algiin momento cubrir las
necesidades de su esposo, éste nunca lo considerd asi. Aqui se crea una paradoja porque se
le solicita al otro que cubra las necesidades propias, perc el otro nunca podra cubrirlas de la
manera perfecta en que se requiere. Por lo tanto, todos los esfuerzos que se hagan siempre

resultaran inttiles.

Otro aspecto que se debe destacar, es que Juanita al igual que su madre, se mantuvo
cerca de sus hijas para satisfacer necesidades basicas, pero se mantuvo al margen de
expresiones afectivas. Esto se logra apreciar con el austero discurso que hace sobre sus
hijos. Para ella, las figuras mas importantes son su madre y esposo. Mientras que sus hijos
tan solo parecen ser un motivo que le permite sentirse necesitada; pero al mismo tiempo
requiere permanecer alejada de ellos afectivamente, Es por esta razoén que cuando sus dos
hijos mayores comenzaron a beber en exceso y ella intentd acercarse para ayudarlos, ya era
demasiado tarde, sus hijos habian aprendido a contar con su apoyo para cubrir necesidades
basicas y no afectivas. Esto es una transmision intergeneracional que se va dando de
madres a hijos. Los padres establecen los patrones y modelos de interdependencia
emocional de tal manera que se transmite de una forma mas o menos inconsciente y

automatica.

Esta dificultad para expresar el afecto, se ve claramente reflejada ahora que Juanita

se encuentra enferma, pues a partir de su padecimiento ha experimentado el alejamiento de
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sus hijos y abandono de su marido. Evidentemente, el padecimiento de una enfermedad
cronica, no sélo le demanda retos emocionales al paciente, sino también a los familiares
quienes se ven sujetos a la decision de alejarse o seguir cerca de la persona que ha
enfermado; y desde luego esa decision se toma en base a las habilidades que las personas
tienen para expresarle afecto al familiar que lo requiere. El abandono tanto de esposo como
de hijos demuestra ta poca cohesion familiar que existi6 desde su familia de origen. Cada
quien busca su propio beneficio personal sin fijarse mucho en el prupo. Es una familia con
tendencias individualistas que solo se unen para cubrir sus necesidades estrictamente

personales.

En el caso de Juanita se observa que al tratarse de una familia muy limitada en la
expresion afectiva, la presencia de una enfermedad los ha alejado mas. Por ejemplo, su
marido a los pocos meses de que se le diagnosticd la enfermedad, decidio alejarse de ella, y
evidentemente se debid a que scguir a lado de Juanita traeria grandes retos emocionales
para él, como lo seria demostrarle afecto, sentimiento que para Tofio es sumamente dificil
expresar. Ademas de que, al no conocer la solidaridad marital, considera que el costo de

estar junto a una enferma es demasiado elevada para €l

En cuanto a los hijos, se observa que éstos siguen manteniendo el patron de
dependencia materna que aprendieron desde chicos, es decir, siguen demandando ayuda de
su madre para satisfacer necesidades basicas como la econémica, pero ne le proporcionan
ni le demandan ayuda emocional. Esto se observa claramente en su hijo mayor, quien e
dejd de hablar desde hace un afio porque Juanita intentd ayudarle para que dejara de beber;
destacando el hecho de que mientras la ayuda fue econémica, su hijo permanecid con ella,
pero cuando Juanita intentd intervenir directamente en ¢l habito del alcohol, él simplemente

se alejo.

Ahora bien, el que su familia se haya dispersado tanto a partir de su padecimiento,
es una de fos aspectos mas dolorosos a los que se ha tenido que enfrentar. ¥ debido a ello,

ha experimentado tristeza, desesperacion e impotencia; que la conducen a una fuerte
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depresion y al mismo tiempo a preguntarse por qué la gente se ha alejado de ella. Los
sentimientos de ingratitud, abandono e impotencia por parte de Juanita incrementan su

depresion y sensacién de abandono.

Aunque ha comado con el apoyo de su madre y de su hijo menor, es inevitable que
compare los lazos familiares de antes con los de ahora; y que se lamente por todo lo que
perdid. Ademas, si a esto se le suma la marginacion a la que ha estado sujeta por parte de su
comunidad, se pone de manifiesto que Juanita se ha tenido que enfrentar a uno de los

aspectos que mas temor crea en ¢l ser humano: la soledad.

De hecho, aunque enfatiza lo dificil que ha sido adaptarse a los habitos demandados
por el personal médico. Muestra mayor impotencia y desesperacion cuando se refiere al
rechazo del que ha sido victima a partir de su padecimiento. Y quisiera que todas las

personas entendieran que cualquiera pucde llegar a padecer una enfermedad como la suya.

Del mismo modo, Juanita ha sufrido por su disminucidén en la capacidad para
realizar actividades de la vida diaria, que antes de su padecimiento realizaba de forma casi
imperceptible, como lo era ir al mercado para surtir su tienda de abarrotes. En este sentido
es importante destacar, que dicha disminucion de actividades diarias repercute directamente
en sus relaciones sociales, ya que obviamente los intercambios sociales se ven sumamente
reducidos con su comunidad y eso hace que se genere un circulo vicioso en donde la
comunidad asume que la persona enferma no quiere convivir y al mismo tiempo que la
persona enferma se conciba como una persona rechazada; sin percatarse de que quiza
algunas personas de su comunidad ya no la buscan por su propia actitud. En conclusion se
puede decir que carecer ambas partes de una cultura de salud, dirige a malos entendidos

tanto en la persona como en la comunidad.

Debido a lo anterior, la Sra. Juanita ha tenido que aprender a estar sola y al mismo
tiempo a hacerse amiga del personal de salud que forma parte de un escenario que le

significa doloroso y triste. Incluso uno de los aspecto que llama ea gran medida fa atencion,
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¢s que a pesar de lo dificil que le ha sido adaptarse al escenario médico, ahora ya no sélo
demanda ayuda en el plano fisico, sino también en el plano emocional. Es decir, Juanita se

siente tan sola, que busca consueto emocional en su médico.

Ahora bien, pese a que Juanita ha mostrado una adherencia terapéutica adecuada
cumpliendo con todas las prescripciones médicas, parece que después de seis afios
comienza a darse por vencida, ya que ni su hijo, ni su tienda, que eran sus mayores
incentivos, superan su deseo de morir. Esto, al parecer guarda mucha relacion con el hecho
de que cada dia su deterioro fisico es mayor. Sin embargo, tal actitud de darse por vencida
se comprende, si se logra visualizar que un enfermo crénico sujeto a un tratamiento tan
rigido como lo es la didlisis peritoneal, espera recibir algo a cambio, pero al observar que
fisicamente se sigue deteriorando comienza a perder de vista el objetivo que lo lievo a
someterse al fratamiento, el cudl sin duda, era seguir viviendo con la mayor normalidad

posible.

Desde luego, a 1o largo de seis afios Juanita se ha dado cuenta de que €50 no es
posible, pues después de todo ese tiempo sigue viviendo con la incertidumbre por no saber
si seguira con vida al dia siguiente; conduciéndola a focalizar su atencién en su estado de
salud, el funcionamiento del catéter y en la aparicion de los diversos sintomas, que cada dia
son mayores y que evidentemente le recuerdan constantemente su muerte, por lo que se
percibe imposibilitada para proyectar planes a futuro a pesar de que aun tenga cosas por

hacer.

Ademads, como ya se menciond anteriormente, Juanita se encuentra sola; y a pesar
de gue su hijo menor esta con ella, se puede decir que dicho apoyo es circunstancial. Asi,
aunque Juanita no lo menciono abiertarnente, tal vez el decir que ya ni su hijo le significa
un motivo para seguir viviendo, esta reflejando un excusa para no hacerle frente al hecho de
que su hijo ya puede ser autosuficiente, y en cualquier momento se puede alejar de ella.
Quiza sus argumentos de querer morir pronto, no estan reflejando verdaderamente el deseo

de morir. Pues si se toma en cuenta que desde hace seis afios Juanita vive con la sensacion
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de una pronta muerte, se puede suponer que ha perdido {a dimensién de dichas palabras, y
mas bien estan siendo utilizadas para cubrir el temor que siente de ser abandonada por su
hijo y al mismo tiempo, lo estd viendo come la solucidn mds sencilla para enfrentarse al
sentimiento de culpa que experimenta por asumir que lo "ha privado de vivencias

importantes para un joven de su edad.

A pesar de todo esto, como sujeto vivo, Juanita lucha por mantenerse viva ¢ intenta
poner en juego todos sus recursos para lograrlo. Este miedo a la muerte hace gue surjan
sentimientos encontrados. Por un lado, el deseo de morirse, ya que a nadie le importa y
piensa que tal vez no sucederia nada si muriera. Por el otro, el miedo a la muerte y lo que
pudiera ocurrirle después de ésta, la impulsa a luchar por su vida. De la misma forma, en el
fondo conserva la esperanza de un milagro que la pudiera devolver a una vida normal. Esto

0Casiona que por momentos se sienta abatida y en otros esperanzada.

El afrontamiento a una enfermedad terminal es una mezcla compleja de emociones,
sentimientos y acciones paradédjicas. El sujeto pasa del temor al panico cuando piensa en su
cercana muerte. Lucha legitimamente por su vida, haciendo actos en ocasiones
desesperados, que a la vista de los demas parecen actos generados por la locura o por la
ingenuidad. La necesidad de tener a alguien a su lado, hace que se recurra a cualquier
recurso, incluyendo provocar lastima en los demas, el chantaje o cualquier otro recurso que
tengan a mano sin importar su dignidad. E} miedo, es un sentimiento que envilece a los
seres humanos, porque los orilla al uso de cualquier recurso sin importar ninguna clase de
posible calificacion mora! o de cualquier otra indole. Cuando el enfermo se siente limitado
por su enfermedad, al mismo tiempo que abandonado, si aun tiene suficiente conciencia de
lo que le estd ocurriendo, no solo tiene miedo, sino angustia ante lo que considera
inevitable. Dentro de un hospital, el equipo de salud con experiencia en este tipo de
pacientes, lienden a no hacerles caso o a pedir que sea su familia quien los cuide y los
consuele. Esto requiere la intervencion de un profesional del comportamiento, que tenga los
suficientes conocimientos y experiencia para ayudar a superar el ultimo trance de la

existencia, como lo puede ser el psicologo.
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En el presente reporte de investigacibn, se tuvo como objetivo evaluar la Calidad de
Vida en un grupo de pacientes sometidos al tratamiento de Dialisis Peritoneal Continua
Ambulatoria (DPCA) v/s un grupo de pacientes tratados con Didlisis Peritoneal
Intermitente (DPI). Esto se llevd a cabo, con ia finalidad de determinar cual de los
tratamientos ofrece niveles mas elevados en la Calidad de Vida y asi poder proporcionar

mejores alternativas de vida a los pacientes renales en un fituro,

Como se vio, las opiniones de los investigadores acerca de las ventajas en cada uno
de los tratamientos difieren, pues autores como Gamboa (1989), aseguran que el
tratamiento de DPCA, ofrece mayores ventajas que la DPI, ya que en el primero, las
personas tiene la oportunidad de dializarse en su propia casa, lo que permite mantener un
mayor lazo familiar, estar menos expuesto al estrés hospitalario, y al mismo tiempo, ofrece
beneficios econdmicos para las Instituciones de Salud Publica. Contraric a ello, autores
como Lipkin (1984) consideran, que el hecho de que el paciente se dialice un su casa,
aumentz la tensidn emocional, por que es un procedimiento que altera la vida familiar y la
habilidad para ajustarse a los cambios y tolerar la frustracion. Por ende, Rueda (1989)
asegura que la medida de someter a los pacientes a un tratamiento ambulatorio por motivos
econdmicos, no asegura elevar la Calidad de Vida, lo cual concuerda con lo mencionado
por Marquis(1998) quien sefiala, que la mayoria de las intervenciones medicas se siguen
eligiendo tomando como prioridad las ventajas econoémicas y no la mejora en la Calidad de

Vida.

Anteriormente se destaco, que el interés por hacer uso del término “Calidad de
Vida” en el escenario médico, tiene la finalidad, no sélo, de valorar el tipo de vida que se

presenta en las personas cuando se les diagnostica una enfermedad cronica, sino también
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posibilitar a los pacientes de niveles de vida culturalmente aceptables, que abarquen todas
la etapas de la patologia, es decir, desde el diagnéstico hasta el buen morir (Bespali, 1996,
citado en: Falero; 1999). Pues como se ha visto, la Calidad de Vida en la enfermedad, es la
evaluacion global que el sujeto hace de su vida cuando esta enfermo y que depende tanio de
las caracteristicas del sujeto, como del medio al que pertenece, al igual que de la

enfermedad y del tratamiento que requiere.

En este sentido, investigadores como Martinez y Lozano (1998), sefislan que el
concepto de Calidad de Vida aplicado al paciente, ha tomado un objetivo relacionado con la
oportunidad de recibir un tratamiento, que se dirija en la mayoria de los casos, mas que a la
curacion de la enfermedad, hacia el mantenimiento del funcionamiento independiente de las
personas. Por elio destacan que el empleo de un tratamiento encaminado a mejorar la
Calidad de Vida debe considerar cinco dimensiones: a) Actividades de lu vida diaria: 1a
capacidad con la que cuenta la persona para ser independiente, b) Salud mental:
autovaloraciones de si mismo o satisfaccion con la vida, ¢} Salud fisica: autovaloraciones
de salud en general, lista de sintomas, nivel de actividad, enfermedades y medicinas, uso
del sector salud, etcétera d) Soporte social. cantidad y calidad de los vinculos
interpersonales y el grado de inclusion en la comunidad y e) Recwrsos econdmicos la
adecuacion del paciente para cubrir sus necesidades minimas. Pues evidentemente, al
momento de padecer alguna enfermedad cronica, tales dimensiones se ven completamente

afectadas.

Desde esta oOptica, investigadores que han estudiado especificamente las
repercusiones de la enfermedad renal (Lipkin, 1984, Lopez, 1995 y Juarez, 1997}, aseguran
que la persona experimenta cambios radicales en su estilo de vida, que van desde el cambio
de animo hasta la pérdida de capacidades, el deterioro de la imagen ante la familia y la
incapacidad para realizar actividades laborales. Ademas, el tratamiento dialitico en
cualquiera de sus modalidades, somete al paciente a una posicion de dependencia ante el
procedimiento y las personas relacionadas con el mismo. Tener que dializarse

constantemente les recuerda en todo momento su enfermedad vy los coloca en una situacién
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de privacion, ya que persisten las restricciones en cuanto a su régimen alimenticio y

prescripcion médica.

Del mismo modo, se ha observado que ios pacientes llegan a experimentar
culpabilidad, ya sea por la dependencia generada hacia un ser querido o por la causa a la
que atribuyen su enfermedad, pues algunos suelen percibirla como un castigo. Aunado a
ello, la imagen que tienen de si mismos, suele deteriorarse debido a su apanencia fisica, a
su cambio en la actividad sexual, a su cambio de rol familiar o a la incapacidad para
realizar actividades fisicas; lo que los lleva a deprimirse y a sentir que no tiene caso seguir

viviendo.

Partiendo de esta linea, para poder analizar cval de los dos tratamientos ofrece
mejores niveles de vida de acuerdo a los anteriores planteamientos, se aplicd un anilisis
estadistico que resaltdé muy pocas diferencias significativas entre los dos grupos evaluados.
Sin embargo, esas pocas diferencias logran destacar variaciones interesantes en el estilo de
vida que se genera con cada uno de los tratamientos, asi como también los aspeclos que

influyen para que las personas sean adscritas a un tratamiento en particular.

El primer dato importante, se observa en el aspecto de funcionamiento de la salud,
ya que se encontraron diferencias significativas en la dimension de creencias y actitudes de
salud en ¢l componente de vigilancia de la salud y valores de la salud. En donde se debe
enfatizar que el grupo de DPCA, presentd niveles mas altos en vigilancia de safud, lo cual
sin duda tiene relacién con la autosuficiencia que deben generar para proporcionarse a si
mismos los cuidados necesarios que permitan el buen funcionamiento del tratamiento. Eso
los obliga en gran medida, a estar al pendiente de las reacciones de su cuerpo y conocer los

sintomas que anticipan alguna recaida y la necesidad de acudir al médico.

En cuanto al componente de valores de safud, se encontro que el grupo sometido
DP1 mostrd mayores puntajes. Esto se puede atribuir a que las personas sometidas al

tratamiento intermitente se encuentran mas vulnerables ante su estado de salud, debido a
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que tienen mayor contacto con el escenario médico, y por ende, cuentan con menores
posibilidades de plantearse objetivos de vida que vayan mas alla de una mejora en su salud.
Es decir, toda su felicidad o tristeza esta altamente sujeta a su mejora o empecramiento

fisico, porque su contacto con el munde exterior es muy pobre.

Ahora bien, el hecho de gue sea el grupo de DPCA, el que muestra el mayor nive!
de vigilancia de la safud y DP1 el mayor en valores de Ia salud, pone de manifiesto que el
tratamiento ambulatorio genera en cierta medida una autosuficiencia por parte del paciente;
permitiendo que este asuma la responsabilidad ante si mismo, pero tambiéan se logra que el
paciente deje de centrarse en su estado de salud para encontrarle otros significados a su
vida. Pues el hecho de estar alejado del escenario hospitalario, le permite mantener vinculos
con otros escenarios sociales, contrario a lo que se presenta en el grupo de tratamiento

intermitente,

En el restio de los componentes evaluados que forman parte del rubro
Sfuncionamiento de la salud, el comportamiento en ambos grupos fue similar. Asi, en
hébitos de salud se pudo apreciar que la mayoria de las personas muestran hébites
positives, 1o cual sin duda se debe a que el tratamiento exige conductas de salud, que al no
llevarse a cabo muestran efectos negativos a corto plazo, como las alteraciones en la
presion arterial. En este sentido, es importante resaltar que la Insuficiencia Renal Cronica,
es una enfermedad con la que a diferencia de la diabetes, las personas se sienten enfermas
en todo momento, debido a sintomas como la fatiga y la debilidad, y eso puede funcicnar
como un motivo para llevar a cabo todas las prescripciones médicas; que desde luego

incluyen habitos de salud positivos.

En el componente de autoeficiencia, que pertenece al rubro de creencias y actitudes
hacia la salud; el comportamiento fue similar, es decir, las personas coincidieron en el
conocimiento que asumen tener en cuanto a su salud, Sin embargo, es necesario resaitar que
tanto la persona entrevistada como la mayoria de los pacientes encuestados, sefialaron

contar con poco informacion sobre su estado de salud y las implicaciones tanto positivas
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como negativas del tratamiento, argumeniando que la explicacién que se les da en la
Institucidn de Salud es escueta y breve. Esto sin duda resalta la necesidad de informar mas
a los pacientes sobre su estado clinico, el tratamiento y desde luego las modificaciones
psicosociales que se presentan al padecer una enfermedad como la Insuficiencia Renal

Cronica.

Ahora bien, a pesar de la inconsistencia en la informacidn, los pacientes en ambos
grupos expresaron confiar tanto en lz Institucion de Salud como en el personal de salud, lo

cual se considera un punto a favor de la adherencia terapéutica.

Con lo que respecta al componente de Aipocondria también perteneciente a la
dimension de creencias y actitudes de la salud, se observd un comportamiento semejante
en ambos grupos. Esto se debe a que independientemente del tratamiento al que estin
sometidos, las personas sefialaron estar preocupados por su salud, enfermarse
frecuentemente, ser mas vulnerables que otras personas para contraer enfermedades y no
contar con mejores oportunidades de vida que sujetos de su misma edad. Sin embargo, al
tratarse de planteamientos que son respondidos por personas con un padecimiento cronico,
que deteriora rapidamente su funcionamiento fisico y psicosocial, se considera que dichas
respuestas, no se deben ver como una actitud Aipocondriaca, y si; como la descripeion de
una faceta de su vida; ya que efectivamente el estado de salud de los pacientes renales los
hace vulnerables a otras enfermedades y constantemente tienen malestares fisicos. Ademas,
sus limitaciones sociales los hace percibirse como personas con experiencias pobres, a
comparacion de las personas que les rodean, y mas aiin, cuando se trata de pacientes que se
encuentran en etapa praductiva; que como se pudo ver, es precisamente la poblacidn mas

representativa en el presente reporte de investigacion.

Ahora bien, dentro del rubro de funcionamiento de la saiud, se evalup el
impedimento que las personas perciben para realizar sus actividades como resultado de un
padecimiento crénica. Asi, al llevar a cabo la comparacion entre ambos grupos, se encontrd

un dato que Hlama mucho la atencion, pues estadisticamente el comportamiento en los dos



153

DISCUSION

grupos es similar, es decir, las personas asumen estar limitados de igual forma, tanto en un
tratamiento comeo en otro. Este dato es particularmente importante, porque uno de los
argumentos por los que se considera que la DPCA, brinda mayores niveles de Calidad de
Vida, es porque las personas tienen mayores posibilidades de realizar actividades. Sin
embargo, en estos datos se observa que las personas perciben su limitacién de actividades,

de la misma manera.

En cuanto al rubro psicosocial, se encontraron diferencias significativas en la
dimensidn de affontamiento con las afirmaciones que hacia alusién, al control de la
situacion y a la solucion de los problemas; destacando que e! grupo con la medias
superiores, fue el sometido a DPCA. Estos resultados se pueden deber en primer lugar, a
que las personas sometidas a un tratamiento ambulatorio deben generar una gran
responsabilidad hacia ellos mismos, poniendo suma atencién en sus recaidas tanto fisicas
caomo emocionales. Eso en cierta manera, los obliga a enfrentarse a los problemas de una
manera mas sistematica, es decir, analizando la situacion en la que se encuentran,
manteniendo la calma y eligtendo con serenidad, la respuesta que mas adecuada les
parezca, En segundo lugar, se puede tratar de personas que a lo largo de su vida, han
contado con la misma forma de resolver sus problemas, y la enfermedad cronica resaltd su

capacidad de afrontamiento.

Otra dimensién en la que se encontraron diferencias significativas, fue en la de
apoyo social, siendo el grupo de DPI quien al parecer cuenta con menos apoyo y mas
criticas negativas. Esto resalta una de las razones por la cual no han ingresado al
tratamiento ambulatorio, mismo en el que se requiere del apoyo de por lo menos una
persona que se haga cargo del paciente, cuando su estado fisico no le permite cumplir con

los requerimientos lerapéuticos.

En esta misma dimension se observa correlacion positiva con la variable
satisfaccion de vida, es decir, para los pacientes es importante contar con ¢l apoyo de otros

para sentirse felices y conformes con su vida. De tal forma, se pone de manifiesto la
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necesidad de sensibilizer, no séle al paciente sino también a los familiares sobre los
desajustes que se suelen presentar, cuando alguno de los miembros padece alguna
enfermedad cronica, con la finalidad de fortalecer sus herramientas de afrontamiento ante
dicha situacion, y de esa forma puedan permanecer unidos. Definitivamente contar con
apoyo social, resulta un punto mas a favor del paciente para elevar su Calidad de Vida. De
hecho en el presente reporte se logré apreciar estadisticamente, que el apoyo social, esta
correlacionado negativamente con las variables de cambio de dnimo, estado ansioso y
queja somdtica. Esto quiere decir, que si las personas contaran con mayer apoyo social,
quiza disminuirian sus niveles de depresion y al mismo tiempo experimentarian menores
alteraciones en su estado de animo, reflejandose en el decremento de preocupaciones y
temores, asi como en el mantenimiento de interés por las cosas. Incluso, los pacientes con
apoyo social reportaron experimentar menores molestias fisicas como sensacion de

cansancio, vértigo o mareo, etcétera.

También se encontraron diferencias significativas en el componente de disturbio
cognitivo y lentitud motora. En donde al igual que el componente anterior, los mayores
puntajes se ubicaron en el grupo de DPIL, lo que resalta que estar sometidos a varios
recambios en un mismo dia produce un desgaste fisico mas pronunciado que en el grupo de
DPCA,; repercutiendo no sdlo en su movilidad sino también en la salud mental. Ademas, el
que las personas centren su atenciom en su salud y en el deterioro fisico del que son
participes dia a dia, puede intervenir para que los pacientes se muestren menos entusiastas
ante las vivencias diarias, reflejandose en la forma para conducirse diariamente y al mismo

tiempo en la manera de asimilar sus experiencias, es decir, prefieren olvidar que recordar.

Asi mismo, se encontraron diferencias significativas en el componente de
culpabilidad, pero a diferencias de los anteriores componentes psicosociales, la media fue
mayor en ¢l grupo DPCA. Esto sin duda, se relaciona con la dependencia que las personas
generan hacia algon ser querido, ya que por muy independientes guc estos sean; requieren
del cuidado y atencion de alguien que se haga cargo de ellos cuando su estado de salud lo

requiere. El hecho de que la persona sepa que modifica la vida de otros, hace que cargue
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culpa y se sienta impotente por la incapacidad de valerse por si mismo cuando presente
recaidas o le piden ser acompafiade por alguien al Hospital En este sentido, se debe
enfatizar que se encontrd correlacion negativa entre la dimension de apoyo social y
culpabilidad, es decir, las personas no se sienten culpables por el hecho de contar con el
apoyo de las personas que quieren. Quiza, este sentimiento esté mas que nada relacionado
con el hecho de percibir el apoyo del principal cuidador como algo que hacen por
obligacién y no por gusto. Por ende e! sentimiento de culpa se incrementa cuando el
paciente se percata de que no solo él ha limitado sus actividades, sino también la persona
que se hace cargo de é;, lo que a su vez genera reproches hacia si mismo, que lo hacen

concentrarse en sus fallas y en todo aquello que ya no puede hacer,

Ahora bien, con lo que respecta al resto de los componentes psicosociales, es decir,
aquellos que tuvieron un comportamiento similar en ambos grupos. Se deben destacar
varios aspectos importantes, como lo es el hecho de que con ambos tratamientos, la
variacion entre las medias haya sido minima. Sin duda, esto resaita que por muy diferentes
que sean las demandas de cada intervencion terapéutica, las personas se ven expuestas a
retos que les generan ansiedad y les hace percibirse como imposibilitados para enfrentarse a
la vida. Por ejemplo, en el tratamiento de DPCA, los pacientes al convivir en mayor medida
con sus familiares, al igual que como se menciond anteriormente, experimentan
culpabilidad con aquellas personas cercanas que han cambiado su estilo de vida para poder
brindarle ayuda; ademas de que la dinamica familiar cambia generando conflictos y malos
entendidos, como la suposicion de ser un estorbo o haber arruinado la vida de otro. En
cuanto a los pacientes sometidos a DPI, se debe sefialar la ansiedad a la que estan expuestos
cada dia que asisten al Hospital con la expectativa de no encontrarse peor de o que estaban.
Al llegar a la Institucién de Salud, observan el estado de otros compaiieros que han recaido
o se enteran del fallecimiento de algin conocido, ademas de que su convivencia con el
personal médico es fria y limitada. Por tal motivo, queda claro que el reto de mejorar la
Calidad de Vida va mas alla de crear intervenciones médicas por el simple hecho de
“parecer’ mas apropiadas. En ambos tratamientos se debe poner atencion en las diferentes

demandas que exige cada intervencidn y trabajar sobre ellas, proporciondndole al paciente
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conocimiento sobre su situacion; de tal manera que logre sentirse mas apto para enfrentarse

al reto que implica una enfermedad cronica en combinacién con su tratamiento.

Otro de los resultados que es fundamental subrayar, es que no se encontrarcn
diferencias significativas en el componente de satisfaccion de vida, lo cual indica que el
tratamiento por st solo, no mejora la valoracion que hace la persona de su propia vida.
Incluso se podria suponer, que no basta con lograr que las personas se dialicen en su casa
para que mantengan los lazos familiares. El paciente renal se ve expuesto a cambios de vida
que van mas alla de la convivencia familiar, como lo es la limitacidon en actividades de ocio,
laborales o escolares. Se sienten rechazados socialmente y su malestar fisico se presenta
constantemente, 1o cual les hace desear con desesperacion su vida pasada, es decir, una vida
completamente diferente. De hecho, es interesante destacar que la satisfaccion de vida en
ambos tratamientos, resultd altamente asociada con el componente de salud total y salud
reciente, es decir, para las personas el estado de salud en el que se encuentran, determina en

gran medida la concepcion que tienen sobre su vida, que desde luego es poco positiva.

Algo que también llama la atencion, es que mientras los tres tipos de apoyo social
mostraron relacion positiva con satisfaccion de vida, se encontro una corretacion negativa
con el componente de intercambio negativo, pero unicamente para el grupo de DPL, o sea,
el grupo que de acuerdo a lo mencionado anteriormente, cuenta con menor apoyo social,
mas criticas y mas rechazo. De acuerdo a esto, se pone de manifiesto que es un grupo poco
satisfecho con su vida tanto por su estado de salud, como por el poco apoyo social que

reciben, y que por tanto anhelan.

‘También se observa que en ambos tratamientos la sufisfaccion de vida se encuentra
correlacionada negativamente con el estado ansioso. Lo que nuevamente destaca el hecho
de gue son personas con una baja satisfaccién de vida, pues la mayoria de los encuestados
seflalaron estar preocupados y tener miedo de o peor, manifestando muchos de ellos, que lo
peor era morir con dolor. De igual forma, se encontro que en el grupo DPCA, la queja

somditica se correlaciona negativamente con la satisfaccion de vida, es decir, que presentar
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sintomas como mareos o fatiga, mismos que se encuentran muy presentes en ¢l enfermo
renal, interfieren para que la concepcidn que tiene sobre su vida se deteriore, Sin embargo,
la pregunta que surge es, ;por qué si ambos grupos presentan los mismos sintomas,
inicamente presenta correlacion en el grupo sometido a DPCA? Al respecto se puede.
suponer, que esto se debe a que las personas sometidas a DPCA, tienen expectativas muy
altas sobre el tipo del tratamiento, suponiendo que sus sintomas disminuiran por completo y
se sentirdn mejor. Esto implica que estén sumamente concentrados en su recuperacion, y al
darse cuenta que se siguen deteriorando fisicamente, experimentan mayor desesperacion e

impotencia.

Aunado a ello, este mismo grupo presemd correlacion positiva entre satisfaccion de
vida y culpabilidad. Asi, al resalta que fue el grupo de DPCA, el que presentd mayor
culpabilidad, se podria suponer que es otro de los factores que interviene para que las
personas se sientan poco satisfechas con su vida a pesar de contar ¢con mayores redes de

apoyo social.
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DISCUSION DE LA ENTREVISTA

Los resultados estadisticos coincidieron en gran medida, con lo analizado en la
entrevista, pero evidentemente, salieron a brote otros aspectos de relevante importancia,

que por medio del inventario de Calidad de Vida es dificil diferenciar.

Por ejemplo, se pudo analizar como la relacion establecida entre la paciente y los
profesionales de la salud, fue compleja en un inicio debido en primer lugar, a la negligencia
médica que se reflejé en los errores para proporcionar la informacion, asi como en el fallo
de las intervenciones guirurgicas para colocar el catéter; y en segundo lugar, a la poca
informacion con la que contaba la paciente sobre su enfermedad, lo cual le hacia dudar
sobre el beneficio del tratamiento y las opiniones de los médicos, en cuanto al deterioro de
su funcién renal. No obstante, actualmente la relacion que la paciente ha logrado establecer
con sus médicos se caracteriza por ser de confianza, al grado de buscar su ayuda no solo

con lo referente a las alteraciones fisioldgicas, sino también a las emocionales.

Ahora bien, a pesar de que en el inicio de la enfermedad, la paciente se enfrentd a
situaciones que la pudieron haber hecho dudar por completo de la opiniones médicas, se
puede sefialar que su adherencia terapéutica es adecuada, ya que se ha adaptado al
tratamiento llevando a cabo las prescripciones médicas necesarias, como lo es la
modificacién de su dieta con la disminucion de sales y liquidos, asi como realizando sus
recambios a las horas necesarias. Esto coincide con los resuitados estadisticos, en lo
referente a la vigilancia de salud que tienen los pacientes adscritos al programa de DPCA,
quicnes por las demandas de! tratamiento tienen que desarrollar un sentido de
responsabilidad ante si mismos y eso los obliga a establecer conductas de autocuidado, que
no solo incluyen estar al pendiente de sus sinlomas, sino también adquirir habitos
saludables, ya que los pacientes estan conscientes de que al no llevarles a cabo, el

tratamiento fracasa. Si embargo, con relacion a esto, se debe enfatizar que el hecho de
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saberlo, no es suficiente para que todas las personas con un padecimiento renal crénico, se
adhieran a hébitos de salud tan rigidos como los demandados por la DPCA. Cada uno de
los pacientes se debe respaldar en algo que los motive a asumir el nuevo estilo de vida que
conlleva el tratamiento dialitico; pero evidentemente no todos los pacientes encuentran
incentivos que los motiven, y conscientes de que no adecuarse a las necesidades
terapéuticas es una forma de adelantar su muerte, 1o Hlevan a cabo. En el caso de Juanita, se
pudo apreciar que el interés por llevar al pie de la letra las indicaciones médicas desde ¢l
inicio, se debe a su temor de ser internada en el Hospital. Es decir, su adherencia
terapéutica esta sujeta no solo al tipo de tratamiento, sino también a la concepcion negativa
que la paciente tiene sobre su propia enfermedad, y por ende, de todo aquello que la
circunscribe, como lo es la percepcion que tiene sobre el escenario médico y los
profesionales de la Salud. Asi, al depender de un ambiente que le resulta tan hostil,
encuentra un incentivo que la motiva para aprender en poco tiempo a dializarse y poder

estar alejada del escenario médico.

No obstante, se debe resaltar que la forma en la que respondio al temor que le
producia el escenario hospitalario, es decir, tomar la decision de aprender a dializarse
rapidamente con el objetivo de estar en su casa, y del mismo modo, tlevar a cabo todas las
prescripciones médicas, a cambio de mantener el menor contacto posible con la Institucion
Hospitalaria; sin duda refiejan en gran medida, la forma en la que a lo largo de su vida se ha
enfrentado a los problemas. El hecho de que desde pequefia se haya visto sujeta a
menosprecios, la condujo 2 demostrarse a si misma y a los demis que podia realizar las
cosas de manera aedecuada y salir adelante; primero con sus hermanos y madre;

posteriormente con su €5poso; y actualmente ante ella misma con su padecimiento.

Desde pequedia, aprendid a plantearse retos que le funcionaban como incentivos
para luchar y no percibirse como derrotada ante lo que le ocurria. Por ello, al habérsele
diagnosticado el padecimiento renal, se planted como primero objetivo, cbedecer las
indicaciones médicas para no ser internada, y posteriormente, se motivd con ¢l proyecto de

sacar adelante a su hijo menor y mantener funcionado su tienda.
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Lo anterior pone de manifiesto, la importancia de evaluar la forma en la que las
personas han afrontado las situaciones estresantes a lo largo de su vida, cuando se va a
decidir, si es conveniente o no, someterlos a un tratamiento especifico; ya que si se habla de
un paciente que en lugar de enfrentar los retos los evita, sera necesario llevar a cabo
programas que fomenten el desarrollo de estrategias de afrontamiento ante la nueva

situacion.

Ahora bien, el que Juanita cuente con herramientas de afrontamiento como lo es el
establecerse retos que la motivan a seguir luchando, la ha convertido en una paciente renal
privilegiada, ya que el objetivo de mantener funcionando su tienda, le permite contar con
una actividad que la conduce a sentirse util y principalmente independiente. Perc aun asi,
ha tenido que reducir o eliminar actividades que anteriormente formaban parte de su vida
cotidiana como {o era ir a comprar los productos necesarios para abastecer su negocio. Este
cambio en su estilo de vida se dice con pocas palabras, pero si se entiende Calidad de Vida
como un constructo multidimensional; queda claro que no basta con la satisfaccién en un
solo aspecto para que las personas perciban niveles aceptables de vida. En este sentido se
puede decir, que percibirse como una persona completa partiendo del plano laboral, no ha
impedido el deterioro de la imagen que Juanita tiene sobre si misma por la incapacidad para
realizar actividades que antes se perdian en la monotonia como lo era ir al mercado, El
seguir estando a cargo de su tienda no es suficiente para ella, es decir, la evaluacion que
hace de su vida es pobre pese a lo afortunada que pareceria en comparacion a otros
pacientes renales que no cuentan con un Negocio propio y que se ven por complete exentos
de cualquier actividad laboral, que mas alld de generarles ingresos, les permita sentirse

utiles.

Aunado al deterioro de su imagen por la incapacidad para realizar actividades de
forma cien por ciento independiente, uno de las experiencias mas penosas para ella, ha sido
el cambio de su imagen corporal; lo cual coincide con lo mencionado en la bibliografia

citada. Para Juanita uno de los cambios mas deprimentes fue haber tenido que modificar su
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forma de vestir, pues sefiala que la inflamacion de su vientre le imptde arreglarse come lo
hacia antes. Esto enfatiza que mejorar la Calidad de Vida de los pacientes va mas alla de
ensefiar el manejo de una técnica. El mejoramiento de la Calidad de Vida, puede, para cada
paciente, estar sujeto a cosas tan sencillas como la forma de vestir, y que al verse alterada
causa un gran impacto la persona, reflejandose en depresion y una imagen pobre sobre si

misma.

Por otro lado, con lo que respecta al apoyo social, se observaron variaciones
interesantes en comparacion con los resultados estadisticos, en donde los datos muestran
que los pacientes que estan sometidos al tratamiento ambulatorio se caracterizan por contar
CON mayor apoyo social y menor intercambio negativo. En el caso de Juanita, se pudo
apreciar que el apoyo social con el que cuenta es practicamente nulo tanto en el nicleo
familiar como en ¢l resto del circulo social que la rodea. Esto deja claro, que preparar a los
pacientes para que se pucdan dializar en su casa no basta para asegurar que todas las
personas adscritas al programa ambulatorio, obtendran mayores niveles de vida como

resultado de lazos familiares mas fuertes.

Por ejemplo, en el caso de la Sra. aunque las relaciones familiares eran deficientes
desde antes de que se le detectara el padecimiento, asegura haber notado un alejamiento
paulatino por parte de sus hijos y fue participe del abandono de su marido a los pocos

meses de que se le detectara fa enfermedad.

De mismo modo, como se planted anteriormente, la falta de apoyo social se
extiende a la comunidad de la que forma parte, ya que segin sus argumentos las personas
que se encuentran a su alrededor la rechazan desde el padecimiento de su enfermedad, por
lo que ahora no acude a reuniones sociales. Este aspecto subraya otro factor importante por
el cual las personas con una enfermedad como la Insuficiencia Renal Cronica, califican su
vida como poco satisfactoria. Evidentemente, el comparar sus actuales intercambios
sociales con los de su estilo de vida antes de haber enfermado, debe ser un sensacion por

demés desagradable que conduce a los pacientes, no sélo a percibirse como rechazados,




162

DISCUSION

sino también a la disminucion en incentivos que los motiven a seguir luchando; pues no hay
que olvidar que la gran mayoria de las actividades que realizan los seres humanos van
encaminadas a obtener un reconocimiento social, y eso es algo, que parece ser negado a los

pacientes renales.

Por medio de la entrevista, también se pudo distinguir el sentimiento de culpabilidad
que experimenta la Sra. ante su hijo menor, quien seghn sus argumentos; ha tenido que
asurnir responsabilidades que ne corresponden a un joven de su edad. En ese sentido se
puede seiialar, que el sentimiento de culpabilidad parece estar asociado con el cuidado que
otra persona le proporciona al paciente; quien lo considera como un cuidado proporcionado
por obligacion y no por carifio. Ademss, la persona que toma el rol de cuidador, al igual
que el paciente modifica su estilo de vida de forma radical, y desde luego es otro aspecto
gue se suma a la preocupacién o estrés experimentado por la persona enferma, guien se

siente responsable de afectar la vida de otro.

Como se ha mencionado, el paciente desde el inicio de su enfermedad se percata del
cambio en su estilo de vida. De acuerdo a lo comentedo por la entrevistada, padecer
Insuficiencia Renal Crénica, trae consigo la necesidad de adaptarse 2 un conjunto de
malestares fisicos constantes como dolor en las piernas, alteraciones de la presion arterial,
alteraciones digestivas; eicétera, pero dichos malestares no s6lo se conciben como
sintomas, sino también como el impedimento para realizar planes a futuro. Después de seis
afios de padecer la enfermedad, Juaznita se sigue sintiendo limitada para realizar planes
incluso para el dia de mafiana, ya que ha aprendido que de un dia para otro puede tener
recaidas severas, que le hacen sentirse al borde de la muerte. Esto ultimo, muestra el alto
grado de estrés al que esta sujeto un paciente cronico, sobre todo cuando se conscientiza, de
que pese a la disciplina de salud que ha adquirido, su cuerpo se sigue deteriorando, y en

cualquier momento puede morir, y abandonar lo poco que le queda en este mundo.

Aunado a la imposibilidad para realizar planes a futuro, la paciente se lamenta por

los objetivos que quedaron inconclusos, lo cual muestra un panorama desalentador, en el
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sentido de que la paciente estd poca satisfecha con su vida por los planes que ya tenia y no
pudo realizar; pero al mismo tiempo, por ese temor de morir en cualquier momento, gue le
impide proyectar metas de acuerdo a su nueva condicion Esto destaca, como es la
percepcidén que tiene la paciente sobre si misma y no el mero estado de salud, el que le
impide realizar sus metas; pues si bien es cierto que fa paciente esta imposibilitada para
realizar actividades que antes llevaba a cabo, como por ejemplo acudir al mercado para
surtir su tienda; no lo estad para seguirla atendiendo y de esa forma generar dinero que le
permita lograr en su caso, la meta de adquiric un automovil. En una situacion como esta, se
ilustra claramente como la Calidad de Vida esta basicamente relacionada con la forma en la
que las personas perciben su vida. De tal manera, que si una persona considera imposible
-seguir luchando por un suefio a pesar de que ¢l tratamiento le proporcione la posibilidad de
Hevarlo a cabo, no servird de nada, mientras que la persona asuma que ya no vale la pena

luchar por conseguirlo.

Evidentemente factores como todos los mencionados anteriormente, es decir, los
constantes malestares fisicos, el sentirse sola, culpable con su hijo menor, rechazada por la
sociedad, incapaz para realizar actividades que antes podia llevar a cabo, desesperanzada
por no haber podido consolidar sus proyectos matertales, asi como el vivir con el constante
estrés provocado por no saber si mafiana su estado de salud serd estable, dan como
resultado una fuerte depresion que se reflejan en desesperacion, tristeza, desanimo, pero

sobre todo en el hecho de que su meta proxima sea morir.




CONCLUSION

Como se vio, el interés por elevar los niveles de Calidad de Vida, ha formado
parte de la evolucién del hombre. De hecho, se considera que la intencién por mejorar
la Calidad de Vida, llevd a los grupos humanos al desarrolld de una cultura de salud
que se logra apreciar desde culturas antiguas como la Egipcia y posteriormente en la
Griega y Romana; posibilitando el desarrollo y mantenimiento de hébitos de salud,
mismos que posteriormente fueron impulsados alrededor del mundo por medio de

religiones como el cristianismo.

Ya en la época actual, el concepto de salud ha tomado un papel trascendental
en la vida del hombre, pues incluso, desde 1948 se considera que salud no es la mera
ausencia de enfermedad, sino el completo estado de bienestar fisico, mental y social.
Por ende, autores como Murillo (1996) aseguran que a partir de ese momento la vida
entera ha estado medicalizada, y estar sano no solo es el objetive del hombre enfermo

sino también del hombre sano.

Sin embargo, no fue sino hasta la década de los 70, que ¢l término “Calidad de
Vida” tomo un sentido cientifico, con la finalidad de contar con un criterio mas
apropiado que permiticra valorar las medidas saﬁitaﬁas; pero al mismo tiempo el
estilo de vida tomando en consideracion tanto condiciones materiales como
subjetivas. Pues fue precisamente en esta época que se observaron cambios
importantes en los indices de morbilidad y mortalidad, lograndose apreciar que la
influencia del estilo de vida capitalista, era un detonador trascendental para el

desarrollo de padecimientos cronicos (Rojas, 1987).
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Actualmente continitan los debates en tomo a sefialar si el término “Calidad
de Vida”, surgio en el escenario médico para evaluar las condiciones de la persona
sana y enferma; o como el interés por estudiar el medio ambiente y el deterioro de la

vida urbana (Murillo, 1996, Morales y Ximénes, 1996 y Garcia, 1997).

De igual forma, se mantiene la problemitica para definir ¢l término, ya que
por ser un concepto multidimensional, no se han logrado especificar cuales son
aquellos componentes que deben integrar a dicho constructo, y si estos, deben ser
objetivos o subjetivos. Sin embargo, se ha llegado al acuerdo de que Calidad de Vida
es la evaluacion que el individuo hace de su propia vida, considerando que lo que
mejor designa a dicho término, es la calidad de las vivencias que los sujetos
experimentan en su vida (Rueda, 1999). Lo cual, lo convierte en un concepto

dinamico que se compone de diversas facetas de un momento a otro.

En este sentido, Garcia (1997) y Rueda (1999) consideran que cuando se tiene
como objetivo determinar qué area o aspecto se debe mejorar en cada momento para
elevar la Calidad de Vida, es necesario realizar el andlisis de cada uno de los
componente que en determinadas situaciones son fundamentales en la evaluacion que

hace el sujeto de su vida.

Partiendo de esta Optica, una de las experiencias que mads interés ha causado
para el estudio de la Calidad de Vida, es el padecimiento de una enfermedad tomando
en cuenta todo su desarrollo, pues evidentemente cualquier padecimiento, en
combinacién con las caracteristicas del sujeto y la enfermedad, asi como del

tratamiento; alteran la valoracion que la persona hace de su vida.

Como resultado de las investigaciones, se ha llegado a la conclusion de que
mejorar la Calidad de Vida del paciente, no se reduce a proporcionar un tratamiento

que alargue la vida, sino que viva mas tiempo y con mejor calidad. Por ello, ahora se
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pone suma atencion en el costo que tiene alargar 1a vida del paciente, con la finalidad
de que las demandas terapéuticas, no impliquen un cambio radical en su estilo de
vida; y en caso de que sea asi, que se le brinden los elementos necesarios para

adecuarse de la mejor y mds rapida manera 2 la nueva situacién,

Juarez (1997) seiiala que algunos tratamientos, especialmente los utilizados en
las enfermedades cronicas, alargan la vida del paciente, pero implican una serie de
alteraciones drasticas en e} estilo de vida que derivan en la faita o incumplimiento de
adherencia terapéutica. Por su parte Vazquez, Fernandez y Pérez (1998) sefialan, que
si se espera que un tratamiento sea efectivo, es fundamental vincularlo con lo que
promete, es decir, los resultados que se obtendrian del mismo; las habilidad o
destrezas que se requieren para una ejecucion adecuada y por ende las habilidades del
paciente para llevarlo a cabo; la relacion que establezca con los profesionales de salud

asi como qué tan motivado se encuentra para adherirse al tratamiento.

En el presente reporie de investigacidn, precisamente se tuvo como objetivo
evaluar la Calidad de Vida en pacientes con Insuficiencia Renal Cronica; comparando
a un grupo de pacientes tratados con DPCA (modalidad ambulatoria} v/s un grupo de
pacientes sometidos a DPI (modalidad intermitente). Esto se llevo a cabo con la
finalidad de distinguir, cuil de los dos ofrece mejor Calidad de Vida. Pues a pesar de
que autores como Lipkin (1984) y Lopez {1995) aseguran que la dialisis peritoneal en
cualquiera de sus modalidades, coloca al paciente en una situacion de privacion, asi
como en un sin fin de alteraciones psicologicas, debido a restricciones fisicas,
econdmicas y sociales, Actualmente se considera que la técnica ambulatoria, ofrece
ventajas econdmicas para fas Instituciones de Salud; pero al mismo tiempo para el
paciente, ya que éste puede ser independiente y mantiene lazos mas estables con su
red social (Gamboa, 1989 y Viveros, 1994).

No obstante en la presente investigacion, tanto en los resultados cuantitativos

como cualitativos, se pudo apreciar que si bien es cierto los tratamientos difieren en
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la forma en la que los pacientes aprecian las dimensiones de Calidad de Vida, dichas

variaciones son minimas y poco ventajosas.

Por . ejemplo, se debe destacar que las diferencias significativas
estadisticamente, solo se lograron apreciar en componentes como vigilancia de la
salud, valores de la salud, afrontamiento, apoyo social, culpabilidad, lentitud motora

y queja somatica.

Evidentemente, tales diferencias marcan variaciones interesantes entre uno y
otro tratamiento. Por ejemplo, en el grupo de DPCA, es decir, en el que las personas
deben generar mayor cuidado sobre su propio cuerpo, se encontrd una media superior
en el componente de vigilancia de la salud. Y contrario a ello, fue el grupo de DPI, el
que mostrd mayor puntuacion en el componente de valores de salud; lo cual se
considera que se debe a que el grupo estd representado por personas gue centran su

atencion en su estado de salud.

Lo anterior coincide con lo dicho por Gambea (1989) y Viveros (1994),
quienes sefialan que los pacientes sujetos a DPCA ganan dependencia ante la
Institucion Hospitalaria, pues aunque no lo describen claramente; gue un paciente
genere dependencia alejandose del Hospital, necesariamente implica que las personas

desarrollen técnicas de autocuidado que se traducen en la vigilancia de su salud,

Por otro lado, los resultados encontrados en el grupo DPI, coinciden en gran
medida con los argumentos de Lipkin (1984) v Lopez (1995), en donde enfatizan que
tener que dializarse con tanta frecuengis, hace que el paciente recuerde
constantemente su enfermedad. Ademis dg que lo coloca en una posicion de
dependencia ante el procedimiento y los profgsionales de 1a salud. En los pacientes de
DPI, esto se ve reflejado en el hecho de que sus valores de salud sean mas elevados

gue en el grupo sometido a DPCA, pues evidentemente tener mayor contacto con la
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Institucion Hospitalaria, los orilla a centrarse en su enfermedad y a considerar que Jo

mds importante para ser felices y productivos, es contar con buena salud.

Ahora bien, autores como Gamboa (1989) y Viveros (1994), resaltaron que
una de las ventajas de la DPCA, es el hecho de que los pacientes mantienen mayores
lazos familiares que los pacientes sometidos a DPI, Tales argumentos coincidieron
con los datos estadisticos, pues se pudieron apreciar diferencias significativas en la
dimension de apoyo social; siendo precisamente el grupo DPCA, el que al parecer
cuenta con menor intercambio negativo y mayor apoyo emocional, tangible e
informativo. Sin embargo, cabe resaltar que en la entrevista cualitativa, los datos no
coincidieron en absoluto, ya que la paciente entrevistada cuenta con muy poco apoyoe
social, asegurando que ha experimentado el alejamiento paulatino de sus hijos, el
abandono de su marido, asi como del rechazo social en su comunidad; a partir de que

se le detectd la enfermedad.

Al respecto, Lopez (2000) sefiala que cualquier padecimiento progresivo e
incurable, implica pérdidas tanto fisicas como psicoldgicas; que van acompaiiadas de
cambios en el funcionamiento social y en los papeles desempeiiados por cada uno de
los miembros de la familia, v pueden ser dificiles de aceptar tanto para el paciente
como para los familiares. Por ende, para Martinez y Lozano (1998) cuando se tiene
como fin elevar la Calidad e Vida del paciente, es indispensable tomar en
consideracidn el soporte social, es decir, la calidad y cantidad de los vinculos
interpersonales y el grado de inclusion en la comunidad. O sea, la salud social no sélo
abordando las relaciones entre ¢l individuo y la comunidad, sino también entre la
comunidad y el individuo. De tal forma, se puede resaltar que para elevar la Calidad
de Vida por medio de! tratamiento dialitico, es fundamental realizar un analisis que
permita detectar de qué forma se pueden generar vinculos mas estables entre el

paciente y su circulo social.
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Por otro lado, se encontrd que los pacientes de DPCA, estadisticamente
muestran un mejor affontamiento. A Jo largo de la discusion, se mencioné un par de
veces lo indispensable que es analizar la forma en la que el paciente se ha conducido
en su vida, con el objetive de poder tomar la decisién correcta, cuando se trata de
elegir cudl es el tratamiento que mas se adecua a sus caractetisticas psicologicas; asi
como también poder proporcionar las herramientas necesarias, que ayuden a la
persona a adaptarse de la mejor manera a su nuevo estilo de vida. De hecho, Limpkin
(1984) sefiala que los aspectos psicoldgicos de los pacientes son adjudicados y
aprendidos debido a los comentarios realizados tanto por €l médico como por otros
individuos que portan la enfermedad. No obstante, la forma en la que la persona
afronta la nueva situacion, esta relacionada con los mecanismos que la llevaron a
establecer determinado estilo de vida. Esto se pudo apreciar claramente en los
resultados obtenidos de la entrevista de Juanita, en donde se notd, como la forma de
afrontar sus problemas desde la infancia, fue similar a la forma en la que se ha

enfrentado a la enfermedad.

Ahora bien, en el marco teorico se menciond que los pacientes de
Insuficiencia Renal Cronica, suelen experimentar culpa por la dependencia que
generan hacia las personas que les brindan cuidado. Segin Altschul (1980), la
persona enferma se llega a sentir una carga por el peso que representa el cuidado
personal, el transporte, el manejo dietético y el enorme gasto econdémico. Dichos
argumentos coincidieron tanto en los resultados estadisticos como cualitativos, pues
las personas sometidas a DPCA, es decir, quienes requieren del apoyo de un cuidador
principal, presentaron la media méas elevada en el sentimiento de culpabilidad. Del
mismo medo, en el discurso de la persona entrevistada, esto se logro apreciar muy
claramente, ya que en diversas ocasiones manifesto sentirse culpable con su hijo

menor, es decir, el unico que se encarga de ella,

También se pudo apreciar estadisticamente como es el grupo de DPI el que

mostrd las mayores medias en los componentes de lentitud motora y queja somatica;
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y al mismo tiempo, como e5tos componente presentaron unicamente en este grupo,
una correlacion negativa con el componente de total de apoyo social. Al parecer, el
incremento de apoyo social en este grupo, juega un papel importante para la
disminucion de la media en los componentes arriba mencionados. De hecho, Thomas
(1991) asegura que la presencia comprensiva y atenta para el paciente, tiene efectos
tan grandes, que incluso se puede llegar a disminuir la dosis de medicamentos
ansioliticos. Contraric a ello, cuando se deterioran las relaciones familiares,

disminuye su interés para seguir adelante con el tratamiento.

En general, dichas diferencias resaltan algunas de las caracteristicas de la
Calidad de Vida que se da como resultado en cada uno de los tratamientos, pero de
acuerdo a los datos estadisticos, en la mayoria de las dimensiones el comportamiento

en los dos grupos fue similar.

Por gjemplo, las personas en ambos tratamientos, muestran semejanzas en
habitos de salud siendo estos adecuados, pues la mayoria de ellos lleva una dieta
adecuada reduciendo su consumo de liquidos y sal. También se observa que en los
dos grupos se tiene una concepeion positiva del sistema y personal de salud; a pesar
de que muchos de cllos expresaron no sentirse conformes con la informacion recibida
por los profesionales de salud en cuanto a su padecimiento. Incluso, la paciente
entrevisiada quien tuvo experiencias negativas al inicio de la intervencién por la

disfuncion del catéter, ha establecido una relacion de confianza con sus médicos.

Del mismo modo, se pudo apreciar que el nivel de estrés experimentado por
ambos tratamientos fue semejante. Esto hace suponer que si bien los tratamientos son
distintos; con cada uno de ellos se le presentan retos al paciente que lo colocan en un
estado ansioso, al considerar que no podra cumplir con las demandas de la
intervencidn o hacerle frente a los problemas que se le presentan en las diferentes

facetas de su vida.
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Aunado a esto, se pudo observar que los pacientes también mostraron valores
similares ¢n ¢l componente de cambio del estado de 4nimo, estado ansioso, disturbio
cognitivo y satisfaccion de vida. Desgraciadamente, en los cuatro componentes los
resultados fueron desfavorables para los pacientes, resaltando come en ambas
modalidades, la Calidad de Vida que se ofrece deja mucho que desear, principalmente
perque hacen @ un lado otros aspectos que van mas alla de la forma en la que se
aplica el tratamiento. Algunos autores {Marquez, Fermnindez, Tejero, Gallego,
Sanchez y Baca; 1999) sostienen la idea de que una de las formas de conceptualizar la
Calidad de Vida es el concepto basado en expectativas, es decir, el tesultado de la
comparacion que el individuo hace entre lo mejor del pasado y lo actual, éntre la
situacion del sujeto y de quienes lo rodean, y entre lo que el sujeto deseaba y ha
conseguido. Por ejemplo, en los resultado de la investigacion, se logrd apreciar que el
componente de satisfaccion de wvida estd correlacionado positivamente con el
componente de salud total y salud reciente en los dos tratamientos. Esto demuestra
que mas alla del tratamiento, importa la valoracidon que hace el sujeto de su estado de
salud, misma que evidentemente estara sujeta a la comparacion que el individuo hace
del estado de salud con el gque contaba antes de que se le diagnosticara el

padecimiento.

Con relacion a lo antertor, se debe destacar la similitud encontrada en la
valoracion que los sujetos hicieron en cuante a la limitacion de actividades; pues ésta
deja claro, que a pesar de que un tralamiento se lleva a cabo diariamente en la casa
del paciente, mientras que el otro se realiza en el Hospital cada quince dias; en ambos
grupos las personas se perciben limitados para realizar las actividades que llevaban a
cabo antes. Esto indica que de acuerdo a lo sefialado por Marquez, Fernandez, Tejero,
Gallego, Sanchez y Baca (1999), ninguno de los tratamientos alcanza resultados
positivos en la Calidad de Vida. Segun ellos, el nivel optimo de Calidad de Vida, se
lograria al conseguir e! individuo, un nivel de funcionamiento igual al que presenta
previamente a la aparicion del proceso patologico. En este sentido se debe resaltar lo

observado en la persona entrevistada, pues a pesar de que se considera una paciente
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privilegiada porque ha contado con la oportunidad de sepuir trabajando en su negocio
y por ende de permanecer activa y generar ingresos econdmicos. No se siente
satisfecha con su vida por no contar con la posibilidad de realizar todo lo que podia

hacer antes de haber enfermado.

Ahora bien, si esto sucede con una persona gue cuenta COn un negocio propio;
el cual le permite estar activa y ser dependiente econémicamente, ;qué se puede
esperar de una persona, que solo tiene la posibilidad de laborar en una institucion o
empresa?, si se toma en cuenta el argumento de Lopez (2000), en donde sefiala que el
80% de las personas adscritas a un tratamiento de dialisis peritoneal, dejan de trabajar
debido a los horarios del tratamiento, pero también a la falta de oportunidades que las

organizaciones les brindan a las personas que padecen enfermedades cronicas.

Abhora bien, si a los datos encontrados por medio del andlisis estadistico, se le
suman datos obtenidos del analisis cualitativo, es decir, ¢l abandono que la paciente
entrevistada ha experimentado por parte de su familia; el rechazo social; la
imposibilidad para realizar actividades; la culpabilidad generada por los cambios, que
su enfermedad ha desencadenado en la vida de su hijo menor; la desilusion por no
haber concluido planes; la incertidumbre por su estado de salud, que le hace
percibirse como imposibilitada para realizar planes a futuro; asi como el deseo de
morir. Se puede decir, en primer lugar, que las caracteristicas del tratamiente no
bastan para asegurar que las personas eleven sus niveles de vida, y en segundo lugar,
que los niveles de Calidad de Vida proporcionados por ambos tratamientos son de
poco aceptacion cultural, por lo que las personas conciben su vida como poco
satisfactoria. Estos resultados ponen de relieve los argumentos de Juarez (1997), en
donde sefiala que cuando la enfermedad es incapacitable, es decir, requiere de
tratamientos rigidos que demandan tigmpo, cambios de habitos, elcétera; amenazan el
estile de vida llevado antes del padecjpiento, que se refleja en la pérdida de
capacidades, deterioro de la imagen ante la familia y dificultades laborales. Lo cual

dirige al individuo a un aislamiento y cambios radicales en el comportamiento,
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Asegurar que las personas contaran con un mejor Calidad de Vida tomando
como razon principal que los pacientes se dializaran en su casa, es poco confiable.
Aun asi, 1as personas experimentan cambios bruscos en su estilo de vida, que deriva -
en el deterioro de la evaluacién que hacen sobre su vida, ademas de que la dindmica

familiar se ve drasticamente afectada.

Sin duda, mas alla de ensefiarle al paciente la forma adecuada de dializarse,
asi como los métedos higiénicos mas convenientes para evitar infecciones como la
peritonitis. Es necesario contar con un equipo multidisciplinario que evalie
arduamente las condiciones de vida del paciente, o sea, incluir los aspectos sociales,
economicos y psicologicos. Pues como se ha mencionado en diversas ocasiones, la
evaluacion que las personas hacen de su vida, esta sujeta a un sin fin de variables y no
solo al componente social y familiar. Segin Latorre y Beneit (1994) para que una
persona enferma eleve sus niveles de Calidad de Vida, es indispensable que haga
frente al dolor y a la incapacidad, enfrente el ambiente hospitalario y los
procedimientos terapéuticos, establezca relaciones adecuadas con los profesionistas
sanitarios, mantenga un equilibric emecional razonable, conserve una autoimagen
satisfactoria, preserve sus relaciones familiares y de amistad, y se prepare para un

futuro incierto.

En este sentido se debe resaltar que al hablar de mejores condiciones de vida,
no se estd hablando Unicamente de los pacientes, sino también de los familiares
quienes a la par de la persona enferma, experimentan modificaciones estresantes en la
dindmica familiar. Scoris, Lombardi y Bubini (1989, citados en; Lopez, 2000),
sefialan que desde que se diagnostica una enfermedad incurable, la familia reacciona
tratando de circunscribir la situacion, lo cual altera la funcionalidad del grupo y al
mismo tiempo, se presenta la desorganizacion familiar que se refleja en problemas de

comunicacion.
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Partiendo de esta Optica, se estaria hablando de darle mayor peso a la labor del
psicologo, pues es precisamente éste, quien se debe encargar de analizar muchos de
los factores que juegan un papel fundamental, a la hora de que la persona se enfrenta

a una situacion de enfermedad.

Al respecto se debe subrayar, que la paciente entrevistada manifestd buscar en
su médico, no sdlo ayuda vinculado con el aspecto fisiologico sino también
emocional. Esto pone de manifiesto, que son los propios pacientes quienes al
experimentar alteraciones emocionales tan graves como las generadas por una

enfermedad, buscan ayuda psicologica.

Desafortunadamente, este tipo de apoyo en la mayoria de las Instituciones de
Salud, sigue siendo limitado. Por ende, en el presente trabajo se aprovecharia para
enfatizar la importancia de contar con psicologos, que permitan la aproximacion a lo
qué es el paciente, no solo desde una perspectiva biolégica sino también cognitiva,
conductual y emocional. Posibilitando de esa manera la propuesta de alternativas
terapéuticas que contemplen todos aquellos factores que entran en juego, cuando una

persona con padecimiento cronico evalia su Calidad de Vida.
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