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Resumen

El presente trabajo propone hacer una descripcion de la importancia de la familia en
el proceso de la enfermedad de pacientes cronicos. El estudio se apoyd principalmente en
dos teorias psicologicas, que son: la Teoria del vinculo de John Bowlby y la Teoria de
sistemas familiares de Murray Bowen. Sc lievaron a cabo entrevistas en profundidad, con
el fin de realizar historias de vida en pacientes diagnosticados con insuficiencia renal
cronica. Estas historias de vida proporcionaron el material para realizar un analisis
conceptual del fenomeno a investigar. Asimismo, éste estudio se apoya en la metodologia
de la Teoria Fundamentada (Grounded Theory), que comprende cinco fases: disefio de
investigacion; recoleccidén de datos, ordenamicnto de los datos; analisis de datos, y,
comparacion con la literatura. Esta metodologia cualitativa aborda al individuo desde su
interior, con un caracter cientifico, es decir, interpreta interpretaciones desde la realidad
del sujeto, ademas busca comprender el lenguaje simbolico significativo para el
individuo, lo cual es una tarea legitima de la psicologia. Los resultados que arrojé el
presente estudio, son que la participacién en las redes sociales del individuo, se¢ da de
manera favorable en la medida en que el sujeto concibe tener una vida lo mas parecida
hasta antes de su diagnostico. Esta postura que toma el paciente, proporciona tanto un
afrontamiento de la propia muerte, asi como la planeacién de su vida futura util para él y

para los suyos.
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Insroduccidn

Introduccion

El papel que juega la familia, en especial los progenitores, es fundamental para el
favorable desarrollo de cualquier individuo. El ser humano es un animal social, que a
diferencia de otros animales no podria subsistir alejado de un adulto. Con el cuidado del
bebé se cubren sus necesidades mas elementales, esta practica dura varios afios. Es a
través de la familia que se da una integracion a la sociedad, por medio de este proceso de
integracion el nifio aprende reglas, asimila patrones de conducta y los manifiesta de forma
particular al expresarse en su medio ambiente.

El contacto con los demas comprende interrelaciones de tipo social y emocional,
conforme ¢l individuo crece, sus interrclaciones con otros adultos, con otros nifios, con
otros coetancos, se va incrementando. [Los resultados de estas interacciones son: la
comprension del lenguaje, las costumbres, la cultura, adernas que éstas relaciones cubren
necesidades fisicas, crea afectos y vinculos emocionales.

Posteriormente se espera que el nifio se haga mas independiente, y en la
adolescencia cree nuevas expectativas con su vida, en la adultez con una independencia
mas declarada busquec pareja, sc case y tenga descendencia. De esta manera es como la

humanidad se han desarrollado por generaciones a través de cientos de afios. Por ello es

David Jiméne: Rodrigues 7



Introduccidon

importante ademas de conocer la historia social, la historia personal, esa historia familiar
que involucra costumbres y caracteristicas particulares en cada ente familiar.

La importancia de la familia radica en que es un organismo vivo que sc manifiesta
por medio de interacciones y como cualquier otro organismo, se transforma, se crea y se
establece a través del tiempo, afectando a cada sujeto particularmente en lo que refiere a
sus tres esferas sustanciales: la biologica, la social y la psicolégica.

La psicologia como disciplina cientifica fue retomando eclementos metodologicos de
las ciencias naturales: la fisica, la quimica y la biologia. Podemos afirmar que fue crucial
separar la psicologia de la filosofia, dandole a ésta primera, un legitimo objeto de estudio:
el comportamiento. El surgimiento del conductismo en el siglo XX como resultado de
investigaciones realizadas en las altimas décadas del siglo XIX, fue la justificacion
cientifica que daba cabida a la psicologia (Ochoa, 1999, Avendaiio, 1999, Mondragon,
1999). La metodologia cuantitativa fue piedra angular para desarrollar la nueva ciencia,
que representados en los trabajos de Skinner y sus contemporancos, dieran el paso
importante al desarrollo de la psicologia cientificamente valido.

Al tener la psicologia un objeto de estudio objetivamente definido, es posible
diferenciarla de las demas disciplinas cientificas. Su base sustancial es la metodologia
cuantitativa, no obstante, esta disciplina llega al punto donde pucde darse un avance al
procedimiento metodolégico, la metodologia cualitativa surge como alternativa, que no
invalida lo realizado por los métodos cuantitativos (Strauss y Corbin, 1994:. Vargas,
2002).

Se ha superado el temor de pensar que la alternativa cualitativa pudiera estar carente
de cientificidad objetiva, inclusive varios investigadores actualmente realizar estudios
donde se utilizan altemadtivamente la metodologia cualitativa y cuantitativa (Sells, Edward

y Sprenkle, 1995).

]
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Introduccion

La metodologia cualitativa aborda al individuo desde su interior, con un caracter
cientifico, es decir, interpreta interpretaciones desde la realidad del sujeto y no del
investigador, ademas busca comprender el lenguaje simbolico significativo para el
individuo (Strauss Corbin, 1994; y Ruiz e Ispizua 1989, Jiménez 2001). Abordar al
individuo desde la perspectiva del propio sujeto ¥y no desde la perspectiva del
investigador, es una tarea legitima de la psicologia.

Los meétodos cualitativos parten del supuesto basico de que el mundo social esta
construido de significados y de simbolos. La subjetividad es clave en la investigacion
cualitativa y punto de partida al captar reflexivamente los significados sociales. La
realidad social, se construye de significados compartidos culturalmente de manera
subjetiva (Jiménez, 2001).

Comenta Medina (2001) que en los afios 60 ¢sta forma de abordar la realidad es
cuestionada duramente, no obstante, el reconocimiento obtenido de la investigacion
psicologica con metodologia cualitativa en los 80 es digno de mencionarse, en los 90 ha
acumulado prestigio, ha disipado dudas sobre su prestancia en la investigacion social.
Mays y Pope (1995) mencionan los logros de la investigacion cualitativa, al ser
reconocida por su gran valor en la conservadora revista British Medical Journal.

La psicologia a través de sus investigaciones, ayuda a comprender como se da la
construccion social de la realidad y de los simbolos, elaborados con base en el habla
(Vygotsky, 1994). Al momento de aprender el lenguaje, también se aprende a interiorizar
la vida social por medio del lenguaje interno sin interrupciones, destinado en la
constitucién de su subjetividad. Cada individuo se manifiesta en funcién a la manera en
que percibe su entorno (l.ave y Wenger, 1991 ; Rogoff, 1993; Dreier, 1999).

La vida social se caracteriza, por la cantidad de informacion que gira alrededor del
planeta dia con dia, lo anterior trae consigo nuevas concepciones y nuevos simbolos que

asimilar con la misma rapidez de este mundo en evolucion. Como consecuencia de la
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Introdssccion

nueva era de la informacion, los tedricos de todas las areas crean diversas fonmas de
conocimiento. La ciencia psicologica no queda exenta de este proceso. A finales de la
década de los 70, psicologos se retinen con el proposito de fonnar la Division de la
Psicologia de la Salud de la American Psychological Association (APA), evento que da
cabida a la parte tecnologia de la psicologia dentro del ambito de la salud.

Actualmente se considera el valor de factores biopsicosociales, cuyos alcances se
pretenden plasmar en estrategias de intervencion. Los cambios comportamentales en
procesos de rehabilitacion psicologica, no solo soun resultados del propio sujeto, estan
intrinsecamente relacionados entre la persona y su comtexto. La salud dentro de la
psicologia concibe la estructura biologica, el aparato psiquico y ¢l entormo social (Alvaro,
Garrido y Torregrosa, 1996, Weissman, 1975).

La salud no es considerada mas como la ausencia de la enfermedad, sino como un
completo estado de bienestar fisico, cognitivo y social. Las personas son concebidas
dentro de un modelo biopsicosocial (OMS, 2003, Krzemien, 2002),

Los factores psicologicos pasan a ser de alta prioridad en el area médica, ya que tras
la disminucion de las enfermedades infeccionas, los principales problemas de salud hoy
en dia se relacionan estrechamente con las interrelaciones cotidianas del sujeto y sus
diversos contextos (Junénez, 2002).

El presente trabajo propone hacer una descripeion de la hnportancia de la familia en
el proceso de la enfennedad de pacientes cronicos. Para tal efecto se realizaron entrevistas
en profundidad, a pacientes diagnosticados con msuficiencia renal cronica. Con éstas
entrevislas se proporciond material suficiente para hacer un analisis conceptual del
fenomeno a mvestigar.

En el primer capitulo, se presentan algunas aproximaciones tedricas que intentan
describir ¢l proceso que funge la familia como mediadora entre ¢l individuo v la sociedad

a partir de las primeras interrclaciones del sujeto. Se apoya el presente trabajo en dos
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Insroduccidon

teorias psicologicas principalmente, que son la teoria del vinculo de John Bowlby y la
teoria de sistemas familiares de Murray Bowen.

En el segundo capitulo se realiza una revision actualizada de literatura especializada
sobre el tema. La insuficiencia renal cronica gue es el padecimiento coman en los
entrevistados, se describe de manera breve en el tercer capitulo.

Posteriornmente se mencionan las caracteristicas psicologicas que manifiesta el
paciente cronico en su enfermedad, asi como la relevancia de sus redes sociales como
parte del modelo biopsicosocial, en los capitulo cuatro y cinco respeclivamente.

Posteriommente se presenta la metodologia cualitativa utilizada en el capitulo seis.
En los capitulos siete, ocho y nueve se hace la descripcion de los resultados hallados en
las entrevistas realizadas. Esta informacion es bastante amplia debido a la naturaleza de
fos datos cualitativos manejados, no obstante, se presentan de una manera ordenada y
orientada hacia el objetivo del trabajo.

Posteriormente se realiza la discusion de los datos, acordandolo analiticamente con
el marco teorico. Para finalizar, se hace una recapitulucion de todo el trabajo para llevar a

cabo una conclusion.

‘A

David Jiménez Rodriguez



Aproximacion tedrica

Capitulo 1
Aproximacion Teorica

El propdsito del presente trabajo, es describir la importancia de la familia cuando
uno de sus miembros sufre una enfermedad cronica. Para alcanzar este propodsito es
preciso saber como se establece la relacion entre la familia de origen y la familia actual,
ademas de establecer como es que el sujeto afronta y se adapta a su nueva condicién.

La mayoria de las teorias psicolégicas coinciden que la importancia del ambiente
fisico, social y familiar favorecen la formacion y el desarrollo del ser humano. En la
familia se aprenden modelos y patrones conductuales, que determinar la forma particular
de ser de cada sujeto. La familia media entre la sociedad y el sujeto, por medio de ella es
que se trasmiten costumbres y ritos, que brindan al sujeto un repertorio de habilidades y
caracteristicas que definen la forma de participacion en diversos contextos a lo largo de su
existencia.

Se presentan  algunas aproximaciones teodricas que describen el proceso de
socializacion a partir de las primeras interrelaciones del sujeto, es decir, desde la infancia
(madre, padre, hermanos), para que se comprendan las interrelaciones que establecera en
la edad adulta (esposa, hijos, amistades).

El presente trabajo se apoya en dos teorias psicologicas principalmente para alcanzar
su objetivo: la teoria del vinculo de John Bowlby y la teoria de sistemas familiares de

Murray Bowen.
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Teoria de John Bowlby

John Bowlby estudioé sobre el apego y los efectos que la separacion produce en los
nifios de corta edad. Ha expresado que la conducta que tiene en el ser humano tras el
fendmeno mencionado, es el mismo resultado en los animales. La madre mantiene cerca
al pequefio y lo protege contra el peligro. Esta conducta es el resultado de un sistema de
adaptacion; se debe entender que ningun sistema puede ser tan flexible como para
adaptarse a todos los ambientes. El estado de adaptacion requiere de tres elementos, que
son: 1) estructura organizada; 2) meta especifica que alcanzar, y; 3) ambiente del cual la
estructura ha de lograr ese resultado.

Bowlby (1993) hace una descripcion sobre los tres puntos sefialados: “siempre que
una estructura organizada es capaz de lograr los resultados especificos buscados dentro
de un ambiente determinado, se dice que la estructura esta adaptada al ambiente. La
propiedad de estar adaptado, por lo tanto, pertenece a la estructura; su definicion
implica tanto un resultado especifico como un ambiente especifico™ (pag. 71).

Los animales y plantas no solo son estructuras complejas, sino que cada especie es
capaz de adaptarse en un ambiente particular. Los estudios de Darwin son los que
primeramente lograron un mayor eco en tales aseveraciones, él asegurd que la estructura
en los diferentes tipo de orquidea se conforman de manera tal, que atrac a determinada
especie de insecto, lo que a la postre conseguira la proliferacion de dichas orquideas.
Bowlby (1993) cita a Darwin cuando éste altimo advierte que cada especie cuenta con un
repertorio propio de conductas y el instinto es tan importante como la estructura corpérea
para e} beneficio de cada especie (Darwin, 1992, Darwin, 1998; Ingenicros, 1962).

El ser humano es versatil y tiene capacidad de innovacion, tales caracteristicas a lo
largo de su historia, las ha adecuado a su beneficio. comodidad v transformacion del
ambiente. Una resuitado de esas caracteristicas es ¢l lenguaje y asegura Bowlby (1993)

que entre las ventajas esta que: “debido a que el lenguaje puede ser independiente a la
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Aproximacidn teorica

comunicacion, es el modo en que cada individuo emplea el lenguaje para organizar su

propia conducta por medio de pl .. por dio de instrucciones verbales los

individuos pueden concertarse para elaborar y egjecutar un plan conyunto, sobre la base
de un modelo ambiental compartido... de esta manera, la posesion del lenguaje permite
que la organizacion de sistemas de conducta en jerarquias llegue a extremos
insospechados™ (pag. 104-105).

El lenguaje es uno de los temas que mas ha causado interés en la disciplina
psicologica. Los estudios de Skinner (1957) sobre el lenguaje infantil, denotaban su
importancia y repercusion a lo largo de su adquisicion, por moldeamiento de los sonidos
en palabras, aplicando un refuerzo selectivo. Por su parte Chomsky (1986) comento los
alcances del lenguaje humano cuando ““se estimula por experiencias continuas, por ello
crea una gramdtica que genera a su vez oraciones dotadas de propiedades formales v
semdnticas. El ser humano conoce el lenguaje generado por esta gramatica, v al utilizar
las facultades de la mente y las estructuras que éstas producen, puede entonces
emplearse la lengua que conoce™ (pag. 38).

Panfilov (citado en Gorski, 1966) argumento sobre el lenguaje que: “al condicionar
la génesis del lenguaje como medio de dar realidad al pensamiento, lo condicioné a la
vez como medio de comunicacion. La actividad, sobre todo en sus formas colectivas,
provocé la necesidad de comunicacion a fin de coordinar las acciones conjuntas de los
individuos™ (pag. 136).

Con estos ejemplos, se entiende el valor del lenguaje para la psicologia, y se ha
consolidado como instrumento inevitable del pensamiento, por medio de la interiorizacion
es como el ser humano puede expresar parte de sus emociones al construir su realidad.

La teoria del vinculo de Bowlby, resalta que desde el nacimiento entre la madre y el
hijo se establece un vinculo, que se experimenta como algo sumamente agradable y
desarrolla lazos afectivos con rapidez y conformados tienden a ser duraderos y soélidos.

Rothbaum, Rosen, Ujiie y Uchidfa (2002), comenta que la teoria del vinculo se enfoca en

David Jiméne: Rodrigue: 8



Aproximacion tedrica

la dinamica que involucra: proteccion, cuidado y seguridad. Esta teoria investiga en
poblaciones carentes de situaciones “anormales™ o situaciones clinicas. La teoria del
vinculo contribuye a la integracion del sujeto a su entormno.

Edwards (2002) también argumenta sobre la teoria de Bowlby, que su concepto de
vinculo se debe entender como la influencia profunda de la relacion entre nifios y padres,
arguye que Bowlby reconoce que aunque la teoria del vinculo se base en la relacion con
los padres, no se limita a cllos esta interaccion: “los padres reconocen la importancia del
apego, no obstante también estan al pendiente de la socializacion del nifio, por lo tanto
los padres ayvudan en las relaciones de sus hijos en la familia, con los amigos, y la
comunidad, ademas de compartir con otros la responsabilidad por desarrollar y
mantener éstas relaciones y vivir cooperativamente con otros™ (pag. 389).

Vygotsky (1978) comenta sobre el vinculo de la interaccion del nifio y sus

contextos: “los nirios estdan aprendiendo sobre su ambiente, se media por la vinculacion

con los adwltos. Cuando los nifios crecen y se comp n o se adap cada vez mas
con sus contextos, ellos también comprometen en las interacciones sociales mas
sofisticadas con sus padres. Ellos empiezan al interiorizar los rasgos esenciales de estos

diglogos, mientras que do el p iento, adquiere nuevas habilidades™ (pag. 93).

Bowlby (1958) menciona cuatro teorias fundamentales referentes a la naturaleza y

origen de los vinculos infantiles, que solian postularse a mediados del siglo XX:

1. El nifio tiene una seric de necesidades fisiologicas que deben satisfacerse,
primordialmente alimentarse y tener calor. El que el nifio se interese por una
figura humana, que en la mayoria de los casos es la madre, crea un vinculo
con esa figura que cubre sus necesidades, la madre es sinénimo de
gratificacion. Bowlby (1993) sefiala que se le conoce como la teoria del

“amor interesado™.

David Jiméne: Rodrigues 9



Aproximacion tedrica

2. En los nifios existe una preferencia de pegarse al seno de la cuidadora, asi
como succionarlo y p-oseerlo oralmente. Posteriormente el nifio aprende que
ese seno es de la madre, motivo por el que establece un vinculo mas fuerte
con ella.

3. En los infantes existe una propension a entablar contacto con otros seres
humanos y apegarse a ellos. Estos nuevos personajes en su vida, también
representan una “necesidad’ que cubrir, tal como el alimentarse o sentir calor.

4. En los infantes existe la ansiedad de “regresar” al vientre materno. Por lo que
a este vinculo se denominan “teoria del anhelo primario de regreso al vientre

matermno™.

Sloman, Atkinson, Milligan y Liotti (2002) realzan lo comentado por Bowlby:
“buscando y manteniendo el contacto con las figuras de vinculo, es un principio de
motivacion primaria en los seres humanos y un mecanismo de supervivencia innato que
les proporciona una seguridad a los individuos para explorar un mundo potencialmente
peligroso. Los lazos emocionales se desarrollan y se regulan por proximidad (fisica y
psicologica) a las figuras vinculares™ (pag. 313).

La adolescencia y la adultez producen algunas variaciones, entre las que se incluye
el cambio de las figuras significativas hacia las que se dirigia la conducta afectiva. En la
adolescencia el vinculo afectivo con los padres se debilita, otras personas distintas a los
progenitores comienzan a cobrar igual o mayor importancia, socialmente se demarca mas
este debilitamiento cuando el adolescente comienza a sentir atraccion sexual por el género
complementario.

En esta etapa del ser humano, Bowlby sefiala tres posibles vertientes en los
adolescentes. 1) Estan aquellos jovenes que se apartan casi por completo de los
progenitores y el vinculo se establece en una distancia alejada;, 2) existen jovenes que,

pese a establecer vinculos con coctaneos, ¢l lazo con sus padres sigue tan unido como en
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la infancia, y; 3) la tercera alternativa, donde radican la mayoria de los casos, donde los
jovenes adolescentes establecen vinculos afectivos muy significativos (noviazgo,
amistades), sin desprenderse demasiado del vinculo original con los padres, que prevalece
hasta la vida adulta.

Young y Willmott (citados en Bowlby, 1993) indicaron que el vinculo entre la hija
adulta y su madre, desempefia un papel de gran importancia en la vida social occidental.

Puede ocurrir que el vinculo sea negativo, ante esto Sloman, Atkinson, Milligan y
Liotti (2002) refieren que “la relacién optima padre-hijo es abierta y emocionalmente
Slexible. LLos padres responden de forma consistente y sensiblemente en un rango lleno de
emociones infantiles v proporcionan ayuda regulando el estado emocional de sus hijos. A
través de este tipo de sincronia, los infantes aprenden a autoregularse y desarrolian
estrategias para manefar niveles elevados de excitacion y recobran un estado de
organizacion si ellos se desorganizan. Los padres, sin embargo, difieren en su habilidad

les emoci. les basadas en sus propias

de comunicar, perciben y responden a
experiencias del vinculo. Cuando el ambiente no incluve la comunicacion emocional
abierta y flexible, los infantes aprenden que ciertas emociones son mas aceptables que
otras. Este tipo de adaptacion esta particularmente claro en contextos de proteccion en
que la expresion emocional o se suprime o se eleva™ (pag. 316).

Este tipo de relacion de los padres muestra un rango restringido de expresion
emocional y alejamiento que aumentan interacciones que provocan afecto negativo. Los
hijos de estos padres son inseguros, la regulacion de las emociones minimiza la necesidad
de la relacion vincular. Se manifiesta en neutralidad afectiva, interés disminuido en la
proximidad y la anulacién activa del padre.

Sloman, Atkinson, Milligan y Liotti (2002) arguyen que ‘“e¢stos padres estan
confundidos, v preocupados con las relaciones familiares pasadas y se presentan como
pasivos, temerosos, agobiados o enfadados. Por lo que se refiere a su paternidad, estos

individuos son variablemente sensibles a sus hijos ¥y proporcionan pocas trabas
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emocionales para avudarles regulando su estado emocional. La ansiedad es superior en
este ambiente de proteccio'r;, porque los nifios son incapaces de predecir la respuesta
paterna. Como resultado, estos infantes desarrollan vinculos ambivalentes de
inseguridad en que las emociones negativas y las conductas resistentes estan presentes en
el contexto de esfuerzos por mantener la proximidad con alguno de los padres... los nifios
inseguramente vinculados muestran déficit en la regulacion de la emocion comparandolo
con aquellos que son vinculados firmemente™ (pag. 317).

En la vejez dificilmente puede prevalecer la conducta de apego con la generacion
anterior, entonces se dirige esta conducta hacia miembros de su misma generacion
(conyuge, hermanos) o a miembros de generaciones posteriores (hijos, nietos).

Bowlby (1993) declara que: “la conducta de apego manifestada duramte la vida
adulta prolonga en modo directo la de la infancia, tal como lo demuestra el hecho de que
esa conducta se provoca mads facilmente en el adulto. Ante una enfermedad o catdstrofe,
los adultos con frecuencia aumentan sus exigencias de otras personas; ante un desastre o
peligro, es casi seguro que el syjeto habrd de buscar la proximidad de otro ser conocido
V en quien confie. En esas circunstancias todos reconocen como algo natural la
intensificacion de la conducta afectiva... la conducta de apego (afectiva) de los adultos
equivale a soslayar el papel vital que desempeiia aquélla en la vida del hombre ‘de la

cuna a la sepultura’ ™ (pag,. 234).
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Teoria de Murray Bowen

La teoria de Bowen (1989) comprende seis conceptos teoricos interrelacionados:
1) ia escala de diferenciacion del self, 2) sistema emocional de la familia nuclear,
3) prdccso de proyeccion familiar; 4) proceso de transmision multigeneracional;
5) perﬁles de la posicion entre hermanos, y; 6) los triangulos (Vargas, 2002).

En La escala de diferenciacion del self, Bowen describe que en las personas existe
una diferenciacion del self, para algunos puede ser elevada y para otros baja. Para los
primeros, que tienen una diferenciacion elevada, son personas que tienen una percepcion
de las cosas mas objetiva, en tanto que los que la tienen baja, encuentran las mismas
percepciones con gran probabilidad de caer en situaciones de confusion o de estrés.

Bowen especifica que tener una diferenciacion baja, queda exenta de “anormalidad™,
es una escala que no tiene que ver con el nivel de salud o sintomas psicopatologicos. Los
que se encuentran aproXimadamente mas a la mitad de esta escala, son individuos que
viven dentro de un mundo controlado por emociones. También es preciso decir que las
personas con un self altamente diferenciado tienen una vision mas objetiva de las
situaciones que les ocurren y es mas probable que hagan analisis y conclusiones mas
acertadas pero no necesariamente. Las personas con el self poco diferenciado, tienden a
reaccionar mas por lo que creen que “sicnten”™ que por un preciso analisis objetivo.

Se establece ¢n esta teoria una escala entre puntajes de O a 100, pero Bowen no
especifica como se diferencia una persona dentro de un rango de manera exacta. También
asegura que 75 es considerado un nivel alto, pero solo una parte pequeiia de la sociedad
puede sobrepasar ¢l puntaje de 60. En las relaciones interpersonales, las personas con un
nivel de diferenciacion alto se sienten mas comodas que las de nivel bajo.

Bowen (1989) expresa que: “la persona de la zona superior de la escala, es menos
reactiva a la alabanza o a la critica y realiza una evaluacion mds realista de su propio

self, a diferencia de quien pertenece a la zona inferior, cuyva evaluacion estd por debajo
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de la realidad. La escala es muy importante como concepto tedrico para entender todo el
Jenomeno humano y como instrumento  fiable para hacer una evaluacion global del curso
de una vida, asi como predicciones precisas acerca de las posibles direcciones futvras de
la vida de una persona” (pag. 193).

El Sistema Emocional de la Familia Nuclear o sistema emocional, designa patrones
emocionales de forma wiangular. Operan en relaciones que son muy estrechas, este
sistema emocional se realiza a través de tres arcas donde se expresan los siguientes
sintomas: 1) conflicto conyugal; 2) disfuncion de un conyuge, y; 3) proyeccion sobre uno
o mas hijos.

El conflicto conyugal es cuando uno de los miembros de la pareja pierde su
diferenciacion y se vuelve emocionalmente mas dependiente del otro. La disfunciéon de un
céonyuge se puede entender cuando en alguno de la pareja sufre un trastorno fisico o
emocional (enfermedad, por ejemplo), el otro en tanto, gana fuerza en este intercambio
emocional. Finalmente, también ocurre que la diferenciacion puede orientarse hacia
alguno de los hijos.

El Proceso de Proyeccion Familiar es por el medio que los padres se sirven para
proyectan parte de su inmadurez sobrc uno o mas hijos. El hijo se convierte en un objeto
de proyeccion mas apegado emocionalmente a los padres, y ternmina con un nivel mas
bajo de diferenciacion de self. “La pauta mas frecuente es aquélla que se desarrolla en la
madpre a través del mecanismo que permite a ésta volverse menos ansiosa centrdandose en
el hijo” (Bowen. 1989, pag. 194). En cambio el hijo que crece relativamente ajeno este
proceso de proyeccion familiar, puede legar a tener un nivel de diferenciacién mas
elevado referente al de sus padres.

El Proceso de transmision multigeneracional explica de cémo el nivel de
diferenciacion enue las generaciones puede establecerse de acuerdo al puntaje de cada
integrante de la pareja. Bowen (1978) senala que el equilibrio entre la intimidad v

autonomia en las relaciones familiares se regula, por los limites emocionales y
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psicolégicos normalmente implicitos que ayuda en la comunicacion de los individuos a
cdmo funcionar en las relaciones.

Kretchmar y Jacobvitz (2002) mencionan que estableciendo limites claros pero
flexibles entre las generaciones, es importante para que la familia funcione
saludablemente. Si los limites entre padre-hijo se mantienen apropiadamente sin ser
rigidos, les permiten a los nifios explorar la intimidad que necesitan con el apoyo
apropiado y tener una alta diferenciacion de su self. Los limites pueden estar demasiado
rigidos y bloquear la intimidad de ambos: “E! modelo de la_familia rompe las funciones
proteccionista a favor de la relacion padre-hijo. Estos limites también pueden ser difusos,
no obstante, es probable que con este modelo “enredado” o difuso, se origine la
autonomia de los nirios™ (pag. 354).

Los Perfiles de la posicion entre hermanos comprenden caracteristicas de algunos
de los hijos que tendran influencia sobre el crecimiento de sus hermanos. Si el hijo mayor
tiene una diferenciacion alta, tendra influencia sobre el desarrollo de los hermanos
menores, ocurte lo mismo cuando el mayor de los hermanos tiene una diferenciacion baja.

El altimo concepto son Los triagngulos, explican el desarrollo de las familias y de
casi todas las relaciones que se dan de forma triangular. Se afinma que cuando se eleva la
tension en la pareja incluye ~a veces— a otra persona. que puede ser en el caso de un
matrimonio un hijo. Es importante seiialar que los triangulos se multiplican en una familia
con varios miembros y estos trabajan de tal forma que la familia se brinda apoyo
emocional dependiendo del tipo de problema que sufran. “Conforme se¢ acumula la
tension en un sistema de dos personas, es habitual que uno se sienta mas comodo que el
otro, y que el que esta molesto ‘introduzca en el triangulo’ a una tercera persona... esto
alivia la tension entre los primeros dos, y la desplaza hacia el tercero (como puede ser

hacia el primogénito)” (Bowen, 1989; pag. 196).
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Se debe entender la teoria de Bowen como un proceso de regulacion e integracion,
que cstablece patrones comp.ortanlentaleS en sus diversos contextos durante la existencia
del individuo.

Ademas de los seis conceptos tedricos de Bowen, ¢ste autor también maneja lo que

es la banda de comodidad, la cual se presenta en ¢l siguiente cuadro.
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Banda de comodidad
segun Ia teoria de Bowen

1. Persona poco diferenciada

Cercania Lejania
- Otro -_—

Sujcto

Banda de comodidad estrecha

2. Persona diferenciada

Cercania Lejania
ST

Sujeto

Banda de comodidad amplia

En el presente cuadro se explica como Bowen describe que a wmayor
diferenciacidn del self, existe una banda de comodidad mas amplia, que
le permite al sujeto sentirse cémodo independientemente de la cercania o
lejania del otro (Vargas. 2002).
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La banda de comodidad se debe entender, como el espacio donde a partir de la
diferenciacién el sujeto pucae sentirse comodo. En la medida que esta banda sea mas
amplia, puede tiene una comodidad emocional mas estable, no tendra sensacion de que su
intimidad es invadida y tendra una independencia mas delineada,

Las personas con un nivel de diferenciacion baja, tienen una banda de comodidad
mas estrecha, las personas mas diferenciadas tienen una banda de comodidad mas ancha,
de tal forma que no se sienten incomodas cuando la otra persona se aleja, porque siente
que respeta su independencia (Bowen, 1989, Vargas, 2002).

Bowen (1989) asimismo explica parte de la naturaleza del significado de la muerte,
como hecho irrefutable en la vida de cualquier ser humano: “el ser humano es un animal
pensante que goza de un cerebro que le permite razonar, reflexionar y pensar de un modo
abstracto. Con su intelecto ha creado filosofias v creencias en torno al significado de la
vida v de la muecrte, ¥ ha tenido que negar su posicion en el plan de la naturaleza. Cada
individuo tiene que definir su lugar en el esquema total vy aceprar el hecho de que morira
y sera sustituido por las generaciones futuras™ (pag. 53).

La vida de los seres humanos ha llevado un ciclo constante: nacer, crecer,
reproducirse y morir, Alvarcz (1998) discute que “indudablemente, el reconocimiento del
hombre de su condicion de mortal es un hecho que siempre le ha causado temor y dolor
porque lo separa de sus seres queridos vy pone fin a su propia existencia. Lo que ha
cambiado es la forma en gue el ser humano se ha adaptado a la ineludible realidad de la
muerte y esto lo hace en funcion de la cultura en que vive™” (pag. 9-10).

Bowen (1989) propone dos formas de pensamiento, que las denomina sistemas
“abiertos” o “cerrados™ donde en funcion de la diferenciacion del self, el sujeto es capaz
de comunicar un alto porcentaje de pensamiemos privados e intimos, sentimientos y
fantasias con respecto a su muerte. Ninguna persona puede establecer un sistema
totalmente abierto, pero se habla de un *“sistema abierto saludable™ cuando el individuo

puede expresar sus pensamientos ante ¢l hecho de que puede morir.
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En el otro extremo, las personas que tienen una diferenciacion del self baja, es
proddclo de un sistema cerrado que da como resultado, que la persona que sufre una
enférmedad, la viva desde su realidad como un acontecimiento cadtico que rompe con
todos los esquemas y expectativas de su vida. Esto se da porque las personas se encierran
en sus pensamientos ¥ sus conductas obedecen a creencias, supersticiones, que a una
situacién autoreflexiva.

Bowen (1989) asegura que el sistema emocional de cualquier sujeto se ve mas
abierto en el noviazgo y es 16gico que derive en el matrimonio, la pareja es con quien se
crea en la etapa adulta un vinculo mas estrecho, es a la pareja a quien hay que proteger
desde la perspectiva del sujeto. Es cuando un profesional experto puede actuar como un
tercero y ayudar en ecsta etapa crucial para el individuo y replantear una apertura de su
sistema emocionalmente cerrado: “‘con el profesional experto haciendo una triangulacion,
hace funcionar la magia de la terapia familiar, que traeria como consecuencia la
progresiva apertura de una relacion cerrada™ (Bowen, 1989, pag. 54).

Bowen determina que entre el médico y el paciente existe un nivel de comunicacioén.
La relacién del médico sobre ¢l paciente puede surgir como un tercer miembro que da
cabida a la triangulacion y fortalece el nivel de diferenciacion del sujeto. Se¢ espera que la
banda de comodidad en ¢l paciente cronico se amplié, asi como las expectativas de vida.

Alvarez (1 998) comenta sobre la relacion médico-paciente que: “en la comunicacién
del médico con el enfermo terminal, lo crucial no es definir si el primero debe informar al
segundo de su muerte, sino transmitir al enfermo la seguridad de que contara con wuna
relacion que lo acomparie hasta el final v ofrecerle la posibilidad de expresar sus
necesidades v temores... la muerte no es lo peor que sucede a una persona porque
Sinalmente es el destino de todos y lo que se haga por evitarla tiene wun limite...
ciertamente no solo al médico corresponde esta tarea, pero de él depende que hava

también otros que lo hagan ™ (pag. 158-159).
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A lo largo del capitulo s¢ mostraron dos teorias que relacionan modelos
conductuales que aprende el sujeto. Con la teoria de Bowlby (1993) se explica como se
establecen los vinculos afectivos que provocan lazos emocionales mas estrechos con
algun miembro de la familia de origen, principalmente con la madre. Posteriormente este
lazo afectivo se ve modificado sin perder su importancia y establece otros vinculos
afectivos en la adolescencia, adultez y vejez.

La teoria de Bowen (1989) ademas de ser mas detallada, destaca la relevancia de la
familia cn la vida del sujeto, para que de esta manera se relacione y afronte problemas en
los contextos donde participa (Innes, 1996).

Rothbaum, Rosen, Ujiie y Uchidfa (2002) discuten sobre la teoria del vinculo
(Bowlby) y sobre la teoria de sistemas familiares (Bowen), “hay similitudes notables
entre la teoria del vinculo y la teoria de los sistemas familiares, algunas similitudes estin

en un gran nivel conceptual, como la teoria fiund. nt

da en sist s que piensan sobre
las preocupaciones de las relaciones humanas intimas (como la transmision
intergeneracional). Otras similitudes estan en un nivel mds especifico, como la
correspondiente entre las clasificaciones del vinculo, la ambivalencia v las relaciones de
escape, y las categorias de los sistemas familiares de adaptacion, enredados y relaciones
de desunion en el otro™ (pag. 329).

Rothbaum, Rosen, Ujiiec y Uchidfa (2002) puntualizan sobre las diferencias y
similitudes entre las itcorias de Bowlby y Bowen que: “hay también diferencias
importantes entre las teorias: (a) la teoria del vinculo se enfoca en la dinamica que
involucra proteccion, cuidado y seguridad, la teoria de los sistemas familiares se
preocupa por la dindmica familiar, involucra estructuras, roles, modelos de
comunicacion, limites y relaciones de poder; (b) la teoria del vinculo se enfoca en la
ambivalencia, por la actividad que ocurre dentro de los individuos, la teoria de los
sistemas familiares se enfoca en triada, por la actividad que ocurre dentro de los grupos;

(<) la teoria del vinculo tiene relacion relativamente mas con los nifios v su desarrollo,
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considerando que la teoria de los sistemas familiares tiene relacion relativamente mas

con el adulto; y (d) la teoria del vinculo, ha confiado historicamente su investigacion

empirica con poblaciones nor les, considerando que la teoria de los sistemas familiares
confia en estudios que involucran las poblaciones clinicas principalmente. Las teorias en
ambos campos enfatizan formas en que éstas diferencias son complementariamecnte
orientadas entre si. Las diferencias dejan ver como se enrigquecer mutuamente... ambas
similitudes dejan ver las diferencias entre las teorias de como contribuir a su
compatibilidad y finalmente a su integracion™ (pag. 329).

Como pudimos observar, la tcoria del vinculo y la teoria de sistemas familiares
tienen puntos de encuentro y de divergencia. Se presenta a continuacion una revision
actualizada sobre éstas teorias que se utilizan como marco de referencia en estudios
recientes, de esta manera es posible hacer analisis de como se establece la relacion entre

la familia de origen (Bolwby) y la familia actual (Bowen),
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Capitulo 2
La teoria del vinculo
v la teoria de sistemas familias

En el capitulo antcrior se revisaron las teorias psicoldgicas con las que se apoyva el
presente trabajo. Podemos describir la importancia de la familia en ¢l proceso de una
cnfermedad cronica. Para ello la teoria de Bowlby (1993), explica cédmo se establecen
vinculos afectivos desde la infancia y como es que son tan importantes para el desarrollo
del sujeto. Posteriormente este individuo crea otros lazos afectivos significantes en la
adolescencia, adultez y vejez. En tanto la teoria de Bowen (1989), destaca la importancia
de la familia en la vida del sujeto, para que de csta forma pueda establecer, rclaciones v
afrontar problemas en los diversos contextos en donde se desarrolle, principalmente en el
matrimonio (Innes. 1996).

En este capitulo, se cxplora sobre la literatura contemporanea respecto a la
importancia del vinculo y como es que éste, dependicndo de su impacto, ya sea de manera
positiva o bien negativa, es fundamental para el afrontamiento de diversas circunstancias
cn el sujeto.

Thompson, Flood y Lundquist (1995) definieron la regulacion del afecto como ‘“‘/os
procesos intrinsecos v exirinsecos responsables de supervisar, evaluar y modificar las
reacciones emocionales, sobre 10do sus rasgos intensivos v iemporales. para lograr sus

propias metas”™ (pag. 265). [stos autores resaltan cuatro el 1tos impor en esta

definicion: 1) la regulacion del afecto. incluye ¢l hacer frente a los niveles elevados de
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emociones negativas (dolor, enojo, miedo), asi como el mantenimiento de los estados
emocionales: 2) el proceso de regulacién del afecto, incluye ambas cstrategias empleadas
por ¢l individuo (la autorregulacidon) y la modulaciéon de estados emocionales por otros;
3) la apreciacion de nuestro estado emocional, asi como la habilidad de modular ese
estado, es central en la regulacion del afecto y esta apreciacion esta intimamente atada a
las metas de un individuo dentro de una situacion. Una respuesta emocional, por eiemplo.
puede emplcarse para fortalecer o amenazar una relacion intima, dependiendo de las
metas subyacentes que sostiene ¢! individuo; 4) la regulacion del afecto, modifica la
intensidad y la sincronizaciéon de la emocion experimentada en un lugar. Las emociones
por consiguicntc, pucden elevarse, recuperarse, acelerarse o pueden retardarse y la
persistencia de la experiencia emocional puede reforzarse o puede limitarse.

El mantenimiento de la proximidad de una figura vincular como el cuidador, ¢s un
regulacion basica del afecto (Mikulincer, Florian y Tolmacz, 1990). Schore (1994) sugirié
que ¢l contacto con otro ayuda literalmente a “tranquiliza ¢l sistema nervioso™ (pag. 244),
dando al individuo reacciones favorables para controlar en situaciones de estrés. La
neccsidad del sentido de seguridad influye en las conductas de la busqueda y
mantcnimicnto dc proximidad. mientras que la proximidad influye cn el sentido de
seguridad (Sloman, Atkinson, Milligan y Liotti, 2002).

La habilidad de regulacion del afecto, es adquirida dentro de interacciones
tempranas entre c¢l infante v su cuidador principal. A través de la experiencia con los
padres en ticmpos de esués, los infantes desarrollan expectativas o “modelos funcionales™
sobre la disponibilidad de sus padres por cumplir roles de proteccion, proveedor y
regulador de emocion (Goldberg. Grusec y Jenkins. 1999). Estos modelos funcionales, se
construyen cen la infancia y funcionan a lo largo de la vida. se desarrollan en el contexto
de interacciones con otros sujetos importantes, se regulan las emociones y se estiman las

respuestas (Johnson & Whiffen, 1999).
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Kretchmar y Jacobvitz (2002) realizaron un estudio basado en la teoria del vinculo y
la teoria de los sistcmas familiares, esta investigacion es uno de los primeros en examinar
los modelos de interaccion madre-hijo. Se obsecrvaron las relaciones actuales dc las
madres (abuelas) con sus propias madres y cémo se recrean en sus relaciones con sus
hijos en edades tempranas de su desarrollo. En los analisis se reveld que las madres
recordaron cémo eran accptadas por sus madres cuando eran nifias y éstas actualmente
tienen relaciones equilibradas con sus madres y son mas sensible con sus hijos. La
discusion se enfocd, en la hipotesis teérica de estrategias de relacién interiorizada,
expcrimentandola con sus propios cuidadores y recreando estos modelos con sus hijos.

Cste es un claro cjemplo de como una madre puede establecer un vinculo que
favorezca el desarrollo de la interaccion con sus hijos. Este tipo de padres tienen una
banda de comodidad amwplia, lo cual releva un alto grado de sensibilidad sin bhacer
dependiente al nifio de su presencia. En un caso contrario, es decir, en un establecimiento
negativo del vinculo, aumenta la proximidad y el estrés en la ausencia del padre.

McGuire, Fawzy. Spar, y Troisi (2000) usan el término “regulacion™ para referirse a
un estado en que los sistcmas fisioldgicos y psicoléogicos funcionan normaimente;
“desregulacion™ se reficre a estados fisiologicos y psicologicos atipicos asociados con los
sintomas (depresion, ansiedad y enojo). Los signos de otros influyen en los estados
fisiologicos y psicologicos y los individuos buscan ambientes sociales que faciliten la
regulacion. Aqui vemos nuevamente como la importancia de la familia y sobre todo su

funcionamiento adecuado. contribuye y favorece en el crecimiento del sujeto, ademas de

la adquisicion de nuecvas responsabilidades. asi como el reconocimiento de la importancia
de su propia familia como un lugar donde la persona se sienta protegida.

Hilbum-Cobb (1998). sugiere que los procesos de regulacién de la emocion scan
jerarquicamente organizadas. Esto es teorizado por Mauricio y Gormley (2001), quienes
en el contexto de relacion de violencia, defendieron que *“¢/ vinculo inseguro predispone a

las personas para experimerniar una necesidad mavor por la dominacion en la relacion a
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orros™ (pag. 1076). Pueden emplearse mal las estrategias de vinculacion, por ejemplo,
rompiendo una jerarquia dentro de un sistema familiar, de esta manera dicho ambicnte
familiar, no ha proporciona medios para estimar y valorar sus relaciones. Es probable que
con un vinculo inseguro, el individuo sea poco asertivo y puede experimentar sensaciones
de poca igualdad, al grado que cllos son incapaces de extender apoyo en cierto modo a
sus figuras vincuiares.

En un estudio reportado por Pereyra (2002) comenta sobre una familia que pide
tratamiento psicologico por problemas escolares. La conducta de la nifia habia empeorado
considerablemente en las ultimas semanas. El motivo aparente fue la recién muerte de un
hermano. lo que produce cn el padre que sc entregue a la bebida, aislandosc de la familia.
Otro hijo de 16 afios, sc convirtié en un rebelde y violento, buscando vengar la muerte del

hermano. El tratamiento se focalizo en esti

los vinculos afectivos, la solidaridad y
reciprocidad. buscando el apoyo mutuo y la colaboracion. La tcoria de Bowen (1989)
sobre los triangulos, ayudaron para que esta familia comparticra el dolor de la pérdida y
reconfortarsc uno al otro, disminuyo6 el alcoholismo del padre, la agresividad del hijo y las
dificultades escolares de la hija. El éxito del tratamiento, sc debio a la gran vinculaciéon
quec tenian los padres de familia desde su familia de origen, 1o cual habian reproducido en
su famiilia actual. En este caso se puede demostrar como €s que en una situacion de estrés
ante el dolor de un duclo no resuclto, pucde ser regulado por la vinculacion entre los
miembros de una familia.

En otro estudio, también reportado por Percyra (2002) un matrimonio, fue
examinado por tener vinculos afectivos opuestos con cada uno de sus padres en sus
familias de origen. La esposa provenia de una familia que sufrié el alcoholismo severo de
su padre, éste abandoné la familia cuando cllia tenia sicte afios. No obstante ella reporté
haber establecido una fuerte unidad familiar, y estar vinculada fuertemente con su madre
v sus hermanos. Basandosc c¢n esas experiencias de la niiiez, la mujer habia desarrollado

fuertes convicciones con respecto al matrimonio y la constituciéon de su propia familia.
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Cuando se le pregunté por que se casé con su pareja, respondié con toda claridad: “por
dos cosas, primero, queria un marido que no bebiese y segundo, queria que mis hijos
ruvieran un padre que siempre estuviese junto a ellos™ (pag. 3). Mientras tanto, ¢l esposo
era hijo de un pastor protestante que tenia una familia sélida y estable. En la crianza de
sus hijos, ambos mantuvieron un estrecho vinculo y conexiéon con sus respectivas familias
de origen que les brindaron modelos de crianza y redes de apoyo favorables. Nucvamentce
la tcoria de Bowen (1989) y Bowlby (1993), se ven inmersos en los estudios planteados.
i.a vinculacion de ia pareja con su familia de origen ayudo6 a afrontar en el caso de clla,
circunstancias dificiles ecn su vida. Mientras tanto que con ¢l proceso de transmision
multigeneracional que propone Bowen, la amplia diferenciacién del self que mostraba cl
esposo en ¢l matrimonio producto de su infancia, sirvié en gran medida para tener un
fuerte lazo con sus hijos.

En un estudio que dirigioé Stinnet cn 1995 (citado en Pereyra, 2002) sobre familias
sélidas, encontré que en momentos de crisis, el 75% de ellas habian descubicrtio
circunstancias positivas en medio del dolor y la desesperacion gracias a los vinculos
establecidos ticmpo atras. Estaban convencidas que algo bucno habia surgido de todo eso.
En el 80% de las familias antes mencionadas. reconocieron que después de una mala
temporada, las relaciones reciprocas al interior de la familia, s¢ habian tomado mas
cariiiosas y valoradas quc antes.

Mikulincer. Florian. Cowan y Cowan (2002) comentan que de acuerdo con Bowlby.
las interacciones con otros significantes que se encuentran disponibles en ticmpos de
tension facilitan la formacion de un sentido de seguridad del vinculo. Waters, Rodrigues,
y Ridgeway (1998) vieron en e¢ste sentido un juego de expectativas sobre la disponibilidad
del otro y sensibilidad en momentos de tension. Estos sujetos parecen incluir de manera
peneralizada las  siguicntes proposiciones: “si vo  encueniro un  obstaculo, puedo

acercarme a un ‘otro significante’ para pedir aveda: sov una persona digna de recibir

avuda: es probable que ¢l o ella esié disponible para mi;: experimento alivio v me siento
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confortable cuando estoy cerca de esta persona; vo puedo hacer cnionces otras

actividades™ (pag. 406). Las condiciones en ¢l sentido de scguridad del vinculo, le

proporciona un armazoén al individuo por mantener la estabilidad, formulando dispositivos
de emocion-regulacion eficaces (Bowlby, 1993).

Aunque el sentido de seguridad del vinculo puede formarse durante interacciones
tempranas con los cuidadores primarios, Bowlby (1988) expresé que cada interacciéon
significante con otros significantes a lo largo de la vida, puede afectar las creencias sobre
la disponibilidad de los otros. El sentido de la seguridad del vinculo, puede ser bastante
general, también es comun para las personas desarrollar creencias especificas de
relaciones fucrtementce organizadas alrededor de las experiencias con un compaiiero
especifico. Las creencias necesariamente no encajan con el sentido global de seguridad
del vinculo y pueden influenciarse por ia calidad de la relacion especifica (Collins y Read,
1994).

Mikulincer. Florian, Cowan y Cowan (2002) e¢n los daltimos 15 afios, numerosos
estudios han examinado el sentido de seguridad del vinculo en la madurez. La estrategia

frecuentemente usada. es examinar las asociaciones entre el sentido global de seguridad

del vinculo y teéricamente estructuras cOmo perti Especific, te, estos estudios
se enfocan c¢n el estilo del vinculo de una persona y las personas comparadas cuyos
informes hacen pensar en un estilo seguro con aquelios cuyos informes hacen pensar en
los estilos mas inseguros. Los recientes adelantos en la conceptualizacién y valoracion de
estilo del vinculo adulto, indican que esta estructura corrclativa parece ser organizada
alrededor de dos dimensiones subyacenies (Brennan, Clark y Shaver. 1998). La primera

dimension, la llaman *“‘anulacion™. esta refleja hasta qué punto las personas desconfian de

1z

la “buecna voluntad™ del otro y se csfuerzan por la ia emocional y
permancece independiente de un compaiiero de la relacion. La segunda dimensién, la
llaman *ansiedad™, refleja el grado del cuidado de las personas hacia un compaiiero que

no pucde estar disponible en tiempos de necesidad.
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Feeney y Kirkpatrick (1996) y Mikulincer y Florian (2001) comentan sobre las
hipotesis de Bowlby que, las personas quec ticnen un sentido de seguridad vincular
favorable, tienden a reaccionar antc eventos del gran estrés. con los mas bajo niveles de
dolor que en personas que registran un alto puntaje en la “anulacion™ o dimensiones de
“ansicdad™.

Fraley y Shaver, (1998) y Simpson, Rholes y Nelligan (1992) a su vez comenta que.
personas que sosticnen un sentido de seguridad del vinculo, son aquellas que cubren la

tensiéon confiandose a personas que registten un alto pumtaje en “‘anulacién™ o
dimensioncs de “ansiedad™. Collins (1996) y Collins y Read (1990) aseguran que las
personas firmemente vinculadas sostiencn expectativas mas positivas sobre los
compaiicros ¢n una relacion, que las personas con altos niveles de *“anulacién™. Feeney
(1996), Mikulincer (1997) y Mikulincer y Selinger (2001) aseguran que personas que
sostienen un scentido de seguridad dcl vinculo mas favorablemente, son mas sensibles en
“invadir™ cierta distancia emocional.

Mikulincer, Florian, Cowan y Cowan (2002) comentan que Bowlby puso énfasis a
las posibles implicaciones dc seguridad dcl vinculo para relaciones de pareja. en sus
propias palabras: “hav una relacion causal fuerte entre las experiencias de un individuo
con sus padres v su capacidad de hacer vinculos afectivos con un convuge™ (pag. 407).
Bowlby (1979) resalté ¢l matrimonio como la “unién afectiva™, como una influencia
vincular con probabilidad de ser manifestada y transmitida a sus hijos.

En el presente capitulo se reviso la literatura actual donde se destaca la teoria del
vinculo y la teoria de sistcmas familiares. Se pudo observar como se establece una
relacion intrinscca entre la familia de origen y la familia actual. en el presente estudio se
describe la importancia de la familia en el proceso de una enfermedad cronica. Dicha
enfermedad es la insuficiencia renal cronica, de la cual a continuacion se describe sus

caracteristicas principales.
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Capitulo 3
Insuficiencia Renal

El objetivo del presente estudio es describir como a lo largo de la una enfermedad
cronica (insuficiencia renal cronica), es de gran consideracion la relacion que se establece
entre ¢l paciente y su familia. En el presente capitulo se describe de manera breve los
tipos de insuficiencia renal para conocer la naturaleza del padecimiento comun en las

personas entrevistadas para alcanzar nucstro objetivo.

Descripcion general
dcl sistcma renal

Los rifiones son Organos retroperitoneales situados en ambos lados de la columna
vertebral. cada rifion mide aproximadamente 12 centimetros de largo por 6 centimetros de
ancho por 3 centimetros de grosos. El peso del rifiéon varia dependiendo ¢l géncro, en los
varones es alrededor de 150 gramos. en las mujeres es de 135 gramos (Farreras, 2000).

El rifion es un o6rgano compacto que se le relaciona directamente con la regulacion y
ia composicion de los liquidos. ademas climina productos de desecho (Guerrero, 2001
Baxter. 2002). El rinén por medio de dos procesos llamados filtracion glomerular y
transporte tubular (reabsorcion y secrecion), produce la orina; éste érgano se vincula con

la presion arterial y el metabolismo de la vitamina D (Farreras. 2000; Baxter, 2002).
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Normalmente los rifiones rcciben el 20% del gasto cardiaco, 1o que representa para
un adulto entre 1.0y 1.2 litros de sangre por minuto (Guerrero, 2001). De esta manera el
deterioro de los rifiones causa la retencion de liquidos en ¢l cuerpo, a esto se le conoce
como insuficiencia renal (Baxter, 2002). Debe entenderse la insuficiencia renal cuando
los rifiones dgjan de funcionar o su nivel de trabajo es inferior al 10%. La insuficiencia
renal ¢s el resuitado de Ia acumulacion de liquidos corporales y deshechos quimicos en c¢i
cuerpo (Guerrero, 2001; Farreras, 2000), existen dos clascs principalmente de

insuficiencia renal: aguda y cronica.

Insuficiencia Renal Aguda

Insuficiencia renal es cuando el rifion no responde funcionalmente con rapidez ¢
intensidad normal. Es una pérdida total o casi total dc la capacidad del rifion para excretar
productos dc desecho. para mantener el cquilibrio y regular la presion arterial (Bennett,
1989).

Cuando la insuficiencia renal aparece subitamente en el transcurso de unos dias, los
cambios bioquimicos suclen ser dramaticos y necesitan nonmalmente ser ingresados en
clinicas hospitalarias . La insuficiencia renal aguda suelc ser consecuencia de una
agresion identificable de naturaleza t6xica. Como Bennett (1989) ilustra, la insuficiencia

renal aguda pucde ser prerrenal (funcional). renal (obstructiva) y posrrenal (obstructiva).
Etiologia de Ia
Insuficiencia Renal Aguda

La insuficiencia renal aguda, de acuerdo con Benett (1989) son por causados estados

de shock, causas urologicas, causas tdxicas, entre otras:
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Estados de shock

e Hipovolemia:
» Poliraumatizados
» pérdida sanguinea por cirugia

e Pérdida de plasma:
* Quemaduras
» Cirugia
® Pancreatitis aguda

e Pérdida de agua y sodio:
Diarrcas
* Voémitos prolongados

e Shock cardiogénico, séptico (causa infecciosa):
» Puedc ocasionarse una insuficiencia renal aguda por un bajo flujo
sanguineo renal

Causas urologicas

e Obstruccion dc las vias urinarias:
» Litiasis o compresion de los uréteres

Causas toxicas o medicamentosas
e Toxicas:
® Mectales pesados (mercurio)
» Sustancias absorbidas en un intento de suicidio: disolventes,
mcdicamentos
» Nefrotoxicidad por medicamentos como los antibiéticos

Causays diversas

e Obstruccion aguda de la arteria renal:
* P’or cmbolia o rombosis.
» Comienzo agudo dc una enfermedad renal como glomérulo nefritis aguda
» Por bajo gasto cardiaco: infarto al miocardio. insuficicncia cardiaca.
arritmias
*» Hemorragias. pérdidas digestivas
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lqsuﬁcicncia Renal Crénica

Se habla de insuficiencia renal cronica cuando los rifiones son incapaces de cumplir

las funciones el tales de una a persistente. que a diferencia de 1a aguda, ésta se
presenta lentamente, en ocasiones puede ser indiferente para el paciente. No tiene cura y
llcga hasta una etapa terminal ¢n la que cl individuo necesita un tratamiento que realice
algunas de csas funciones que han perdido los rifiones. utilizando para ello un rifién
arntificial (dialisis o hemodialisis) junto con la dieta y cl tratamiento médico; existe
ademas cl trasplante renal para esta modalidad de insuficiencia renal (Farreras, 2000;
Baxter, 2002 Varcla, 1984; Guerrero 2001).

Los sintomas son muy variados y pocas veces claros. algunos pacientes no muestran
sintomas por mucho ticmpo, producc lesiones graves antes de que se sospeche el
padecimiento. En general se puedc confundir con otros cuadros clinicos: debilidad,
irritabilidad, dolor dc cabcza, marcos. nauscas, vomitos. picazén, hinchazon del cuerpo.
pérdida del apetito, fatiga, lentitud y calambres (Varela, 1984; Lopez. 1978).

Conforme avanza la enfermedad, la picl se vuelve de color terroso. seca y con
tendencia a demacrarse, también la piel s¢c mancha y aparecen moretes, aumenta la
presion arterial, el aliento es parecido a la orina. se dificulta respirar, da sucfio durante el

dia y causa dificultad para dormir ¢n la noche (Vareia, 1984).

Etiologia de la
Insuficicncia Renal Crénica

Causas mas frecucentes cn la insuficiencia renal cronica (Varela., 1984):

e Problemas congénitos de rifién y cn vias urinarias

e Proceso inflamatorio del rifion llamado glomérulo nefrits
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e Daiios renales debido a otras enfermedadces

* Diabetes, lupus, hipertensién

e Trastornos hereditarios
e Enfermcedad rcnal debido a toxicos
e Problemas obstructivos por tumores o calculos

e Oftras causas

Tratamicnto Sustitutivo
de la funcién renal

El watamiento sustitutivo permite la supervivencia y la vida activa de los pacientes
que carccen dec csta funcion renal. El tratamiento puede ser las técnicas dialiticas que
sustituyen parcialmente la funciéon renal (Guerrero, 2001). Las modalidades de estas
técnicas son: hemodialisis, dialisis y hemofiltraciéon. Existe otro tipo de tratamiento que es

el trasplante renal, el cual sustituye todas las funciones r les, este wrasp puede ser

de un donante vivo o de un cadaver (Farreras, 2000).

Aspectos generales sobre ia nutriciéon
del paciente con insuficiencia renal

La dieta se basa en la disminucion de sodio, potasio, protcinas y agua (Adreu, 1992;
Awhitworth, 1990; LLopez. 1978).

Sodio
Esta sustancia se¢ encuentra en una cantidad mayor en la sal de mesa. El sodio
acumula liquidos ¢n los tejidos. Algunos alimentos que contienen sodio son: embutidos,

alimentos proccsados. comida enlatada. consomé. carmes ahumadas, ctcétera.
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Potasio
Los alimentos con niveles altos en potasio son causantes de irregularidad en el ritmo
cardiaco. Los alimentos que lo contienen son: aguacate, ciruelas, chocolates, frijoles,

platanos, melon, jugos enlatados, levaduras, hongos, berros, higos, espinacas.

Proteinas
Las proteinas son necesarias para rcparar y gencrar naturalmente tejidos. Se
encuentran en alimentos de origen animal como: leche y sus derivados, cames, pescado y
huevo. Los rifiones al no poder manejar grandes cantidades de proteinas, forma un
compuesto conocido como urca. que se acumula en la sangre y provoca: nausecas,

vomitos, picazon, trastormos mentales, ctcétera.

Agua
Estando en mal estado ¢l rifion, no elimina ¢l exceso de agua que se acumula en los
tejidos, csto se manifiesta con aumento de peso, dando una serie de problemas como:
insuficiencia respiratoria. tos. angustia. hinchazén de extremidades principalmente en

pies.

Una vez observada las caracteristicas de la insuficiencia renal crénica, revisemos
mas detalladamente cémo es la relacion entre el paciente cronico y su enfermedad. Con lo
anterior repasaremos los cambios fisicos y emocionales que se atraviesan a lo largo del

proceso de la enfermedad crénica.
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Capitulo 4
El paciente cronico y su enfermedad

Tras revisar las caracteristicas de la insuficiencia renal cronica, es preciso ver con
mas detalle el proceso del padecimiento crénico a partir de su diagndstico. La percepcion
del paciente respecto de su enfermedad, es necesaria para comprender la relacion que

mantendra posteriormente con la familia a lo largo de su afeccion.

El paciente crénico ante la noticia

El notificar a un paciente cronico su actual estado de salud, es un momento que
conileva una seric de cambios a quicn se le notifica. Con ¢l modelo contemporanco de
salud (biopsicosocial) es de suma importancia hacerle saber al paciente la naturaleza del
padecimiento y de los estragos que pueda llegar a causarle.

Suele ocurrir como mencionan Flores y Vega (1992) que “‘en ocasiones no se le
informa al sweto de su gravedad, con el pretexio de la piedad. pero generalmente
termina por darse cuenta al ver que su salud empeora™ (pag. 75).

Ayarra y Lizarraga (2002) explican que los motivos para informar al paciente son
cuatro: “J) la Ley General de Sanidad ampara ¢l derecho a la informacion y son va
varias las semiencias contra profesionales por no haber informado al paciente de
Si el

enfermo conoce su enfermedad v su pronésiico podra decidir: 3) ademds de decisiones

enfermedades neopldsicas: 2) una persona no informada no pucde tomar decisiones.
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respecto - al proceso pozlra. si'lo des‘ea Vv lo necesita, organizar temas laborales,
Jamiliares, eicétera; #4) el altimo v. quizd mas importante motivo para informar, cs el
acompariamiento: si el enfermo y su entorno conocen el diagnostico y prondéstico pucden
compartir el sufrimiento y vivir este periodo del final de la vida de forma mas o menos
significativa™ (pag. 3).

En la insuficiencia renal crénica. el paciente toma conocimiento de la gravedad de
su padecimiento y del peligro de muerte cuando se le hace saber que depende de la
diati

s para continuar con vida.
LLa enfcrmedad toma una significado de pérdida que Montes y Bayle (2002)
enumeran en tres puntos: 1. Pérdida de salud y bienestar; 2. Pérdida del status socio-

familiar y profesional; 3. Pérdida de libertad y autonomia personal.

Pérdida de 1a salud y el bienestar

Para pacientes con insuficiencia renal cronica existe una alternativa para continuar
con vida y es la dialisis, esta alternativa -Gnica- sera un parteaguas en sus vidas, abriendo
un antes y después de ella. Il autoconcepto del paciente se ve mermado ante la insercion
dcl catéter, de tal intervencion se vierten expectativas respecto al nuevo miembro artificial
que sera parte de su cuerpo. La dialisis se debe convertir en un evento cotidiano para el

resto de su vida y esta periodicidad seiiala al paciente ¢l co te enfrentamiento con la

cnfermedad.

El autoconcepto para Aramburu y Guerra (2002) es “la representacion de una
realidad mudtidimensional en la que ciertas dimensiones adquieren mdas valor para
algunos individuos, micniras que oiras dimensiones resultan mas relevamies para orros...
el auroconcepto puede ser considerado como un reflejo de las percepciones de si mismo
acerca de como es visto por los demcis: es una especie de reflejo de la vida social del

individuo™ (pag. 1).
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La dieta es restringida en el paciente renal cronico (disminucion de calorias, dieta
rica en proteinas de alta calidad, control de liquidos y electrolitos), dicha planeacién es en

pro del bi del paci ., que no impiden la sensacion de pérdidas y limitaciones

emocionales. El reporte de los servidores sanitarios ¢s que los pacientes no son rigidos en
la dieta, fundamentalmente la ignoran y perciben la diilisis como *“su maquina lavadora™
que rcpara cualquicr exceso o trasgresion de la dicta (Montes y Bayle. 2002).

Al igual que la dicta, la sexualidad ecn los pacientes se ve alterada de manera
significativa a partir de la dialisis, Montes y Bayle (2002) mencionan que del 30% al 50%
de los pacientes con insuficiencia renal cronica. presentan una sensible baja del deseo
sexual, de la potencia, de la actividad y de la satisfaccion, 10 que a la par del deterioro del
autoconcepto existe un declive en la calidad de vida y bienestar que se refleja en la
interaccion conyugal.

Existen dos vertientes para manifestarse la disfuncién sexual, una de cllas es la
alteracion organica de factores endocrinos-metabdlicos (niveles elevados de Prolactina,
PTH o Zinc, ctcétera) y la otra veniente comprende las alteraciones psicoldgicas
(distorsion del autoconcepto. factores ansidgenos provocados por la dialisis, etcétera). La
disminucion c¢n su sexualidad cs una pérdida emocional y fisica que embiste al paciente,
ya que en cste factor no solo él se ve afectado, sino que aparece la preocupacion por las
expectativas de la pareja. esto es vivido ¢n la mayoria de las ocasiones como una vejez
prematura quec deriva la visualizacion de una muerte proxima.

Aramburu y Guerra (2002) expresan que el autoconcepto se nutre de la percepciéon
dec personas significativas del entorno social del paciente, y si existe congruencia en la
relacion entre cl autoconcepto del pacicnte con la percepcion de la familia produce el

fortalecimiento de la autoestima del paciente.
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Pérdida de status social-fTamiliar y profesional

tLa enfermedad cronica degenerativa se refleja sobre la imagen corporal, otorgando
al cuerpo un notorio deterioro y transformacion (Ibancovichi, 1994). La impotencia
sexual, la palidez y la cavidad necesaria para la dialisis en padecimientos renales, hacen
que el paciente tenga una percepcion de su organismo poco satisfactoria, se modifica el
significado del cuerpo y cllo provoca aislarse del entomo social.

Gradualmente la fatiga ¢s parte consecuente de las caracteristicas del padecimiento,
remitiendo al paciente a contextos que le exigen un minimo de fuerza fisica (de
transportacion por cjemplo) hacia una comodidad que salvaguarde su integridad, el
paciente se siente mas seguro en casa. que en un ambiente fuera del hogar.

Montes y Bayle (2002) comentan que “¢/ deterioro fisico junto con los sentimientos
de inferioridad van a ir limitando las relaciones sociales y familiares de los pacienmes. El
medio sera vivido con hostilidad (envidia o incompartibilidad), favoreciendo el
egocemrismo asi como el retraimiento v la introversion de los pacientes, todo ello como
resultado del control de la afectividad y de la represion de la impuisividad™ (pag. 8).

Resulta neccsario mencionar que ¢l paciente recurre al hogar para sentirse seguro,
no asi por scnatirse conforme aili. Ll pacicnte lucha con un duelo permancnte que va
diezmando actividades laborales, sociales v familiares. En la medida que avanza la
enfermedad, ¢l paciente adquicre expectativas distintas a un futuro atil para los suyos y

para ¢l mismo.

Pérdida de Ia libertad v de Ia autonomia

Se describe otro aspecto fundamental en el paciente, que fluctia en cierto momento
de la eafermedad en actitudes de pasividad, dependencia y resignacion, pero no es
recurrente en todos los casos. Primeramente se enfatiza una postura que resiste a ésta

nueva modalidad dc¢ vivir. En las primeras etapas de la insuficiencia renal créonica.
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practicamente se pucde tener una normalidad en su vida, el paciente todavia percibe una
relacion favorable en su autoconcepto y de los familiares también.

Con ¢l paso dec la enfermedad los estragos en el cuerpo se hacen mas cvidentes,
como la pérdida de 1a funcion miccional, que origina controversias que desembocan en
una baja autoestima. Montes y Bayle (2002) manifiestan que la familia tienc un papel
primordial c¢n ¢l soportc y apoyo del paciente, aunque al ayudar potencian los
sentimicntos de inutilidad y las actitudes hostiles de los pacicntes, esto puede ocurre en
cualquier etapa de la enfermedad. El paciente por lo gencral se resiste frente a la sumision
y tiene una disputa para reivindicar su propia autonomia e independencia, esta rivalidad
centre rechazo-aceptacion y dependencia-independencia, se refleja en su percepcion del
proceso de dialisis.

Los puntos anteriores mostraron a groso modo aspectos que hacen mencion del
modelo de salud contemporanco: biopsicosocial. La pérdida de la salud. hace referencia
hacia ¢l aspecto bioldgico. La pérdida del estatus, remite al aspecto social. La pérdida de
la autonomia y la libertad, encaja en ¢l aspecto psicoldgico, por los factores por las que el
paciente pierde estas faculiades.

No por e¢llo debemos concebir estos tres puntos como entes ajenos al modelo antes
mencionado, s¢ encuentran evidentemente interreiacionados, pero para una descripcion se

mucstran de csa forma.

El paciente crénico ¥
su percepceiéon ante la muerte

El proceso en la enfermedad del pacicnte créonico degenerativo, conlieva una serie
de pensamnientos de su estado de salud, que va repercutiendo con un vislumbramiento
latente y constante de su muerte. Montes y Bayle (2002) describen sobre el tema que: “e/

tema de la mucrie esta presenie en el vivir de cada dia: en las complicaciones morrales,
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en el descenso de la esperanza de vidé. en el fallecimiento de los compaicros de dialisis,
ercétera. Fsto conlleva a la necesidad de irivializar la enfermedad en el presente
inmediato, durante la rutina de los cuidados diarios o en lay mismas sesiones de dialisis™
(pag. 9).

Las reacciones del enfermo ante la muerte, pueden ser variadas y no prescntarse
necesariamentec como una constante en todos los pacientes. Massé y Giménez (2002),
Dueiias, Corral, Tovilla y Canchola (2002), Ibancovichi (1994) y Hernandez (2000) hacen
referencia de Kiibler Ross quién describié cinco estadios que se asemejan a las fases
conocidas ante Ja pérdida de un ser querido. Estos ¢stadios no son continuos en todos los
casos, pueden darsc omisioncs. retrocesos o avances, ademas que no son exclusivos del
paciente, la familia también los manifiesta: 1. Negaciéon y aislamiento; 2. Indignacion o

ira: 3. Renegociacion; 4. Depresion; 5. Aceptacion.

Negacion y aislamiento

Estas caracteristicas sc visualizan tras la notificacion del diagndstico. La negacion y
el aislamiento sirven como un mecanismo amortiguador al postergar la verdad de la
condicién real del paciente. La negacion puede acompailarse de una segunda o tercera
opinion médica con la esperanza de obtener un diagnéstico favorable. El aislamiento es
cuando los recursos se han agotado y ¢s imprormrogable daric vuela a la situacion con la
que tendra quc vivir. Esta fasc se da cn todos los enfermos. pudiendo ser sustituida por
una aceptacion parcial.

LLa angustia se desencadena por desconocimiento de la enfermedad, obliga al
paciente a utilizar mecanismos de defensa intensos y rigidos. como intentos de mitigar la
angustia (Ibancovichi. 1994). Uno de los mecanismos mas frecuentemente. segiun Montes
v Bayle (2002) es la negacion, aunque sera una negacion parcial que permita al paciente

estar pendiente de los pasos subsecuentes.

David Jimdnez Rodriguce: S0



El pacicnte cronico y su enfermedad

Indignaciéon o ira

Cuando el paciente no puede seguir negando su estado, comienza a surgir preguntas
como las que mencionan Massé y Giménez (2002): ‘s PPor qué? ;Qué he hecho vo para
merecer esto?’ y aparecen sentimientos de ira, rabia y resentimiento. Se culpa a si
mismo. a la familia, al personal médico v a Dios™ (pag. ).

Estc comportamicnto del paciente puede suscitar intranquilidad y agresividad por lo
que es una fase en la que las relaciones médico-paciente pueden ser delicadas. Para los
familiares es practico culpar al médico, al personal sanitario, a la institucion o instancias
afincs.

Montes y Bayle (2002) consideran que esta ctapa de indignacion, favorece la
formacién de una “caparazén caracterial™ rigida y hermética, en respuesta a la situacion
que vive. es rcsultando de una inhibicion emocional con escasos contactos afectivos y

empobrecimiento de relaciones interpersonales.

Regateo o renegociacion

Cuando cl paciente ha exteriorizado su indignacion y paulatinamente deja el
aislamiento, afronta la rcalidad v se¢ ubica en la fase de rcenegociacion o regateo. Se
somete a las indicaciones médicas.

En algunas cnfermedades como ¢l cancer. la noticia del diagnéstico puede ser
sorpresiva, por lo que es posible que pase en este orden jos estadios mencionados. Cuando
se tiene algun padecimiento que preceder una enfermedad cronica como la diabetes, la

noticia s¢ toma sin tanto asombro pero no necesariamente.
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Depresiéon

En muchos pacicntes sera una constante aislarse temporalmente, lo que lleva a no
socializar favorablementc y cometer actos de autoagresion: no seguir la dicta o dejar de
comer subitamente, no dializarse, no seguir las instrucciones del médico o dejar de asistir
a sus citas.

Cabe mencionar quc los intentos de suicidio no son mayores que la de la poblacion
general, segun rclatan Montes y Bayle (2002), ya que dichos actos surgen como una

encia total respecto de los tratamientos, dietas, periodicidad

manera de abandono o neg
médica, etcétera.

La depresion es un término de uso coloquial, la depresién sera definida por el sujeto
que ascgurc estar cn éste periodo a causa de su enfermedad cronica. La depresion esta

cargada de una concepcion subjetiva de su realidad.

Aceptacion

Cuando el paciente supera la fase depresiva es mas facil tomar una actitud de
aceptacion y ver su muerte como un proceso irreversible del ser humano, también es
comin quc busque de forma abierta informacion sobre su enfermedad. Massé y Giménez
(2002) comentan que cuando cl paciente ha tenido un apoyo favorable en todas las fases,
pucde buscar junto a Ia familia informmacion documentat de su enfenmedad.

Como se mcnciond cstas fases no son regla en todos los casos ya que pueden darse
todas las fases u omitirse algunas, de acuerdo con la historia de cada individuo (Dueiias,

Corral, Tovilla y Canchola. 2002).
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A lo largo de las fases antes mencionadas, también el paciente necesita de aspectos

que favorezcan la elaboracion de cada estadio (Massé y Giméncz, 2002):

1. Seguridad: reficre a la confianza en el personal de salud y doméstico,
convencimiento de no ser abandonado, informacion periédica de su estado
actual que sea clara y creible, necesidad de una presencia que lo arrope,
escuche y apoye.

2. Pertenencia: el paciente necesita amar. ser amado y ser aceptado, necesita ser
comprendido y acompaiiado por quien desee en sus ultimos momentos

3. Consideracion: la necesidad de estima y de reconocimiento, de realizar sus

metas, sus expectativas.

Sc debe tener detectados los factores que incrementen su angustia ¢ inseguridad: ver
sufrir a otros pacicntes o a sus familiares y allegados; carecer de informacion acerca de su
padecimiento; la angustia deriva también de sus propias caracteristicas emocionales; la
imposibilidad de¢ comunicar a personas adecuadas sus miedos, problemas y

preocupaciones.

IEn ¢l presente capitulo. s reviséo cémo es que el paciente percibe 1a rcalidad al
momento de un diagnéstico desfavorable como una enfermedad crénica. Revisamos las
ctapas y las caracieristicas de cstos estadios por las que atraviesa el paciente cronico. A
continuacion toca la oportunidad de revisar Qué ocurre con sus redes sociales, como la

familia. sus amistades y su cuerpo de salud.
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Capitulo 5
El paciente cronico y sus redes sociales

Una vez revisada la percepcion del paciente respecto de su enfermedad, ahora
comprende revisar cémo es que establece relacion con sus redes sociales. Recordemos
que nuestro objctivo general cs describir como la familia cobra importancia a lo largo de

una cnfermedad cronica.

Definicion de red social

El concepto de redes sociales de apoyo, se debe al psiquiatra inglés S. H. Foulkes,
quién es uno dc los organizadores del movimiento de terapia de grupo en Gran Bretaia.
Foulkes insistia en ia imponancia del fenomeno de grupo como un todo (Gonzalez, 2000).
L.as redes sociales de un individuo. corresponden a todas las relaciones significativas que
cstablece a lo largo de su vida. estas redes s¢ conforman por: familia, amigos. compaifieros
dec trabajo. personas de su comunidad y miecmbros de las instituciones educacionales.
asistenciales y comunitarias (Alvarez y Punales, 1988; Ruiz, 1994).

Las redes sociales involucran la comunicacién entre los miembros que la conforman
y que sc ajustan a las demandas del contexto. Aiun cuando su uso €s practico €s antiguo en
los grupos de autoayuda en intervencion comunitaria, el tema de apoyo social y redes
sociales de apoyo, es probablemente el que emerge con mas fuerza en la década de los 90

dentro dcl arca conceptual de la psicologia.
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El apoyo social, segun Septilveda, Troncoso y Alvarez (1998) refiere a una situacion
personal, cuyo componente mas subjctivo es denominado “apoyo social percibido”, en
tanto que las “redes sociales de apoyo™, son socioestructuralmente construidas y admiten
el analisis a nivel social. El apoyo social, la compaiiia social, la regulaciéon social, el
acceso a nucvos contactos, son parte de las funciones de 1a red social (Sluzki, 2002).

Jiméncz (2002) argumenta que la red social favorece muchas de las actividades
cotidianas que se rclacionan con la calidad de vida, la red social ayuda a establecer
actividades positivas para el sujeto: rutina de dieta, de cjercicios, de sueiio, de
seguimiento de tratamientos médicos, etcétera; al tener un sistema de apoyo como una red
social soélida. la vulnerabilidad a las enfernedades es muy baja y la posibilidad de
recuperacion en cualquier enfermedad es mayor que cuando la persona no cuenta con
redes sociales consistentes, es decir, cuando la persona se aisla.

Divan (2002) comenta que: “‘existe una amplia evidencia que una red social,
estable, activa, sensible y confiable, protege a las personas que la comprenden contra
enfermedades, acria como agente de avuda, afecta la pertinencia y rapidez de wiilizacion
de los servicios de salud, v ademas acelera los procesos de curacion y aumenta la
sohrevida™™ (pag 1).

Jiménez (2002) describe que el tamaiio de la red social, influye en la funcion de la
misma, una red social pequefia puede ser menos eficaz en una situacion a larga duracion,
ya que las personas que la constituyen comienzan a distanciarse cuando resienten cl
deterioro de la red social pequefia. Una red numerosa tampoco puede dar ayuda en
momentos criticos de tensiéon emocional.

Sluzki (2002) menciona que: “as redes de tamaio medio son mds efecrivas gue las
pequeRias o muy numerosas” (pag. 3). El tamaiio adecuado de una red social. es cuando
ésta puede actuar como un monitor de cada integrante, ¢l tamaio de la red se relaciona
con la necesidad de todas las personas que la conforman, de saberse dentro de un grupo

de pertencncia al cual referirse en momentos criticos y encontrar solucién parcial o total.
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La fam' a como red social inmcdiata

A partir de los afios 70 se¢ ha realizado investigaciones donde sugieren que personas
con niveles altos de interacciones favorable dentro de su red social inmediata, presentan
un indice de mortalidad y sintomas psicologicos y fisicos menores que 10s que interactuan
poco (Mermelstecin. Cohen, Lichtenstein, Baer. y Kamarck. 1986). Sc¢ comprueba cl
reconocimicnto gradual de la importancia de la familia como un factor biopsicosocial que
potencialmente es capaz de influir en la salud para mejorar la calidad de vida (Rojano.
Bazan, Alcazar, Reynoso y Mercado, 2001).

Los estudios también mencionan que personas con familia, pareja cstable y amigos

les proporcionan recursos materiales y psicolégicos, tienen una mejor salud que aquellos

con un contacto social débil. Culturalmente la familia es una instancia que provec al
sujeto de un sin nimero de recursos que da el necesario en cualquier momento en la vida.
Es el scno familiar dondc ¢l individuo establece sus primeras relaciones interpersonales.
la familia es el lugar donde la persona adquiere sus primeras habilidades sociales, por elio
ta familia se lc considera como red social inmediata del sujcto.

Divan (2002) manifiesta el ramaiio de las redes sociales influve en gran medida en
las finciones de la red, asi por ¢jemplo una red social muy chica es menos eficaz en una
sitacion de sobrecarga o de tension de larga duracion™ (pag. 2). No sc considera la
familia como una red social pequeiia. reducida o débil, Divan menciona que con base a
jas funciones dc la red es io que 1a hace importante, la familia aunque cuantitativamente
es un complejo pequeiio, dota de una gran cantidad de recursos de interacciones y

triangulaciones entre sus micmbros.
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La influcncia dc la familia sobrc¢
la enfermedad del paciente crénico degenerativo

Se ha mencionado sobre la implicacion de la familia en el proceso de la enfermedad
del paciente cronico, asi como también de los cfectos que puede sufrir el entorno familiar.
Ayarra y Lizarraga (2002) afirman que la familia para el paciente en un momento critico,
puede provocar: ansiedad. miedo, tristeza, agresividad, negacion y ambivalencia; todas
estas respuestas pueden mezclarse y la familia debe respetar estas reacciones y estar
atentos para poder ayudar adecuadamente en otra situacion.

Cano (2002) menciona que el vinculo entre el enfermo y su familia, le sirve como
soporte y plataforma para desarrollar su vida en ¢l mundo donde se desenvuelve y da
sentido a cada una de sus relaciones, el ser humano ticne tres grandes tendencias: /)
tendencia a ejercer un conmrol social de los demas: las relaciones de poder; 2) tendencia

a conseguir la union, la intimidad y el placer de las relaciones que se manifiestan en tres

necesidades fund lex: 2.1) necesidad de establecer vinculos afectivos percibidos
como incondicionales y duraderos: el apego: 2.2) necesidad de disponer de una red de
relaciones sociales: amigos, conocidos v pertencncia a una comunidad: 3) necesidad de
conracto  fisico  placentero:  acrividad  sexunal  asociada a  desco,  atraccion  yv
enamoramiento™ (pag. 1).

Yurss (2002) habia de las premisas basicas del modelo biopsicosocial. donde los
diversos subsistemas del ser humano (biolégico, individual, familiar, comunitario)
mantienen una relacion de influencia reciproca, de tal forma que afectan a la salud como a
la enfermedad. La experiencia clinica. apoya la hipétesis que sostienc que las familias
influyen en la salud de sus miembros y a su vez se ven influenciadas por ellas (Valencia,

Rojas, Gonzalez, Ramos y Villatoro, 1989).
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Combinando la atencion individual con la familiar, se actuaria de forma eficaz sobre
bl i ial Es cvidente que la practica clinica que combina ¢l enfoque

los pro
biolégico con ¢l familiar aumenta sus recursos y eficacia.

Para acercamos al enfoque de la familia en la actividad asistencial, Yurss (2002) ha
tomado en cuenta quc: ‘el foco principal de la atencion sanitaria, es el paciente
considerado en su comtexio familiar. 1o cual no significa enfrenmiar el enfoque individual
con el familiar, sino cnender a la persona como emidad biologica vy emocional,
explorando los factores familiares para ver hasta que punto inciden en la génesis de la

enfermedad.  La familia es la fuente principal de las creencias y pauias de

compor ienmto relacionadas con la salud, las rensiones que sufre a través de su ciclo
evolutivo se pueden manifestar como sintomas, los cuales pueden ser la expresiion de los
procesos adapiativos del sujeto y ser mantenidos por las conductas familiares™ (pag. 5).
La familia es un factor fundamental para ¢l estado animico del ser humano, se
acrecienta la atencion cuando uno de los integrantes de la familia carece de salud o esta
somctido a un tratamicnto médico. La cstabilidad hacia ¢l interior de la red social
inmediata ¢s de suma importancia. al estar satisfecha la familia con los cuidados del
paciente. con la informacion necesaria. con la interaccion adecuada en su organizacion. es
muy probable que ¢l paciente cronico se sienta protegido. y al realizar sus actividades

cotidianas, puede cstablecer una independencia y un mejoramiento que se incremente

gradualmente.
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su percepceiéon de Ia muerte

La cxperiencia de la enfermedad cronica afecta profundamente a toda la familia del

paciente, dependicndo de la organizacion hacia el interior de la familia. es que puede dar
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soporte en etapas posteriores al diagnostico, una de las etapas que la familia manifiesta es
las expectativas de muerte.

Hay que mencionar que aunque csta ctapa puede manifestarse de una forma regular
en los integrantes ¢l impacto es diverso. Por lo general cae en un solo integrante la
responsabilidad del cuidado, este cuidador es quien se ocupa de las atenciones materiales:
preparacion de alimemtos. vigilar la dieta, supervisar medicamentos, concenar citas
periédicas con ¢l médico. El proceso de la enfermedad créonica requicre de una adaptacion
de toda la familia, pero ¢l cuidador llega a tener un duclo anticipado por esta carga
fucrtcmcentc cmocional.

Azkoaga (2002) amplia la reflexion del ser cuidador, comenta que éste contrae una
carga fisica y psiquica considerable que sc acentia con la responsabilidad de la vida del
enfermo (medicacion, higiene, cuidados, alimentaciéon). Pierde paulatinamente su
independcncia y el paciente se convierte en fuerte demandante que le absorbe por
completo, ¢l cuidador por ende se desatiende y no toma tiempo libre necesario para el
ocio, sus aficiones, sus amistades (Jiménez, 2002).

Fuertes y Maya (2002) exponen que las reacciones de las familiares ante una
enfermedad cronica. por lo general se adaptan adecuadamente a la nueva situacion,
incluso son capaces de reorganizar sus lazos. Aseveran que son la minoria de los casos en
la que el interior de la red social inmediata sc¢ ve diczmada al grado de desvanecerse
(divorcio, separacion).

Jiménez (2002) sobrc este punto menciona: “‘en primer lugar la familia debe
planificar el futuro del enfermo y el de la propia famitia. en segundo lugar preocuparse
de si mismo. ademdas manifiesia la imporiancia de aprender a conocer los sentimientos
propios, es decir, que el cuidador principal a menudo esia abrumado y de poco le valen
los consejos de orros familiares. las reacciones emaocionales, los sentimienios en los que
puede caer como consecuencia de convivir, atender v querer a su familiar enfermo, son

variados™ (pag. 13)
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Massé 'y Giménez (2002) comentan que: “crando nos acercamos al pacienie
agonizante, es crucial ac:/nl;r que no existe ningin secreio o formula magica. De igual
modo que no hay dos hombres iguales. no puede haber dos formas iguales de morir”
(pag. 3).

La muerte de un ser querido, moviliza un sinnumeros de sentimientos y emociones,
que no soélo son dc tristeza, pero obligan a cambios comportamientales de las personas
mas proximas. La pena y el dolor son los sentimientos mas comuncs, pero pueden
aparecer muchos otros como la aflicciéon, la desesperacion. la apatia, la ansiedad, la
hiperactividad, los scntimicntos de culpa por acciones u omisiones, adecuado a la forma
en la que esc familiar resicente la pérdida.

Gadamer (2001) menciona sobre la muerte proxima, la percepcion que tiencn los
seres cercanos al paciente cronico: “el adics definitivo que cexige la muerie a los
sobreviviemes provoca, una transformacion de la imagen del desaparecido, en la
conciencia v en la memoria de aquellos. No se puede decir mas que cosas buenas sobre el
PINErIO... S¢ acenian sus aspectos productivos, positivos, hasta convertirlo en un ideal v

atorgarle. en ranio gue ideal. el cardgcirer de inmodificable™ (pag. 82).

La red social sccundaria como influcncia
sobre la enfermedad del paciente crénico degencrativo

La amistad puede ser una relacion anica y duradera porque son las propias personas
las que eligen sus amistades. Concha, Olivares y Sepulveda (2002) comentan que las
amistades suclen tener una sensacion de mutua de sinceridad. asi como despreocupacion y
espomtancidad que les ayuda a supcerar sus inquietudes cotidianas.

La red social secundaria pucde llegar a satisfacer en una temporalidad mas corta

cierta demanda. lo que en ocasiones al interior de la familia la cotidianeidad suele dejar de

S0
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El pacientc crdnico y sus redes sociales

lado estas circunstancias fundamentales en el caso del paciente. La red social secundaria
cubre la necesidad en primera instancia de la compaiiia.

Stuzki (2002) argumenta que: “‘/a compaiiia social es la realizacion de actividades
conjuntas o simplemente esiar juntos o compartir una rutina cotidiana™ (pag. 4). Ademas
los amigos son una guia, un control social y por ellos se tiene acceso a nuevos contactos.

Siuzki (2002) comenta que: “la red social secundaria, puede ser una guia cognitiva,
con interacciones destinadas a compartir informacion personal o social, aclarar
expectativas v proveer modelos de rol... rambién como regulador o control social, al
neusralizar las desviaciones de comporiamicnio que se apartan de las expectativas
colectivas. permiten una disipacion de la frustracion v de la violencia, y favorecen la
resolucion de conflictos... también es la apertura de puerias para la conexion con
personas v redes que hasta entonces no eran parie de la red social™ (pag. 4).

En un estudio realizado por Rojano. Bazan, Alcazar, Reynoso y Mercado (2001)
demostraron que los sujetos que viven solos y que tienen pocos amigos o personas
significativas, cuentan con redes sociales secundarias débiles, tienen mas indicadores de
mcnor adaptabilidad ante condiciones de enfermedad crénica degencrativa. Asimismo
sciialan Rojano., Bazan. Alcazar. Reynoso y Mercado (2001) que en la tercera cdad
quicnes no ticnen pareja, cencuentran en grupos conformados por pacientes con
determinados problemas médicos. apoyo informativo y emocional.

Las relaciones sociales contribuyen a darle al individuo ese estimulo que refuerce su
autoconcepto. Las relaciones sociales favorecen una organizacion de la identidad de un
sujeto a los o0jos de los que 1o rodean. Esto puede en gran medida a mantener para un
paciente cronico, practicas de cuidados de salud y en altima instancia a seguir viviendo.

Describiendo la importancia de las redes sociales para los pacientes crénicos, sc

presenta a continuacién ¢l método con el cual se conducio ¢l presente estudio.
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Capitulo 6
Meérodo

Tipo de estudio

Para establecer la descripcion sobre cOmo se vincula la familia como red social en el
proceso de una enfermedad crénica, sc recurre a la Teoria Fundamentada (Grounded
Theory) para dicho propésito (Corbin y Strauss, 1990: Strauss y Corbin. 1994) y Pandit
(1996) describe tres clementos basicos de la Teoria Fundamentada: conceptos, categorias
v proposiciones,

Los conceptos se deben entender como unidades basicas del analisis, ya que de ésta
conceptualizacion de datos. parte ¢l desarrollo de la teoria (Corbin y Strauss. 1990). Las
teorias surgen del analisis de los “datos crudos™ (Pandit. 1996), estos eventos son
potenciales indicadores de los fendmenos y se les asignan etiquetas conceptuales. Dichas
ctiquetas son ¢l resultado de analisis de entrevistas que se han leido un namero
considerable de veces, posteriormente a cada oracion se le asigna una etiqueta conceptual,
esto da oportunidad al manejo practico dc la informacion. Las etiquetas se denominan
codigos.

Las categorias son definidas por Strauss y Corbin (1990) de la siguiente mancra: las
categorias estan en un nivel mas abstracto que los caodigos, las categorias son “piedras
angulares™ del desarvollo de la teoria. Partiendo de estas categorias, también llamadas

familias. se reinen coédigos en forma logica.
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Las proposiciones, que son el resultado de relaciones gencralizadas entre una

categoria y sus coédigos. Este tercer to original fue Il do por Glasser y
Strauss (1967) como “hacer hipotesis™, pero actualmente es conocido como
“proposiciones”. Whetter (1989) menciona que la Teoria Fundamentada produce
relaciones conceptuales y a partir de la elaboracion de las proposiciones se va generando
una teoria.

El desarrollo de los tres elementos, codificacion, categorizacion y proposiciones, es
un proceso que se repite con el propdsito de producir confiabilidad y validez de los datos.
La Tecoria Fundamentada ¢s una metodologia totalmente inductiva, en la medida que se
rcaliza investigacion sistematica. sc recolectan datos y sc analizan, gencrando principios
teoricos. Sc gesta asi. una teoria mas completa sobre un tema determinado. Es importante
sciialar que los estudios se suspenden cuando las investigaciones se hacen reiterativas en
sus datos y por csto hace afirmar que la tcoria esta verificada.

El proceso de la metodologia de la Teoria Fundamentada se basa en cinco fases:
1. Diseiio de investigacion; 2. Recoleccion de datos; 3. Ordenamiento de los datos;
4. Analisis de datos, y: 5. Comparacion con la literatura. Estas fases se llevan a cabo en
nueve pasos. que son ecvaluados con cuatro criterios de investigacion: validez de

constructo, validez interna, validez externa y confiabilidad.

e Validez de constructo. Se produce estableciendo con claridad los
procedimientos operacionales.

e Validez interna. Se produce cuando se establecen relaciones causales. de
acuerdo con condiciones que muestran y se dirigen hacia otras condiciones,
en medida que sc distinguen las relaciones falsas. La validez interna resalta
1a credibilidad o “valor verdadero™ de los hallazgos del estudio.

e La validez exterma. Requiere ¢l establecimiento de condiciones bajo las

cuales los resultados obtenidos de un estudio pueden generalizarse. La
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generalizacion es analitica y no una generalizacion estadistica. Requiere la
generalizaciéon de un conjunto particular de resultados para una tcoria mas
amplia y no para una poblacion mas amplia.

e Confiabilidad. Requiere una demostracion de las operaciones de estudio

(como los procedimientos de recoleccion de datos), se repiten con los

mismos rcsultados.

Pandit (1996) expone nucve pasos para desarrollar la metodologia de la Teoria
Fundamentada:
Fase Diseio de Investigacion
Paso 1

Revision_de la literatura técnica.- Definicion de la pregunta de investigacion y de

constructos a analizar.

Paso 2

Seleccicn _de casos.~- La seleccion no se realiza con criterios azarosos O por

muestrco. Se claboran sobre los casos que mas informacion puedan brindar respecto a los

criterios teoricos.

Fase Recoleccion de Datos
Paso 3

Desarrollo riguroso del protocolo de recoleccicon de daros.- La creaciéon de una base

de datos sobre los casos de estudio. S¢ contemplan los métodos de coleccion de datos.

Paso 4
Introduccion al campo.- Se realiza la recoleccion de datos a ravés de instrumentos
de evaluacién determinados por la programacion de la investigacion ya sea cualitativa o

cuantitativa (Taylor y Bogdan. 1986).
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Fase Ordenamicnto de los Datos
Paso §

QOrdenacion de los datos.- Los datos sc ordcnan a las nccesidades analiticas de la

investigacién, como puede ser de manera cronologica, por ejcmplo. El ordenamiento de
datos surge a partir de lo observado en los datos, tratando de encontrar regularidades y

orden (Taylor y Bogdan, 1986).

Fasc Anilisis de datos
Paso 6

Andlisis _de los datos.- Se desarrollan codigos, categorias y propiedades y se

desarrollan conexioncs entre las categorias.

Paso 7
Muesira teorica.- Se replican literal y teoricamente los estudios. De esta forma, se

confirma, se extiende y se moldea el sistema teorico.

Paso 8
Cierre dJde la_investigacion.- Es cuando existe una saturacion tedrica. El proceso de

investigacion termina cuando el mejoramiento de la teoria llega a ser muy pequeiio.

Fase Comparacion con ia literatura
Paso 9

Comparacion con la literatra.- Se compara la teoria emergente con la literatura
especializada en ¢l tema cxistente ¢n cste momento para crear una mejora en la definicion

dc constructos.

»
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Interrelacion de los procesos de Recoleccion de datos,
Ordenamiento de datos y Ana s de datos,
que edifican la Teoria Fundamentada

Analisis de [—_—> Desarrolio de la
Datos (4) Teoria (5)

Ordenamiento de

los Datos (3) ¢ Saturacion de
la Teoria?

Recoleccion de No si
Datos (2)
Cierre
D de Ia
Investigacion
| Muestreo Teoérico (1) (6)
Figura 1.

L.a ligura | expone de manera gratica la propuesta realizada por Pandit (1996) sobre
la Teoria Fundamentada. El proceso es circular y se tiene salida sélo cuando se consigue
I informacion necesaria a traves de los estudios. que producen lo que denominan como

Saturacion de la Teoria.
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La investigacion realizada, sigue la metodologia de la Teoria Fundamentada. Se

establecié una serie de principios conceptuales, para dar pie al analisis de la importancia

de la familia en el proceso de una enfermedad cronica.

Participantes

Criterio de inclusion: ser diagnosticado con insuficicncia renal cronica y disposicion

para ser entrevistado (las entrevistas fueron grabadas y los nombre fueron cambiados).

Participante I:
Nombre: Luis
LEdad: 72 aifios
Estado civil: Casado (40 aiios)
Hijos: 4

Insuficiencia renal crénica: diagnosticado en 1998

Participante 2:
Nombre: Jorge
Edad: 52 afios
Estado civil: Casado (27 aiios)
Hijos: 2

Insuficiencia rcnal crénica: diagnosticado en 1998

Participante 3:
Nombre: Roberto
Edad: 56 aifios
Estado civil: Unién libre (30 afios)
Hijos: 3

Insuficicncia renal crénica: diagnosticado en 1997
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Téenicas de recoleccion de datos

La técnica utilizada para la rccoleccion de los datos, fue la entrevista en
profundidad. Es aquélla técnica para obtener informacion por medio de una conversacion
con una persona, implica un proceso de comunicacion cn el trascurso del cual los
participantes —entrevistado y entrevistador— pueden influirse mutuamente.

A diferencia de la observacion que se da en cscenarios naturales, la entrevista en
profundidad requiere que el entrevistador participe activamente para obtencer los datos que
le interesan (Ochoa, 1995; Alvarez, 1998). La entrevista fue semiestructurada, que se

basaron en 16picos preestablecidos para alcanzar cl objetivo del presente estudio.

Topicos de la entrevista:

e Recuerdos de su infancia.

e Percepcion del ambiente del hogar cn su infancia.

e Recuerdos del padre y de la madre, asi como de la relacion
cntre cllos ¢n la infancia

e Recuerdo de sus hermanos y dc la relacion en ese entonces

e Caracteristicas de los hermanos

e Recuerdos de algin personaje relevante en su infancia
(paricntes, vecinos, amigos)

e Perspectiva generales de su historia escolar. Comprende desde
la cducacion basica hasta ¢l altimo nivel de cstudios

® Amigos o compaiieros de escucla

e La importancia de sus profesores cn todos los niveles cursados

o Recuerdos de la adolescencia
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® Perspectiva gencral de su historia laboral. Comprende desde
su primer empleo hasta el altimo que haya tenido

o Noviazgos

e Perspectivas sobre el céonyuge durante el noviazgo y matrimonio

e Experiencias sexuales

e Caracteristicas del conyuge

e Perspcctivas sobre la relaciéon con el conyuge (resoluciéon
y afrontamiento de discrepancias)

e Concepcion sobre su patermidad. Comprende crianza,
actividades con cllos, castigos y disciplina.

e Caracteristicas dc los hijos

® Relacion entre los hijos

e Relacion general con sus familiares

e Antecedentes o sintomas de la insuficiencia renal

s Expectativas antes y después del diagnostico

e Perspectivas al momento del diagnostico con su cuerpo de salud

e Perspectivas de muerte

e Importancia de la religion

e Proceso de adaptacion a la insuficiencia renal crénica

e Relacion actual con el cuerpo de salud

e Relacion actual con la institucion médica

e Descripcion actual de su estado de salud y expectativas de

muerte actualmente
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El proposito general de los tépicos, es hacer una breve historia de vida tocando los
puntos mas importantés de su existencia. Se comienza desde los primeros recuerdos de su
infancia para saber como ha sido establecido el vinculo afectivo y que tan diferenciado cs

¢l entrevistado, para saber como ha sobretlevado su padecimiento actual.

Procedimiento

Las entrevistas sc realizaron cn el interior de su hogar cuando los participantes
reportaron tener privacidad y tiempo (poco mas de 2 horas) para efectuar las entrevistas.
Los participantes fucron informados sobre la grabacion de las entrevistas y la
condifencialidad dc los datos, asi como el uso de nombres ficticios. Se contactaron por
medio del grupo de apoyo psicologico para pacientes con insuficiencia renal cronica del
Hospital General Tacuba del ISSSTE, los participantes son parte de este grupo desde hace

mas de 9 meses.

Tratamiento de los datos

Sc transcriben las entrevistas en el programa Word, sc cataloga como archivo de
formato “‘solo texto™ para facilitar ¢l analisis cualitativo con el programa de computadora
Atlas-Ti (1997) para Windows, version 4.1. El programa Atlas-Ti permite scleccionar una
oracion de cualquier tamano y asignarle un codigo, como se describe en las fases de la
Teoria Fundamentada. Las entrevistas fucron analizadas asignandole un codigo a cada
oracion con sentido, cada entrevista tiene como promedio 600 codigos.

Sc procede a revisar nuevamente las entrevistas on extenso, con los codigos y se
gencran un conjunto de familias o categorias. Las familias surgen a partir del analisis de

la entrevista en funcién al objetivo de la presente investigacion.
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Las familias obtenidas fueron:
e Amigos
e Amigos Hospital
e Apoyo de Red Social
e Autodescripcion

e Enfermedad

e Escucla

® Esposa TESIS ’:ON
e Estado actual de salud FA-LLA DE ORIGEN

e Hcrmanos

e Hijos

Independencia-Enfermedad

e Infancia-Adolcscencia

e Noviazgo

e Padres (personas que se hacen cargo cn la infancia)
® Padres biologicos

e Perspectivas de Muerte

e Relaciones Laborales

e Relaciéon con Cuerpo Médico

e Relacion Familiar-Enfermedad

® Religion

e Scxualidad

En los capitulos sicte. ocho y nueve. se¢ describe el anilisis de las entrevistas

realizadas con la metodologia descrita en este capitulo.
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Capitulo 7
Andlisis de la Entrevista 1

Luis es el segundo de tres hermnanos, no tiene recuerdos de sus padres ya que muere
cuando €l tiene 7 afios, su hermana mayor de 15 y la menor 5 afios. Desconoce la razéon de
la muerte de sus padres, sin embargo sefiala que no mueren por enfermedad. La persona
que se hacen cargo de ellos, es ¢l hermano de su padre, si tio a quien considera junto con
su primera esposa como sus padres.

Comenta que su tio los cuidd, a €l le da la oportunidad de estudiar. A la mucrte de su
esposa de quicn no comenta grandes detalles sélo que consideréd como una madre, su tio
se vuelve a casar. La segunda esposa no interfiere en absoluto con ellos, posteriormente la
casa donde habitan que originalmente era de sus padres se divide en tres para los
hermanos y el tio le comenta a Luis justo a sus 18 afios, que es hora de que siga el camino
sin ¢él. En palabras del propio Luis, dice que los cuidé hasta que ellos pudieron hacerse
cargo de cllos mismos, ademas de que a los ojos de Luis su tio llevaba una “doble vida™
comn su nueva esposa y estar al pendiente de ellos tres.

Sus hermanas se casaron haciendo cada una sus vidas. La relacidon que lleva con
cllas es alcjada scgun lo reportado, comenta que al hacer cada quien sus vidas, las nuevas
ideas no congeniaron y esto propicio un notorio alejamicnto.

Desde muy joven Luis comienza a trabajar, su primer empleo era vender pan en la
colonia donde vivia, justo después de que su tjo se separa de ellos. Por su parte, la escuela

fue de gran importancia en la vida de Luis, ya que esto a la postre fue consecuencia de
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grandes satisfacciones, entre ellas el ser profesor durante 34 aiios. Estudié una carrera
corta y posteriormente estudia la Normal de Macstros que da pic a su vida docente.

Sus diversiones de joven era el jugar béisbol, comenta que le gustaba ser jardinero.

El equipo donde jugé fue campeén y los b dores de tal os hicieron que el equipo se
desvaneciera, mas tarde él dirigié un equipo de jovenes. Con sus amigos conocié la
Republica, le gustaba cspecialmente ir al campo, relata que cuando era soltero viajo
mucho y se divirtié. Asimismo con los jovenes que dirigia también conservé la costumbre
de viajar para pasear por la Republica.

Luis al salir de la Normal de Maestros dio clases de algebra en la Academia dc
Matematicas. posteriormente en secundarias particulares. Trabajo la mayor parte de sus
tempo como profesor en la zona de Santa Maria la Rivera, dando clases en el Colegio
Hispano, Instituto Grasseteau, cntre otras. Finalmente da un ligero giro su vida laboral
cuando en la década de los 70 ingresa a Hacienda. En la Secretaria de Hacienda estaba en
el area de Archivo y Correspondencia, comenta que con los aifios la estructura interior de
esta Secretaria se modifico y se amplio, con lo cual conocié muchas personas pero con el
constantc movimicnto interno cra dificil establecer una rclacion amistosa duradera.

Hasta este momento no declara estar vinculado emocionalmente con alguna mujer en
especial, no profundiza con ninguna relacion. Conoce a Marisela, quien trabajaba
relativamente cerca de su trabajo. Ella era secretaria, y aunque no profundiza en detalles
de su relacion comenta que no fue facil pero desde el principio sc llevaron bien. y a los
pocos meses de noviazgo se casaron por el civil y religiosamente.

La familia de Marisela es numcrosa, cla tenia 14 hermanos y a sus padres, con los
cuales congceniaron desde el principio. Luis se¢ sentia comodo en una familia numerosa.
comenta que desde ¢l principio de la relacion con la familia de Marisela no ha habido
algian contratiempo, comenta que c¢s un ambientc bastante grato para ¢él. En el caso
contrario, es decir, Mariscla con sus hermanas y sus familias, no congenian v se

distancian sensiblemente.
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Su relaciéon como pareja ha sido satisfactoria, comenta que en el aspecto sexual
siempre hay comunicacién, no declara haber tenido problemas, menciona quc su vida
sexual “es normal”,

Como resultado de su relacion con Marisela, nacieron cuatro hijos: Luis, Marisela,
Lorena y Mario. Con sus hijos siempre ha mantenido una bucna relaciéon y comunicacion,
no profundiza mucho cn la infancia de algunos de sus hijos. En relacion con sus hijos
como hermanos, comenta Luis que siempre se llevan muy bien, no le crean problemas y
que son muy unidos a ¢él. Los comentarios de sus hijos los ubica en una etapa mas
reciente. Luis ¢s un padre muy orgulioso de los logros de sus hijos, los cuatro tienen
carrera profcsional y comenta emocionado sobre los emplcos actuales de sus hijos.

Luis ignora si tuviera antecedentes de insuficiencia renal, no obstante comenta que
sus padres no mueren de enfermedad, aunque no menciona ¢l motivo de su muerte.
Comenta que desde hace 20 aiios mantiene un tratamicnto regular sobre hipertension y
control del nivel de azicar. Resalta que se cuidé pero que nunca le advirtieron que podria
tencr insuficiencia rcnal cn un momento dado. Estc tratamicnto no interfirio con su
emplco cn la Secretaria de Hacienda, donde llegado ¢l momento inicié los tramites de su
Jjubilacién, y en el mismo aiio de su retiro es alternado con los inicios de su enfermedad.

Comenta Luis que cra para ¢l un gran logro jubilarse en sus “5 sentidos™, pero la
enfermedad lo desanimé un poco, pensaba “‘que va a ser de mi”, sin embargo la
wanquilidad del descanso hizo que pensara las cosas. Comenta que no extrafia trabajar.
que pese el trabajo no cra una carga, no afiora las jornadas de 8 de la maiiana y 8 de la
noche. ni comer fuera de su casa de lunes a viernes.

Sobre sus sintomas no menciona que hubiera alguno que le alarmara en especial. no
obstante se sentia muy incomodo y sabia que no marchaba bien algo en su cuerpo. acude
al ISSSTE dondc los médicos mencionan que no tenia nada grave, por lo que Luis decide
atenderse particularmente durante scis meses, ahi le informa su doctora sobre las

caracteristicas de su enfermedad. Comenta que un dia de septicmbre de 1998 alrededor de
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las 6 de la tarde, se sentia al borde del desmayo y acude en compaiiia de su a su esposa €
hijos la clinica familiar y postcriormente a Urgencias, donde el servicio no fue favorable y
Io llevan al particular donde se atendia alternadamente. Antes de intervenirlo la doctora
explica nuevamente la razon de su malestar vy da una breve descripcion del mal
funcionamiento de sus rifiones y la operacion que realizaria. Luis comenta que al
despertar tenia ya su catéter, sentia animos dc estar de pic ya que las molestias habian
desaparecido momentaneamente, le agradecié a Dios, ya que sin €]l no se hubiera podido
recuperar. Posterior a esta operacion es que lo atienden en el ISSSTE y comienza tomar
cursos de dializacién, nutricion ¢n compaitia de Marisela y su hija Lorena.

Luis al comenzar con su nucva rutina en casa, aprendié al mismo tiempo a dializarse,
comenta que la comida era un fastidio, ya quc durante seis meses su dicta esta basada en
verduras, pollo y poca racion de agua. Sobre ¢l agua resalta que no es que tomara mucha,
sin embargo hacia un comparativo entre antes y después de su enfermecdad. Poco tiempo
después comenzoé a dializarse solo ya que no quiso interferir en las vidas de su esposa e
hijos.

Comenta que no cs dificil adaptarse a una vida tranquila, una de las rutinas que
comienzo a realizar fuc la de cuidar dentro de su casa. plantas. pajaritos y hacer algunas
cosas que necesitara de mantenimiento su casa sin esforzarse indebidamente. Sobre su
excompaferos de trabajo. dice que el contacto se perdio y que de vez en cuando desayuna
con algun amigo. Sobre su independencia argumenta Luis que tiene control sobre ella. ya
que decide todo lo que tienc que ver con su salud ¢l mismo, no obstante, la dializacion le
limita tiempo para hacer recorridos o visitas largas y su vida comienza a parecerle mas
monotona.

A partir de su diagnoéstico ha recibido un gran apoyo de su esposa. de sus hijos.
aunque declara que siempre han sido unidos, a partir de su enfermedad se juntan en cada
oportunidad, csto representa para Luis algo especial ya que sigue tomando partido en las

decisiones familiares. por lo anterior sigue considerandose el “rey de su casa™. Con su

David Jimdnes Rodrigues 65



Andlisis de Entrevista 1

familia emprende viajes de hasta una semana al interior de la Republica como lo hacia
cuando cra joven, lo unico incémodo en estos viajes es cargar con todo el instrumental
para realizarse sus dialisis y no viajar solo como lo hacia de soltero.

Sobre el cucrpo de salud Luis no esta conforme con ¢l servicio que le han dado,
comenta que la organizacion es el principio del desorden, ya que propicia que los médicos
aticndan por *“‘catalogo™ y no tengan mas opciones de medicamentos y receten siempre de
los que son insurtibles, asi como cerrarse en un circulo donde la comunicacion con elios
es casi nula. Comenta que de todas formas en medicamentos gasta mucho dinero y como
€es justo quc tenga un servicio optimo, paga periédicamente consulta particular, donde
desde antes dc intervenirlo sabia gracias a esta alternativa las caracteristicas de la
insuficiencia renal. Resalta que esta comunicacion con el médico produce un confianza
que ha perdido ¢n su clinica familiar, aunque sobresale s6lo un médico que “esta a la
altura™, que por consiguiente es flexible y abierto con ¢l. Sobre las enfermeras del
ISSSTE comenta que son personas comprometidas y que se puede ecstablecer una
comunicacion con ellas que le resulta agradable.

Sobre sus expectativas ante la muerte Luis es una persona que no profundiza mucho,
no obstante menciona que¢ s¢ ve bien y que su familia le dice que se ve bien de salud. y
aunque su vida es monotona actualmente porque los cambios en las dialisis le limitan
ticmpo, le gustaria hacer viajes mas largos. Sobre su enfermedad menciona que tiene que
tomarla calmadamente. no desesperar y aprovechar el hecho de tiene tiempo parta hacer
ciertas cosas que antes por sus actividades no podia realizar y sobre todo buscar la manera

de “vivir bien™.

TTSIS CON
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La grafica siguicnte muestra la frecuencia de las veinte categorias que fueron
analizadas cn la cntrcvista a Luis. Las frecuencias mas sobresalientes cstan situadas cn las
categorias: Enfermedad, Independencia, Perspectivas de muerte y Relacién con el Cuerpo
de Salud.

Estas categorias engloban las areas en las Luis esta mas alerta, ya que medida en que
conocid la fcnomenologia dc la insuficiencia renal, las incertidumbres ante la muerte
disminuyeron. Como se¢ describio, la independencia que Luis a mantenido, es una vida
muy parecida como cuando era trabajador activo, tiene labores que hacer y esto es una

forma de vivir bien, como él lo desea.
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A continuacion se hace un analisis mas minucioso de las veinie categorias obtenidas
a partir de la entrevista. sc da una secuencia temporal y cronolégica.

Se destacan las citas textuales de la entrevista para darle una descripcion mas
precisa. mismas que aparcceran entre comillas y en letras cursivas v negritas. Estas

catcgorias fueron previamente analizadas por ¢l programa Atlas-ti.
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Categoria
Autodescripcion

LLuis en su discurso se describe como una persona comprometida y que le gusta
cumplir con lo que se le encomienda: “después de que mi tio se separa de nosotros segui
estudiando y terminé una carrera corta... después estudié la Normal de Maestros, me
gustaba mucho ser maestro y era muy bueno... cumpli en mi fase como trabajador™. La
relevancia de su vida como profesor se analizara mas adelante, no obstante, cabe schialar
que los codigos pueden ser incluidos en diversas categorias como en cste caso.

Luis también se define como una persona deportista ya que jugo y dirigio equipos de
béisbol a lo largo dec seis afios: “Me gustaba ¢l béisbol, era jardinero... fuimos
campeones™. El aspecto religioso también es importante en la autodescripcion de Luis:
“soy religioso... creo en Dios... sélo Dios quiso que me recuperara’™.

Sc define asi como una persona que no fue enfermizo y que las enfermedades nunca
fo llevaron a la cama, ademas que para Luis es importante que lo vean saludable: “‘las
enfermedades no eran para que estuviera en cama... mi familia me ve bien, estoy bien...
creo que si no me vieran bien pues tratarian de vigilarme pero no... me veo bien™.

En la actualidad Luis siguc siendo cl pilar de su hogar y toma de manera activa las
decisiones sobre su salud. se levanta temprano y demuestra una gran iniciativa es sus
actividades cotidianas, aunque le resulte monotono sus labores: “influyo en las decisiones
de mi casa pero depende de que sea... en una frase sigo siendo el rey de mi casa... yo
decido todo sobre mi salud... me levanto temprano para bafiarme para estar con un

horario normal. / is no lees estar atenid. ex 1 mi vida ahora™.

Categoria
Padres biolégicos
Luis declara no tener recucrdos de sus padres quicnes mueren cuando ¢l tendria 7

afios: “‘éramos tres de familia, b origi era mi papd, mi mamd y dos

hermanas y yo que era el de en medio... no los conoci, murieron cuando yo era chico...

David Jimdnez Rodriguce: | e 69
5 ‘? : TS CON
- f«r A DE ORIGEN




Andlisis de Entrevista 1

por eso te digo que somos tres, mis hermanas y yo... yo no tenia ni 7 aflos cuando

muricron, la mayvor tenia 15 afios y la otra como 5 afios™.

Categoria
Padres (tios paternos)

Los tios dec Luis se hacen cargo de ellos a la muerte de sus padres, el tio los crio
hasta quc pudieron cuidarse por si mismos, segun sc declara a ellos los considera como
sus padres: “se hacen cargo de nosotros mis tios... tios paternos, mi tio hermano de mi
papd... si ellos son mis padres... mi tio el que nos mantuvo a mis 18 aios dijo "ya estas
grandeg fe atr

bajar* y se separ de O

Postcriormente la tia murié, Luis no declara el porqué. Su tio posteriormente
establecid otra relacion y al estar ellos mas grandes, divide la casa donde vivian para los
wres hermanos: “mi tia muric y él quedo viudo y después tuvo otra senora... y esta sefiora

no interfiric para nada con rosotros... esta casa se dividic en partes para nosotros... y

7,

a su ey , N6 matrii ya ON

es quc era una doble vida para mi tio,

it v valernos solos™,

por eso nos dejo ¢ lo ya g

Categoria
Hermanos

Como se recuerda Luis ¢s el segundo de dos hermanos, menciona que en la infancia
sc llevaban bien, que se cuidaban uno al owo “éramos trex de familia mis dos Rermanas

vyo que era el de en medio... cuando mueren mis papds la mayor tenia 15 aiios y la otra

como S o 4 aRios... nuestra relacion siempre bien, siempre nos lle bien, nos
cuiddbamos uno al otro™ .

L.as hermanas de Luis sc casaron y formaron sus familias tras la division de la casa
donde nacieron: “esta casa se dividio en partes para nosotros... mi tio nos dejé cuando

va podiamos valernos solos... ellas se dedicaron al hogar, se casaron™.
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Posteriormente, comenta Luis que hubo un alejamiento sobretodo cuando él conoce

a Marisela y principaimente era porque ya siendo adultos pensaban diferente: “miis

hermanas o mds bien mi familia de acd es diferent ¥ no congeniaron con Marisela,

pero no hubo algan problema mds alld™.

Categoria
Infancia y Adol

Tal vez los primeros recuerdos que ticne Luis de su infancia es la muerte de sus
padres, sin cmbargo, no manificsta tener aigun problema en la infancia que recuerde
actualmente. Menciona que siempre tuvo pocos amigos, pero ¢n la primaria tuvo algunos
con los que se llevaba bien, no profundizé en detalles de esa época: “me conoci a mis

padres, murieron cuando yo era chico, por eso fuimos tres, mis hermanas y yo... mis

tios se hacen cargo de nosotros... no tengo igos de la infc ia, pero tenia algunos en
la primaria>

También recucrda que tras la separacion de su tio Luis decide seguir estudiando
aunquc tenia quc trabajar: “mi tio el que nos mantuvo a mis 18 adios dijo "yva estas
grande ponre a trabajar’... vendia pan por esta zona... después segui estudiando y
terminé una carrera corta... y estudié la Normal de maestros™

Otra de las actividades dc Luis en su adolescencia fue jugar béisbol, donde obtuvo
muchas satisfacciones, ademas de emprender viajes al interior de la Repuablica con sus
compaificros de juego: “me gustaba el béisbol jugarlo y despuds formé um equipo en la

liga Venustiano Carranza... fuimos campeones y la gente nos seguia... era jardinero...
Foiabi

me gustaba jugar en los jardines, esto fue en el 1954... 3 aRos fui entr dor y
Sui campedin... en esa época, los muchachos jugaban por la camiseta, jugaban porque
les gustaba... desaparecieron los equipos por intereses de dinero, habia "buscadores” y

se Hevaban a los muchachos "'vente para acd y ganards esto”... el equipo donde jugué

era el Real Academia y el que dirigi le puse el mi: bre Real Academi con los
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os que quedaron nos ib de excursion por toda la Repiblica... si con ellos

(4

conoci la republica y como era soltero a donde fuera me iba™ .

Categoria
Escucia

La escuela ¢s una de las ctapas mas importantes para Luis aunque no exprese nada

en absoluto de su educacion basica, con sus cstudios profesiol pudo en su

adultez una vida docente de 34 aiios quc se analizara en la categoria de Relaciones
Laborales que comprendce su vida laboral: “mi tio el que nos mantuvo a mis 18 anos dijo
"ya estas grande ponte a trabajar’... scgui estudiando y terminé una carrera coria...

después estudié la Normal de Maestros... me gustaba mucho ser maestro™.

Categoria
Amigos

Luis declara no haber tenido a lo largo de su vida muchos amigos alguno de la
primaria dcl cual no profundiza, los mas relevantes son los compaiicros de equipo del
béisbol: “desde {a primaria tenia un amigo pero ya no, otros se fueron de la colonia y el

que gucdaba ya muric... con los comparieros que g laron nos ibamos de excursion

por toda la Repiiblica... si con elloxs conoci la republica y como era soltero a donde
Juera me iba™.

Sobre sus excompaiicros de trabajo argumenta que tiecne poco contacto con cllos.
pero que de vez en cuando desayuna con alguno de sus conocidos, comenta finalmente
que tiene pocos amigos significativos: “con mis excompafieros de trabajo tengo poco
contacto... ahora vienen muy de vez en cuando... 0 nos lHamamos por teléfono... a veces

me voy d casa de algan amigo a desayunar... la verdad tengo pocos amigos™.
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Categoria
Relaciones laborales

Luis comienza a trabajar a partir de los 18 aiios, altern6é su primer empleo de

repartidor de pan con sus estudios: “mi fio el que nos mantuvo a mis 18 aios dijo "ya

estas grande ponte a trabajar’... empecé a trabajar liendo pan... tudié una

carrera corta y me meti a la Normal de Maestros, después me dieron chance de trabajar

de mat as... y alli /i 5 mi vida de maestro™. Se

dando clases en la Ac
mencionaba quc para Luis el ser profesor fue una de sus satisfacciones mas grandes,
considera que fue muy bueno dando clases, su carrera como docente duré 34 aiios:

“después di clases de digebra... srabajé en escuel daria... en escuelas

particulares... me gustaba mucho ser maestro, era mauy bueno... di clases en el Hispano,

en el Instii Gr estas son escuelas de la Santa Maria la Rivera... di clases 34

anios”.

La vida laboral de Luis experimenta un giro al ingresar a la Secretaria de Hacienda,
donde estuvo en ¢l arca de Archivo y Correspondencia. entrd a partir de 1970 y relata que
le agrado trabajar en esc lugar: “después legué a la Secretaria de Hacienda... yo hacia lo

del archivo y correspondencia... pasé muchas cosas cuando trabajé ahi, después hubo

una descentralizacion y las cosas marcharon diferentes y pues ahi trabajé muy a g
también... trabajé como 30 anos desde 1970 y hace porco mds de 2 ados que deje de
trabajar”.

A lo largo de sus 30 ailos wvo contacto con muchas personas. sin embargo comenta
que es dificil establecer amistades duraderas, ya que la naturaleza de su trabajo hace que
las personas s¢ muevan de un lado a otro. su jornada de trabajo era de 8 de la mafiana a 8
de ia noche. A raiz de su trabajo y su jornada laboral conoce a Marisela su esposa: “hubo
una descentralizacion vy las cosas marcharon diferentes, se conoce mucha gente pero

por las actividades no es posible hacer amistades duraderas... ahora tengo poco
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contacto... mi horario era de 8 a 8 de la noche, no comia en casa... conozco a Marisela
por ¢l trabajo, ella era secretaria’™.

Luis trabajé 30 afios, se sintié comodo por dejar de trabajar ya que cumplié con su
fase de trabajador, no obstante para estas fechas Luis comenzaba a tener los sintomas de
insuficiencia renal: “mi fase de trabajador ya la habia completado... no me senti mal por
lo trabajar... la pension te da para llevidrtela al dia aunque me fui con 100%... queria
descansar en mis S sentidos sin tener nada de enfermedad, queria descansar porque no
lo hacia desde hace mucho tiempo asi que por ese lado me senti tranquilo y no cxtrasio

rrabajar”.

Categoria
Noviazgo

Luis conoce a su esposa en el trabajo. pecse a que no relata a profundidad los detalles
de su noviazgo, si destaca que fue un noviazgo corto y que fue aceptado bien por ambas
familias: “conozco a Marisela por el strabajo, ella era secretaria... nos conocimos y nos

P pero b no fue fdacil, ya sabrds, los detalles en fin... nos casamos cn el

62... nos Hevamos desde el principio... con su familia no hubo obstdculo y hasta la
Secha sigue igual”.

L.as familias toman con agrado la noticia, no obstante Luis menciona que las ideas
entre las familias no ceran del todo compatibles y aunque no hubo algin problema, Luis se
acerca mas a la familia de Mariscla: “muy bien tomaron la noticia... mis hermanas o
ds bien mi familia de acd es diferente y no congeniaron, pero no hubo algan

problema mds alld... convivo mdys con la familia de Marisela, es una familia numerosa,

eran 14 her pero aung me alejo un poco no fue por algan problema’™.
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Categoria
Religio

Luis se pronuncia religioso, Dios en su vida ha sido de suma importancia ya que ¢l

lc ha ayudo siempre y actualinente mas con la enfermedad que padece. Luis resalta que

Dios ayudé para que salicra bien de la operacion donde le colocan el catéter: “say

religioso, si... creo en Dios... me casé por la iglesia... Dios me ha ayudado siempre...

solo Dios quiso que me recuperara cuando me operaron™.

Categoria
Esposa

Marisela provienc de una familia numerosa, fueron 14 hermanos y sus padres, esto a
Luis le agrad6, comenta que congenid con la familia de inmediato y desde el principio de

la rclaciéon ha mantenido un vinculo muy estrecho: “su familia es muy numerosa 14

hermanos... cuando la conozeo eran 14 her v ¥ Sus papd. nos lle bien
desde el principio... con su familia no hubo obstdculo y hasta la fecha”™. A Marisela la
conoce cn cl trabajo. como se mencionaba fue un corto noviazgo y sc casaron: “‘conozco a
Marisela por el trabajo... ella trabajaba en una oficina de la torre Latinoamericana de
secretaria... nos conocimos . nos casamos, eso fue en ¢l 60, hace 42 aRos... nos
casamos en ¢l 62... lo importante es la comunicacion con la pareja”.

Aunquc la noticia quc sc casaba Luis fue aceptada, comenta que no convivieron
tanto cono ¢l con la familia de Marisela. pero esto no se debiéo a discrepancias, sin
embargo si existe un sensible alejamiento: “al revés no convivieron, es decir, mi familia,
mis hermanas no convivieron con ella y su familia... no hubo algan problema mds
alld... pero si nox alejamos poco a poce™.

A panir de la enfermedad de Luis. Marisela lo acompaiia con el doctor particular,
clla estaba muy preocupada desde el principio de sus sintomas. Actualmente Marisela
continaa trabajando. y a los ojos de Luis su esposa no lo vigila en exceso. esto hace que él

P "

no sea dependicnte: “si preocupad, la doctora que me estd viendo
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... Creo que si no me vieran bien pues tratarian

particularmente me acomparnia mi esSpos

de vigilarme pero no... vo me quedo solo en casa ella trabaja, ademds no puedes estar

atenido”.

Categoria
Sexualidad

L.uis resalta que la comunicacién cn su sexualidad es importante y que ha sido asi
desde cl inicio de su relacidén como parcja: “‘nos conocimos y nos casamos, desde el

principio mos llevamos bien... que puedo de mi sexualidad, normal, me veo bien... lo

importante es la comunicacién con la pareja... dey le de la ¢ nicacion con la
pareja’.
La comunicacion que manticne con Marisela, lo hace sentirse mejor ya que al no ser

dependiente puede ser mas libre de expresarse con ella: “comunicacion, creo que si no

)

me vieran bien pues tratarian de vigilarme pero no..., ademds no g les estar at

esto hace gque me vea bien™.

Categoria
Hijos

Como resultado de su relaciéon Luis y Marisela tuvicron cuatro hijos, Luis, Mariscla.
Lorena y Mario. Particularmente L.uis ¢s un padre orgulloso de los logros de sus hijos,
cada uno tiene una carrera profesional: “tengo 4 hijos, 2 hombres y 2 mujeres... el
primero Luis es ingeniero en electronica y es bucen ingeniero... incluso Luis estuvo
dando clases en Estados Unidos sobre los circuitos y todo exo... hace tiempo vivio en

Guadalajara pero hace 10 afios s¢ vino a radicar acd... la que sigue Mariscla es agente

de ventas, ella es licenciada cn Relaciones Internacionales... la siguiente es Lorena y

bién ex ingeniera industrial... uye casas, 7 cdarceles, restauradora...
Mario el pequeiio sigue estudiando ingenicria en si: v ¢ 1/ 7 les™
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Otro motivo de alegria, es que sus hijos siempre se han levado bien, los dos
mayores han hecho su vida y no le han dado motivo de disgusto. Comenta que lo ven mas
desde su enfermedad y que a la menor oportunidad buscan estar unidos: “siempre se han
llevado bien... los dos grandes ya tienen familia... pero a pesar de la distancia, se llevan
muy bien, bueno eso digo por que es lo que veo... a pesar de ser de gustos y

generaciones distintas se Hevan muy bien... no me dan mayor preocupacion... me ven

ST te desde la enfermedad”

Lorcna, fue la que toma los cursos de dialisis y nutricion, ella los primeros meses le
hace la dialisis a Luis. sin embargo. pronto regresa a sus actividades y Luis toma la
iniciativa en sus cambios. Lorena es la quc desde cl inicio ha demandado un buen servicio
para su padre: “Lorena toma los cursos porque en ese tiempo estaba libre... al principio
ella me hacia los cambios... por la necesidad de ella de trabajar deja de hacerlo...

Lorena es la que se fue a pelear al hospital por el mal servicio™.

Categoria
Enfermedad
Luis comenta ¢l proceso de su enfermedad, sobre los sintomas que sufrié, asi como
sus antccedentes y las expectativas que tenia sobre lo que le informaban y ¢l servicio que
le daban. Ademas sobre los comentarios que le hacia su familia en ese momento v como

se¢ adapté a su nueva forma de vida con insuficiencia renal: “fe diré que mis padres

murieron cuando yo cera muy chico vy no sé si o anteced. yo a las

enfermedades no les daba importancia, es decir, no era para que estuviera en cama, no

Sui enfermizo de joven... desde hace 20 aiios 8O un Ir por mi presion y el

idab.

azicar... nunca me dijeron que podria tener insuficiencia r l... me c pero no
pensando en que podria tener una enfermedad grave™.
Cuando comienza a ir al médico, argumenta que no le daban buen servicio, por lo

que recurre con una médico particular quien es la que le informa sobre los principios de

David Jiménez Rodrigguer TYrveiy v . 77
' LTS |

ksl A DE ORIGEN




Andlisis de Entrevista 1

insuficiencia renal, era un logro importante para Luis jubilarse estando completamente
sano, pero poco a poco pudo' adaptarse a su nueva vida: “los doctores "ahi la lleva®™ me
decian... yo pues me sentia mal, pero aian asi no se animaban a decirme tienes esto... yo
tuve que estar medio aito con doctores particulares, yo me sentia muy mal y nada de
nada... luego lo tomé como "que va a ser de mi'... nada mds pensé que en mi trabajo ya
habia cumplido justo en el ario que hice el papeleo para la jubilacion... me dijo una

doctora que fue la que finalmente me internc para operarme, me comentc que mis

riffiones no funcionaban correcltamente... el io de mis rifi v ya no es normal...

sus palabras fueron sabia. dec ahi para acd me la Hevo bien™.

Luis en cl principio de su cnfermedad. tuvo dificultades con el servicio de salud. ya
que tras varios meses de atenderse no le daban resultados que dijeran el verdadero estado
de su salud, al recurrir al médico particular ¢ intervenirse de emergencia, el ISSSTE le
obstaculiza la atencion posterior: “los doctores "ahi la lleva”™ me decian... yo pues me
sentia mal, pero ain asi no se animaban a decirme tienes esto... yo tuve que estar medio
a#iio con doctores particulares, yo me sentia muy mal y nada de nada... luego lo tomé

como "que va a ser de mi"... recuerdo ese dia a las 6 salimos de la consulta y yvo pues

me sentia mal v decidimos ir a Urgencias... total nos fui a pelear, i alld no
habia camas... total que me Hevaron al particular y me Hevaron al quirifano
desmayado, para que veas como estaba, esto hace 4 ailos, me operan, en septiembre de
1998 me intervienen... la doctora que te digo pero esto ya era particular, después de su
explicacion ya no supe de mi... al despertar ya tenia mi linea, y después otra bronca
porque en el ISSSTE no me queria dar el servicio porque no me habian operado ahi, lo
solucioné... solo Dios quiso que me recuperard”.

Postcrior a su operacién Luis sintié una mejoria notable. inclusive tuvo tal mejoria
que suspende la dialisis por algunos meses. No obstante poco ticmpo después se vuelve a
sentir mal y vuelve la dializacion. Comenta también sobre la alimentacion que aunque le

fastidiaba la seguia casi al 100%: “Dios quise que me recuperara después de operarme,
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después de la operacion me sentia bien... al dia siguiente de la operacion tenia dnimo

de estar de pie... la suberia que me pusieron no tuve problema la acepté, no me senti

mal... en enero del 99 me dijeron que se suspendia la didlisis... después me tie
raro ya después como desguanzado, me sentia que ya me hacia falta dializarme... la
alimenracion ya llevaba al que serd 85 o 90%;, pero te fastidias de verdura, pollo, caldo,
no es muy variado como ves... con el agua no tuve problemas, de agua siempre romaba
un vaso no mds... ahora me tomo agua pero ni un vaso me permito, es problema es que
sabes que ya no g des 1 como fes y comparas vy después™.

lL,a familia de Luis también cambio su dieta, otra cuestiéon a la quc se adaptan cs

sobre las inquictudes y limitaciones de Luis tras su jubilacion, por lo que lo dejan hacer lo
que ¢él quiera, asi como que él es ¢l principal personaje que toma decisiones sobre su
salud: “hace 2 arios que deje de trabajar... pensé "haré algo en casa para
entretenerme”’, estar al pendiente de la casa, hacer cosas aqui y alld, mis plantas que
les dedico parte de mi tiempo... creo que si no me vieran bien pues tratarian de

vigilarme pero no... la familia cambio su dieta rtambién... la familia se adapti también

porque no hay quien haga especial para mi, pero regul 2 i mi dieta... yo
decido todo sobre mi salud, mis cheg v, a que este muy decaido... para la

didlisis de las 7:00 am. yva estoy listo, me levanto temprano y me bafio, a veces hay
programas que e gustan, esto porque me duermo temprano... si ven mal y» me lleven al
doctor”. Aunquc la independencia a partir de la enfermedad se analiza en otra categoria.
e¢s importante mencionar que en el principio de su enfermedad, Luis acepté la ayuda de su

familia, como cuando menciona que si lo ven mal lo llevan al doctor, o como cuando su

csposa ¢ hija tomaron los cursos: “Marivela ba pr pade yo no tuve problemas
para adaptarme a la didlisis, me jalo la silla, la charola, cal, la bolsa y tengo
esta recamara adecuada para la didlisis, limpi mi esy e hija t on los cursos

conmigo. cran las que podian estar mds cerca de mi en ese entonces, pero no puedo

estar atenido... me dice mi familia que me veo bien™.
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Finalmente Luis comenta sobre el servicio que recibio al principio de su
enfermedad, comenta que mucho depende de la confianza que se le tenga al médico para
salir adclante. El servicio para Luis ha sido a veces deshumanizado. por catalogo, resalta
que no tuvo buena informacion ya que entre mas informacion ha tenido se ve y se siente
saludable: “porque ayudaria a tencrles mds confianza si hubiera mds comunicacion,
~aldriamos de la enfermedad... tratan como por catdlogo, como si fueras animal... los
doctores se cierran... me falté buena informacion, ahora que la tengo me veo y me
siento bien... mi_ familia dice que me veo bien™.

L.os pormenores de su enfermedad es ¢l tiempo que le limita, para Luis que es una
persona muy activa eso le incomoda. ademas dec cargar con sus bolsas de dialisis cuando
sale de viaje, no obstante, comenta que no debe desesperar se con la enfermedad y buscar
ia manera de vivir bien: “si hubiera algo dificil seria el horno cuando salgo de viaje...
siempre es una lata cargas con bolsas de didlisis... pero no tengo que desesperarme con

la enfermedad... busco la manera de vivir bien aunque mi vida ahora es mondtona™.

Categoria
Perspectivas de muerte

Se describen los pensamicntos que Luis a tenido a raiz de su diagnéstico, menciona
la importancia de la religion y de lo que ha hecho para afrontar pensamientos sobre su
condicion actual. asi como la informacion que ha recibido de su enfermedad: “miis
sintomas los tuve hace mucho tiempo, pero nunca me dijeron que podria originar esto
de la IRC... yvo a las enfermedades no les daba importancia, nunca me tiraron en
cama... "ahila lleva' me decian... me senti mal cuando me detecran... yo tuve que estar
medio aro con doctores particulares, ya que me sentia muy mal y nada de nada...

aungque estaba y me sentia muy mal, me decian en el hospital que no tenia nada... luego

o tome como "que va a ser de mi'... creo en Dios, él me ha avudado sio pre... b

gue me moria, total que me Hevaron y me llevaron al quirifano desmayado... sélo Dios
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quiso que me recuperara... al principio me dijeron una doctora que fue la que

Sinalmente me internd para operarme, me comenié que mis rin no funci b
correctamente que el tamanio, que ya no es normal... sus palabras fueron sabias y de
ahi para acd me la llevo bien™.

Tras la operacion tuvo una mejoria en su animo, posteriormente suspende la dialisis
ya quc los rifiones comenzaron a funcionar nuevamente, sin embargo, sélo estuvo sin

dialisis 6 meses en los cuales él sabia quc tendria que volver a hacerse su dializacién:

“después de la operacion me tia bien, tenia dni. ¥V Juerzas para levantarme... la
tuberia que me pusieron no tuve problema, la acepté... de ahi para acd estoy con la
tuberia en buen estado... en enero del 99 me dijeron que se suspendia la didlisis, habia

una pequeria mejora vy asi estuve medio aro hasta que volvi con la didlisis... me sentia

raro va después como desg zado... me sentia que ya me hacia falta dializarme otra
vez.. las penas te acaban’™.

Luis busca actividades para mantencrse activo, pesc a que esto también pueda causar
una monotonia que l¢ incomoda, esto le sirve para cstar en movimicnto: “‘como no
descansaba desde hace mucho tiempo, por ese lado me senti tranquilo y no extrasio
trabajar... pensé “"haré algo en casa para entretenerme”, estar al pendiente de la casa,

Iy

hacer cosas aqui y alld, mis plantas que les dedico parte de mi tiemy me ac e

a ser ama de llaves, si ya me acostumbre... cuido pajaritos... cuido plantas en mi patio...

arreglo algunos muebles sin sobre limitarme... es ahora mi vida... busco la

manera de vivir bien... la didlisis me limita el tiempo... aprovecho que no tengo que
hacer ofras cosas... no siempre he tenido buenos momentos pero los he superado... no
desesperarme con la enfermedad, tomarla con calma’.

Una dc las razones por las que no sabia que ocurria con él, sc¢ debieron a ia
informacion que Luis tuvo desde el inicié de la insuficiencia renal, él argumenta que no
fuc buena informacion, que es por eso ¢l que acude al médico particular. En la segunda

mitad del afio 2002 su clinica familiar le ofrece el servicio de apoyo psicologico donde
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Luis asiste con la expectativa que serian tratados con un lenguaje técnico, sin embargo, en
ese grupo encontré una oportunidad de compartir sus experiencias y contar angustias: “me

Salts buena informacion... fui a pliticas de psicologos... al principio crei que iban a ser

muy 1écnicas... van pacientes con los mi: padecimi ¥ dicen las cosas que han
adquirido con el tiempo de su enfermcedad... me siemto a gusto con las pldrticas...
también sirve para que se ci sus penas, y ahi se gy / /e hogar™.

Es indudable que existen muchas cuestiones que a Luis le incomodan, como la dieta,

el tiempo limitado que tiene, los viajes que aunque los hace, no viaja con la frecuencia
que le gustaria. Existe para Luis una inconformidad latente hacia el cuerpo de salud. ya
que en su momento no le dieron ¢l servicio adecuado. A su vez el hecho de jubilarse
padeciendo una enfermedad, le desanimé otro tanto: “nada mds pensé que en mi trabajo
ya habia cumplido justo en el anio que hice cl papeleo para la _jubilacion... no me senti
mal por no trabajar... la pensidn te da para llevdricla al dia aunquec me fui con 100%...
hace 2 afos que deje de trabajar... no queria jubilarme por enfermedad, queria
descansar en mis 5 sentidos sin tener nada de enfermedad... pero te fastidias de
verdura, pollo, caldo, polio, verduras, muy variado como ves... no tuve problemas con el
agua, es problema s que sabes que va no puedes y comparas antes v después... la
SJamilia sc adapté rambién porque no hay quien haga especial para mi... la

comunicaciion con los doctores avudaria a tenerles mds confianza, saldriamos de la

enfermedad... tengo su cardcter pero quien no... si salgo por aqui cerna, por ejemplo vo
me voy a Pachuca y me llevo mis bolsas, adecuo el lugar, pero salgo al campo ya me
pasee... me voy una semana de vez en cuando... la didlisis me limita mi tiempo... lo

anico que me gustaria ex salir de México ¥ por mucino tiempo, sin cargar bolsas... salir

solo yva que siempre salgo ac panado™.
A lo largo de esta categoria se mostraron las posturas que ha tomado L.uis con
respecto a su vida, a su muernie. Lo fundamenial para ¢él es que siguc sintiéndose parte

imporntante de su familia. que su aspecto no se ha deteriorado y que 1odavia tiene muchos
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planes para el futuro: ‘“‘creo que si no me vicran bien pues tratarian de vigilarme pero
no... influyo en las decisiones de mi casa pero depende de que sea... en una frase sigo
siendo el rey de mi casa... yo decido todo sobre mi salud, sobre mis chequeos, a menos
que este muy decaido... si me vean mal y me lleven al doctor... no soy atenido... mi

cuerpo no ha cambiado mucho y mi familia me dice que me veo bien™

Categoria
Relacion con cuerpo de salud

Luis relata que en su juventud fue una persona sana, donde las enfermedades eran
pasajeras y que ninguna lo tiré en cama. Desde hace 20 aiios sostiene un tratamiento con
respecto a su hipertension y control de aziucar. Alude que no recibié buena informacién.
ademas hace una critica hacia el sector salud, sefialando que ¢l principio de los problemas
administrativos esta ¢n la organizacion y en la cerrazon de los médicos: “yo a las
enfermedades no les daba importancia, es decir, no era para que estuviera en cama...

hace 20 arios tengo un tr iento para la presion, el ar, los d res la hicieron

larga... me cuidaba pero no pensando en que podria tener una enfermedad grave-.. pero
nunca me dijeron que podria originar esto de la IRC... "ahi la leva" me decian los
doctores, pero atan asi no se animaban a decirme tienes esvo... yo me sentia muy mal y
nada de nada... aunque estaba y me sentia muy mal, me decian en el hospital que no
tenia nada la organizacion es mala, yo creo en todo el sector salud... han 1enido pliticas
con nosotros para saber de nuestras necesidades pero pues todavia falta... es como si no
tuvieran mds horizonte que la medicina que tienen en su lista, porque de todas formas
he tenido que gastar por eso mucho dinero en medicamentos... los doctores se cierran
en un circulo... atienden como por catilogo, como si fuéramos animales™

Existe también un lado positivo, del mismo modo como encontré médicos con un
servicio deficicnte, hallé otros que como ¢él menciona estan a la altura de lo que

necesitaba: informacion: “pensé ""que va a ser de mi'... al principio me dijeron una
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doctora que fue la que finalmente me internd para operarme, me comenté que mis

riffiones no funcionaban correc que el 1 Ao, que ya no es normal, sus

palabras fueron sabias v de ahi para acd me la Hevo bien, de ahi para acd estoy con la
tuberia en buen estado... me sentia muy mal antes de operarme... total que para no
hacerla larga fuimos con la doctora que e digo pero esto ya era particular y después de
su explicacion ya no supe de mi”.

Sobresale sus comentarios ante la comunicacion que debe permitir el propio médico,
no obstante Luis estd convencido de que también debe dar un buen trato a los prestadores
del servicio de salud: “/a comunicacion scria importante porque eso ayvudaria a tenerles
mds confianza y salir de la enfermedad... con Sdnchez me siento bien, si estd a la

altura, ex el anico ya que el especialista no... el nefrologo lo vemos cada seis meses y no

s 1,

si lo unos mii tarde o no llega el expediente... yo creo que mds bien
quiere hacer actas de defuncion... con las enfermeras he estado bien... las rotan, con la
primera me llieve bien... con la actual nos lHevamos de abrazo y beso y es competente...
hay que ser sutil finalmente con ellos convives o necesitas para estar bien en tu salud™.
La clinica del ISSSTE a la asiste Luis, abrié un grupo de apoyo psicoldgico donde
los enfermos de insuficiencia renal acuden una vez por semana. aqui Luis encontré un
fugar donde ademas de variar sus actividades cotidianas, se relaciona y aprende de otras
personas con el mismo padecimiento que él: “al principio crei que iban a ser muy

técnicas pldticas... creo que eso hace falta para cualquier tipo de enfermedad y que

pacientes con los i padecimicntos digan las cosas que han adquirido con <l

riempo... ya que si escuchamos cosas (écnicas pues no entendemos... yo me siento a

gusto con las pliticas... también sirve para que se c. ’ Sus g ... las g es lo

que acaba™.
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Categoria
Apoyo de red social

El apoyo corresponde a las personas significativas en la vida de Luis, como lo es su
familia principalmente. La familia de Luis es muy importante para él, sus hijos son una

gran satisfaccion, ya que habla de los logros que cada uno ha conseguido: “siempre se

han lHevado bien mis hijos... los dos grandes ya tienen familia, pero a pesar de la
distancia, se levan muy bicn... yo me llevo bien con mis hijos... no me dan mayor
preocupacion... me ven bien mis hijos™.

La familia ha sido fuente de satisfaccion, asi como también un gran apoyo ¢n

momentos dificiles, en especial su esposa lo acompaiié al principio de sus sintomas,

y)

ademas Luis resalta Ja gran comunicacion que tienc con Marisela: “estaba preocuy
yo me hago mis chequeos, a menos que este muy decaido Marisela me acompana... la

™

doctora que me cestd viendo particularmente me /i mi esy mi esy roma

lox cursos de didlisis ¥ nutricion junto con Lorena... ella trabaja, pero depende de la
comunicacion con la pareja para sentirme bicn™.

Otras figuras de apoyo es Dios, parte del cuerpo de salud y algunos pacientes con el
mismo padecimicnto: “Dios me ha ayudado siempre... con las enfermeras he estado

bien, me dicen que me veo bien... el doctor Sdnchez estd a la altara... las pldticas con

los psicologos me parecieron bien... y los pac tes con los padecimi di
las cosas que han adquirido con el tiempo, me si ag sirve para que también
~e ¢ fen Sus f ... las v ex 1o que acaba™.
Categoria
ind d in-Enfermedad

(2

Luis es una persona muy activa desde muy joven, tuvo durante muchos afios una
Jjomada laboral de 12 horas. cuando se acercaba la hora de su jubilacion se manifiestan los
sintomas de su insuficiencia renal. Su descanso laboral se alterné con la adaptacion de

una nueva vida con su enfermedad, su actividad bajo considerablemente haciendo ahora
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tareas domésticas: “pensé que en mi trabajo ya habia cumplido, justo en ol aro que hice
el papeleo para la juhilat.'ia'n..\'e me manifiesta la enfermedad... mi fase de srabajador ya
la habia completado, por esc lado me senti tranquilo v no extraio trabajar... pensé
"haré algo en casa para entretenerme’”, como estar al pendiente de la casa, hacer cosas
aqui y alld, mis plantas que les dedico parte de mi tiempo... estoy solo en la caxa toda la
marsiana hasta que Hega mi esposa de trabajar... ya me acostumbre a ser ama de llaves,

~i ya me acostumbre... ahora cuido flores, cuido pajaritos en mi casa... hago tareas

] sticans. bié

arreglo algunos muebles, en pocas palabra aprovecho que no
rengo que hacer ofras cosas™.

Es evidente que no resulta sencillo habituarse, no obstante. Luis atribuye este logro a
su creencia en Dios, mas aparte que ¢él decide todo sobre su salud. Su salud es
responsabilidad de €1, como acudir puntual a sus chequeos al ISSSTE y platicas de apoyo
psicologico entre semana. comenta que solo con el médico particular acude su csposa. ya

que al médico particular i periddic sabados, adecué una recamara para uso

exclusivo de su dialisis: “Dios me ha ayvudado siempre... solo Dios quiso que me

recuperara... en septiembre de 1998 me intervi, 4 éx de la operacion me sentia

bien, no me senti mal por no trabajar... aunque pensé "que va a ser de m

- influyo en
las decisiones de mi casa, pero depende de que sea... en una frase sigo siendo el rey de

mi casa... yo decido (odo sobre mi salud, voy a mis chequeos, a menos que este muy

decaido ellos me levan al doctor... con el particular me ipania mi esy , voy los

sdbhados cada mes.

me adapté a las didlisis, no tuve problemas... me paro temprano v
pucs como hay un solo bario pues me levanto para estar con un horario normal, para

esto pues yva la didlisis de las 7:00 a.m. ya estoy listo, igual para la de las 10:00 p.m. ...

F)

is no g des estar 77 tengo mi lugar para dializarme, me jalo la silla, la

charola, cal la holsa y tengo esta recimara adecuada para la didlisis, limpio...

pero es mondtona mi vida ahora... al principio recibi mala informacion... las pldrticas de
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los psicologos me parecieron bien, me sicnto a gusto ya que las penas te acaban y con
ellos te puedes desahogar... me veo bien™.

Luis s¢ recuerda como una persona sana. sicmpre “salié” dc las enfermedades. con la
insuficiencia renal segan lo que él relata, se adapta favorablemente, no obstante, la dieta
aunque la sigue correctamente le fastidia, ya que ésta sc base en verduras, caldo y pollo.
A los pocos mescs de su intervencion. existié una ligera mejoria que lo aleja durante
medio afio de la dialisis, sin embargo, Luis sentia que le hacia falta dializarse, a partir de
este corto tiempo de mgjoria emprende viajes al interior de la Republica. Este breve
periodo logra que Luis cuando vuelve a hacerse de forma regular su dialisis tenga una
cstabilidad respecto a su independencia: “yo a las enfermedades no les daba
importancia, es decir no era para que estuviera en cama... en enero del 99 me dijeron
que se suspendia la didlisis, habia una pequeria mejora... y asi estuve medio ario hasta

que volvi con la didlisi: mi ali ion en ese periodo no cambic tanto la dicta la

lHevaba al ;que serd? 85 o 90%, pero te fastidias de verdura, pollo, caldo, muy variado

comao ves... no hay problemas con ¢l agua, me tomo agua pero ni un vaso me permito...

el problema es que sabes que ya no g des vy ¢ paras V después... la familia
cambii su dieta también pero a veces prueha otras cosas... pero regularmente siguen mi
dieta... en la tarde es lo mismo que en la manana, salgo normal, aunque me limita el

tiempo... me voy a Pachuca y me lHevo mis bolsas, aungque es una lata levdreelas... a

veces me voy a casa de algun izo a desay , O Vi ellos... quisiera salir solo ya
quc siempre salgo acomparsiad ahora me queda no desesperarme con la enfermedad,
la con cal V buscar la manera de vivir bien™.
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Categoria
Relaciéon Familia-Enfermedad

En esta categoria se muestra como la familia ha modificado su estilo de vida a partir de la
insuficiencia renal de Luis: “mis hijos siempre se han levado bien, los dos grandes ya
tienen familia, pero a pesar de la distancia se llevan bien... desde que estoy asi, me
procuran mds, cso si todos son chipiles y ahora pues va no me dan mayor
preocupacion... me ven frecuentemente desde la enfermedad... Marisela estaba
preocupada la familia cambic su dicta también... la familia se adapii también a mi
dieta porque no hay quien haga algo especial para mi... a veces tomo una probada de
cosas distimtas al pollo, verdura, caldo... mi familia me ve bien, sino, no me dejarian
8610... yvo decido todo sobre mi salud a menos que este muy decaido, es decir, si me vean

mal y me Heven al doctor, mi esy e hija on los cursos conmigo... todos tienen

sus actividades normales... depende mucho de comunicacion con la pareja... mi familia

me ve bien y me dice que estoy bien™.

Categoria
Estado actual dc salud

Finalmente se¢ muestra cual e¢s la percepcion de Luis de su estado de salud actual,
manifiesta que se ve bien. es muy importante ¢l verse bicen. resalta que su aspecto fisico es
bueno. que su cucrpo no cambio. que se adapt6 bicn a la dialisis y esta es una categoria
que incluye antcrores, tal como la de la independencia. Luis ha manifestado tener una
vida mondtona, mondtona porque durante muchos anos sus actividades fueron fuera de
casa. no obstante busca la mancra de estar activo y como €l dice “buscar la manera de

estar bien™: “creo enm Dios, ¢l me ha ayudado siempre, siélo Dios quiso que me

recuperara... me adapté bien a la didlisis... sigo mi dieta, me fastidia pero la sigo... de
ahi para acd estoy con la tuberia en buen estado... después de que la doctora particular
me explico sobre el rtamaiio de mis rifiones me la Hevo bien... pensé "haré algo en casa

para entretenerme”’, comao estar al pendiente de la casa, hacer cosas aqui y alld, mis
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plamras que les dedico parte de mi tiempo... ya me acostumbre a ser ama de llaves, si ya
me acostumbre... estuve medio adfio hasta que volvi con la didlisis... mi cuerpo no
cambio mucho, mi familia me ve bien, me dicen que me veo bien, eso me dicen... de lo
contrario no me dejarian solo... yo influyo en las decisiones de mi casa... en una frase

sigo siendo el rey de mi casa... a veces hay programas que le gustan, esto porque me

duecrmo temprano, pero atin asi estoy 7 10 comao ipre... en la tarde es lo mismo

que en la mariana , si puedo salir normal... por ejemplo yo me voy a Pachuca y me llevo
mis bolsas, me gusta pascar al campo... veo amigos muy de vez en cuando... ahora
vienen muy de vez en cuando, a veces me voy a casa de algiun amigo a desavunar... es

mondtona mi vida ahora... he c biado en el tido que me limita mi tiempo... mi

~sexualidad es normal, que puedo decir... busco la manera de vivir bien™.

Familia de origen

ia familia de Luis en un principio pudiera parecer complicada, ya que sus padres
mueren cuando tendria solo 7 afios. Con él quedan dos hermanas. la mayor de 15 afios v
la pequeiia de 5. El tio patermo se hace cargo de cllos hasta la mayoria de cdad de Luis;
junto con su esposa Luis y sus hermanas consideran a sus tios como sus verdaderos
padres, ya que por lo relatado cllos les brindaron el cariiio de un hogar.

Su tia mucre. cn tanto su tio al poco tiempo se establece con otra persona. Luis
comenta quc su tio licvaba “una doble vida™ por atender a su nucva familia y a cllos. por
lo que decide dividir la casa donde crecieron en partes iguales para los tres hermanos. de
esta forma ¢l puede dedicarse por completo a su familia. Ames de dividir la casa le
comenta a Luis que es hora de que sc ponga a trabajar. Por ese mismo tiempo sus
hermanas se casan y se dedican al hogar. Luis comicenza por vendiendo pan en zona donde

actualmente vive.
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Luis ha sido aficionado al béisbol, jugo algunos afios en un equipo que le trae
buenos recuerdo. Argumem;; que fueron campeones y que le gustaba la posicion de
Jjardinero, comenta que ¢l equipo Recal Academia desaparecio ya que los jugadores se
fueron con “buscadores de talento™ y el repunte que tenia el equipo. Algun tiempo
después, él dirigio a muchachos en un equipo del mismo nombre donde fue campeodn, y
aunque solo fue entrenador 3 afios llevd a su equipo al campeonato. Esta es una parte
importantec de la vida de Luis ya que tanto con sus compaificros de equipo como con los
muchachos que posteriormente dirigio, viajaba al interior de la Republica, haciendo de
estos viajes, una actividad de salir periodicamente de la ciudad.

Aunquc no lo manificsta de forma clara, parccicra obvio que de su tio aprende la
responsabilidad, dc cumplir satisfactoriamente ciclo. Luis alterna el estudio con el trabajo,
Hegando ¢l momento, ¢s decir, al haber terminado una carrera corta y posteriormente
terminando su carrcra de profesor en la Normal de Maestros, cmpicza su vida como
docente dando clases de algebra en la Academia de Matematicas. Poco tiempo después
continué dando clases ¢n colegios particulares, comenta con agrado que por los 34 ainos
de docencia sc considcra un bucn profesor. Su trabajo principalmente se centré en
cscuclas de la colonia Santa Maria, tales como el colegio Hispano, el Instituto Isabel
Grasscteau, entre otros de gran prestigio.

En 1970 su vida laboral da un giro al ingresar a trabajar en la Secretaria de
Hacicnda, donde laboro hasta 1998, Estando en este lugar conoce a Mariscla su esposa.
En gencral alude Luis que es dificil tener muchos amigos o amigos duraderos, menciona
que a lo largo de su vida ha tenido pocos amigos. no profundiza en una relacién especial
con aiguna amistad. Argumenta que de vez en cuando desayuna con algian amigo, y que el
anico amigo de infancia tiene algin tiecmpo que murié.

L.uis es una persona que destaca de su familia de origen, de su infancia, la crianza
que tuvo su tio a la mucrte de sus padres con él y con sus hermanas. Aprendio a ser

responsable y a poder aiternar el estudio con la escuela. Luis es a lo largo de su vida ha
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sido una persona muy activa que como €l comenta “no siempre fue facil, tuve obstaculos
fio del que ha dispuesto sicmpre lo hacen tener cstos

pero he salido adel >, ¢l emp

recuerdos de su familia de origen.

Familia acrual

Su familia actual se conforma inicialmente dc su csposa Mariscla, a quicn conocié
muy

cuando ¢l trabajaba en la Secretaria de Hacienda. Comenta que ella es de una fami
numerosa, con 14 hermanos y sus padres, con todos ellos congenio de inmediato, Luis se
sentia comodo en esa familia. Aunque no profundiza en detalies, comenta que fue un
noviazgo cCorto y que se casaron sin mayor contratiempo. A partir de su matrimonio
comenta que existc un sensible alcjamiento con sus hermanas, éste no se debe a rifas,
simplemente que no congenian las familias y Luis s¢ une mas a la familia de su esposa.

Como producto dc esta rclacion nacen 4 hijos: Luis, Marisela, Lorcna y Mario. Los
dos mayores, Luis y Mariscla ya se han casado y tienen hijos. los dos restantes viven en la
casa de Luis. Luis es un padre muy orgullo de sus hijos. los cuatro tienen cstudios
profesionales concluidos, resalta que entre ellos son muy unidos y que no le dan el mayor
problema. A partir de su enfermedad, los hijos s¢ acercan un poco mas pese a que las
distancias ¢n que viven. Con su familia Luis viaja al interior de la Republica, comenta que
csto le agrada.

Luis es una persona que al interior de su hogar toma las decisiones, se considera un
pilar impornante, Ie gusta que le digan que se ve bien, ya que esto le anima; de igual forma
sc siente comodo cuando ellos lo acompanan al médico cuando se siente mal. La familia
¢s entonces para Luis, una cuestion importante en su vida que le da la oportunidad de

hacer sus actividadces dc mancra normal.
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Insuficiencia renal cronica

A lo largo de su vida Luis se caracterizéo por una persona saludable, resalta que
ninguna enfermedad fuc tan grave como para que cstuviera en cama, comenta quc a las
enfermedades no les daba importancia. Luis no sabe si tiene antecedemtes dec su
insuficiencia renal, ya que no conocio a sus padres. Sin embargo también aludc tener un
tratamicnto desde hace 20 aiios para controlar su hipertension y el control de azacar.

Los sintomas dc su insuficiencia renal los comenzé a sufrir desde 1998, justo en ci
afio cuando tramita su jubilacion. L.a jubilacion para Luis era un logro retirarse de su vida
laboral sin alguna cnfermedad, comenta que dichos sintomas sélo eran manifestados por
su hipertensién. Posterior al diagnéstico Luis penso “;qué va a ser de mi?”, y en su clinica
familiar no obtenia comentarios que le aclararan el origen de su malestar, por lo que
recurre al médico particular, quien tras diversos cstudios, es donde finalmente le
diagnostican la insuficiencia renal.

Comenta que cn la medida que le han informado mas sobre la naturaleza de su
enfermedad, ha podido establecer un mayor control con su vida. Le molesta de la
insuficiencia rcnal. la dieta tan rigurosa que ticne que tomar desde el principio del
diagnodstico. Comenta que no ¢s agradable comer verduras, pollo y caldo. asi como los
cambios al dializarsc le quiten tiempo. No obstante, a podido establecer cierta rutina que
le da oportunidad de realizar casi todas las cosas que le gustaria como viajar, visitar o que
Io visiten algunos conocidos.

Luis al principio de su diagnostico. tuvo una ligera mejoria que le hace dejar de
dializarse durantc 6 meses, durante ese tiempo pudo viajar como acostumbraba, sin
cmbargo poco ticmpo después sabia que tendria que volver a la dialisis. Esto lejos de
desanimarlo, lo hizo verse como una persona que podia seguir siendo independiente pese

a la enfermedad.
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Ac Imente co que hace ciertas tareas domésticas, como el cuidado de

plantas y pajaritos que ticne, asi como arreglar algunos muebles y el mantenimiento
general de su casa. Esto para Luis es significativo ya que la insuficiencia renal no le ha
permito la oportunidad de seguir activo como él siempre estuvo acostumbrado.

Aunque resalta que su vida es monotona, pucede hacer varias actividades, lo cierto es
que es una pcrsona que se ha adaptado favorablemente y que a encontrado la manera de
scr sentirse comodo en lo que a sus decisiones respecta. Luis manifiesta que no quicre
estar dependiendo de 1os demas, por o que ¢s muy responsabie en sus citas tanto con cl
médico particular como con su clinica familiar. La clinica familiar donde acude, lc invito
a un grupo de apoyo dirigido por psicologos, donde conviviria con enfermos con los
mismos padecimicntos. Argumenta Luis que es un lugar donde se ha podido desahogar y
compartir experiencias, se siente a gusto con las platicas que¢ en este grupo se dan.
Comenta que acude ya quce las platicas no contienen lenguaje técnico, que le hubicra

podido incomodar.

Relacion con el cuerpo médico

i.uis es una persona que se ocupa de su salud, lo que hace tener cierta regularidad y
cercania con ¢l cuerpo médico. No obstante, antes del diagndstico, desde la perspectiva de
Luis, los médicos no lc brindaron la infoAmacion necesaria para poder saber sobre lo que
ocurriria si tuvicra insuficiencia renal. Es por lo que acude al servicio particular donde. la
doctora que le atiende le da esta informacion y de csta forma Luis se sicnte mas seguro
cOon respecto a sus perspectivas de muerte.

La muerte no es algo que le preocupe a Luis, es una persona que vive con un
optimismo que a él y los que le rodean brinda una seguridad. Sin embargo hace a lo largo

de la entrevista una critica hacia ¢l sector salud. Comenta que gran parte de los problemas
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del servicio, cs la organizacién administrativa, o que provoca que los médicos atienda
bajo una gran presion y por “catalogo”™. Luis y su familia han manifestado en su
oportunidad la demanda de un bucn scrvicio, lo que permite que tenga una relacion mas
estrecha con su médico familiar. Comenta que este doctor esta a la “altura™ del servicio
que merece €l y cualquier otro paciente.

Actuaimente Luis acude a un grupo de apoyo psicologico, servicio de su clinica
familiar, comenta que al principio creia que serian platicas de caracter técnico, no
obstanie, para su beneficio, la naturaleza del grupo a ampliado la interaccion con personas
con su mismo padecimicnto. El grupo de apoyo psicoldgico, desde la perspectiva de Luis,
es un lugar donde se puedc manifestar lo que le preocupa de su enfermedad y cuestiones
de otras indolc, manifiesta que las penas acaban y que ahi sc ha podido desahogar como

los demas participantes del grupo.

Independencia-enfermedad

La independencia a partir de la enfermedad, ha sido un proceso que aun sigue
ajustandosc a las nuevas necesidades que Luis requiere. Se decia anteriormente que en ia
medida que supo de la naturaleza de la enfermedad y las limitaciones que esto conlleva,
poco a poco Luis adapta su ambicnte a sus necesidades. Dentro de su familia pese a la
enfermedad, sigue sicndo parte importante en las decisiones que corresponden a la familia
en general, ademas de que s un fogro para ¢l que tome por si mismo la responsabilidad
total de lo rclacionado con su salud.

Luis a pesar de haber sido una persona muy activa, con una jornada laboral de 12
horas, sc ha adaptado favorablemente a la tranquilidad de su hogar. Manificsta que al
principio fuc¢ una situacion dificil que conforme para cl ticmpo se¢ siente mas disponible

para estar en su casa. Actualmente su rutina conforma c¢l levantarse temprano, banarse y
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realizar su primer cambio de cuatro que tiene durante el dia. Posteriormente realiza tareas
domésticas como mantencr en buen estado su jardin y se encarga del cuidado de sus
pajaritos, también hace mantenimiento general a su casa. Comenta que de vez en cuando
puede recibir visitas o ir a desayunar con algin amigo. Una vez por semana acude al
grupo de apoyo psicologico y periddicamente sale de la ciudad hasta por una semana. La
independencia en Luis ¢s manifestada por un gran optimismo por vivir, ya que como ¢l

manifiesta, busca la mejor manera de vivir.
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Genograma
Louis
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Luis manticne una relacién muy cstrecha con su csposa
principalmente.
Con sus dos hermanas esta distanciado pere mantiene contacto.

Otra relacién significativa ¢s con sus cuatro hijos, quienes han
procurado convivir mas desde su diagnéstico.

Sus hijos mcnores aun viven con él y su esposa.
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Capitulo 8
Andlisis de la Entrevista 2

Jorge es el mayor de ochos hermanos, comenta que los dos hermanos menores son
cn recalidad son sobrinos, hijos de su hermana, pero sus padres los adoptan legalmente.
Como hermano mayor, Jorge se considera ser el fuertc y proteger a los suyos. De esta
manera se concibe como una persona que no es dejada y que no es tonto.

El recuerdo que tiene de la relacién de sus padres es que siempre ha sido muy
respetuosa. Recuerda que su padre le comentd que los problemas de pareja siempre tienen
solucioén, que el matrimonio tienc altibajos y ¢l respeto es la base para la comunicacion.

Recuerda de su infancia a su mejor amigo Enrique, recuerda que su amigo era un
nifio con posibilidades ¢conodmicas y que ¢l era ¢l unico que entraba a su casa. También
comenta haber tenido una “palomilla™ de amigos de la cuadra donde vivia con sus padres,
a los cuales siguc frecuentando.

La relacién con sus hermanos es muy importante, y como él mismo decia, siempre
ha sido el fuerte, el que procura que los demas estén unidos. Menciona querer a todos por
igual, no obstante, los dos pequeiios les tiene especial carifio ya que desde siempre vio por
cllos. La descripcion gencral de su ambiente familiar la destaca por la unién familiar, la
admiracion a sus padres y la responsabilidad de ser el “mejor hermano™.

Era un suefio para Jorge ser soldado y cuando pasaba por Chapultepec los veia y
pensaba que le gustaria estudiar en una escuela militar. Relata que el ingresar a la escuela

militar fue una casualidad. Jorge era vecino de un Mayor que en ese entonces era
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trabajaba en la Defensa Nacional, su esposa le daba 20 pesos por llevarle la comida, y de
esa forma al entrar y salir de 1a Defensa ingresa a la escuela militar, estuvo 8 aiios
enlistado. Sale tras la matanza de 1968, él alude que los soldados estuvieron varios meses
antes de octubre de 1968 incomunicados y fue una impresion muy grande saber
posteriormente dc qué se trataban e¢sas manifestaciones de estudiantes. Mas tarde trabajo
de forma independiente para un General como chofer de su familia, hasta 1976.

En csta ctapa dc su vida cada vez que tenia oportunidad viajaba con sus amigos a
Acapulco y se gastaba su dinero a manos Ilenas. Comenta que en este lapso de los 20 a los
25 aiios bebid mucho, no obstante, sicmpre estaba puntual en su trabajo. Su padre le
aconscjaba que fuera mas prudente que no malgastara el dinero, Jorge mientras tanto
disfrutaba las parrandas y la compaiia de sus amistades.

Trabajando como chofer ¢s cuando sc casa con Tania. A clla la conocia desde la
infancia, cs mayor que clia por 7 afios y es hasta la fecha muy amiga de sus hermanos
menores. Dice que clia le comenta que no le caia bien y Jorge le dice que ella para él era
indifcrente, pero tras convivir un ano deciden casarse cuando Jorge tenia 26 afos y Tania
19 aiios.

Comenta que deja la bebida por complete y cambia de trabajo. pero no wuvo tanta
suerte, ya que tenia que hacer de todo un poco, como tapizar mucbles. pintar casas. hacer
wrabajos de mecanica y una amigo de nombre José ic ofrece trabajo. posteriormente él fue
su compadre. Con José aprendio la contabilidad. dice quc hacia trabajos contables y sc
alternaba cl trabajo vendiendo maquinas contables Singer usadas en ese tiempo.

Trabajo casi toda la década de los 80 con su compadre. Posteriormente Jorge entra a
principios de los 90 al servicio forense. donde su labor cra la de “preparar” a los
cadaveres. Laboré en varias funcrarias hasta 1996, y después regreso a hacer trabajos de
todo tipo. En ese entonces ya tenia a su segundo hijo de nombre Jorge. Comenta que con
¢l compartié muchos momentos impontantes, a Jorge le gusta ¢l futbol americano y a su

hijo le gustaba igual y jugo algunos aiios con las Aguilas Blancas del Politécnico, ademas
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rclata que cra un bucn ala defensiva y que jugaba muy rudo. Dice también que su hijo le
menciona que su interés es trabajar y lo hace muy joven, estudiando soélo hasta la
seccundaria. Relata que entre su hija Miriam y Jorge la relacion fuc muy buena. Su hijo
apoyaba a su hermana en los gastos de su escucla y que tenian habia mucha
comunicacion.

Jorge comenta que su hijo a los 16 afios de edad muere en un accidente, no quiso
profundizar sobre ¢l suceso, pero menciona que su familia entera se colapsa con la
noticia. Tania y Jorge no comian adelgazan considerablemente, su hija Miriam no quiso
cstudiar y sus padres dc Jorge son los que apoyan estando con ellos y comenta que desde
esc momento las cosas cambiaron notoriamente.

Su relacion como parcja ha sido bucna, comenta cl aspecto sexual no fue igual desde
ia muerte de su hijo, pero que siguicron con ese respeto importante para Jorge, su esposa
no pudo salir de ese trastormo segian lo argumentado por él. Su hija volvio a la escucla y
ain estudia y trabaja, pcro comenta que Dios dispone cosas muy raras que ticne que
afrontar, y lo hace lo mejor que puede.

Jorge es religioso y por su creencia desde su perspectiva a podido superar los
momentos dificiles como el diagnostico de su enfermedad. Comenta que no tuvo grandes
sintomas, su visita con ¢l médico siempre fuc periodica y éste es quicn le notifica que
tenia sintomas de insuficiencia renal. Este médico es el médico de 1a familia, comenta
Jorge que a Danicl lo conoce desdc que era estudiante de medicina y que recurrian a él
cuando alguien de su familia necesitaba atencion.

Danicl le recomienda que se atienda en su servicio médico que cs ¢l ISSSTE, donde
tras los cstudios realizados la expectativa era favorable y no detectaban nada en el
servicio médico. Comicnza a tener poca confianza en cl ISSSTE ya que es hasta que sufre
una insuficiencia respiratoria que lo lleva a internarse de urgencias es que le hacen

nuevamente los estudios.
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El doctor del ISSSTE le indica que no puede ser dado de alta ya que los resultados

indican que tiene insuficiencia renal y es preciso le coloq un catéter. Co ta Jorge
que como ya estaba entcrado s6lo lo que resto fue “hacerse cl dificil” y reclamar porque
ignoraron su peticién de rcalizarse nucvamente estudios si se sentia tan mal. Sobre este
punto comenta Jorge algunos meses antes de que cn el ISSSTE le dijeran oficialmente que
tenia insuficiencia rcnal, su owro médico Danicl ya lec habia explicado todo el
procedimicnto que tenia que recorrer. Por lo que Jorge tuvo tiempo para asimilar su nucva
condicion, esto cn 1998.

Explica que no le fue dificil adaptarse a ia dicta ni a la dialisis. Comenta que s6lo los
primeros 6 meses siguio la dicta al pic de la letra, no obstante, Jorge se considera
responsable y come lo que le plazca siempre que no se sobrelimite o ponga en peligro su
salud. A partir de su diagnostico ha recibido un gran apoyo de su esposa, de su hija, asi
como de¢ sus padres y hermanos, sin embargo, senala que al principio sentia un
sobreproteccion lo cual amenazaba su independencia y decide pedir que nadie mas que él
cs responsable de su salud.

Esta decision comenta que c¢s dificil. ya que por un lado sabe que ia ayuda que le
brindan sus familiares, en especial su esposa ¢ hija ¢s porque cllas se preocupan por él, no
obstante, quiere vivir la vida lo mas normal que pueda y csio representa el no recordar
que esta enfermo y no preocuparse innecesariamentc. Esta responsabilidad de su salud
incluye a sus cambios de dialisis. los cuales tampoco tuvo problemas en aprender cl
proceso.

Actualmente la rutina de Jorge comprende de hacer tarcas sencillas en su casa. de
cstar un rato con sus vecinos y jugar domind, platicar con cllos. Ir a los chequeos
médicos, ir por medicamento y asistir al grupo de apoyo psicologico del ISSSTE, donde
ha hecho nuevas amistades con su mismo padecimiento y que lo motiva para no caer y
demostrarie a sus compaiferos en el Hospital quc si se puede tener actividades cotidianas

como cualquicr otra persona.
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Sobre sus expectativas de muerte sefiala que no morira de insuficiencia renal, y
‘afiade que pensar asi ¢s una manera de darse animos, pero sabe que la muerte puede llegar
en cualquier momento. Sin embargo, hace todo lo necesario para estar en bucna condicion
Y cuando ¢l mismo no puede darse animos, sabe que esta su familia para ponerlo de pic
nuevamente.

Lo que considera que le faltd por hacer en la vida es haber tenido mas sentido del
ahorro y darle mas a su esposa. Ademas comenta que lo que extrafia es viajar a Acapulco
como lo hacia con sus amigos en la juventud y buscar la aventura, pero termina diciendo

que en su vida ha sido muy feliz.
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La grafica siguientc muestra la frecuencia de las veinte categorias que fucron
analizadas en la cntrevista a Jorge. Las frccuencias mas sobresalientes se sitban en las
catcgorias: Enfermedad, Estado actual de salud., independencia-Enfermedad y
Perspectivas de muerte.

Estas catcgorias cngloban las arcas en las que Jorge esta mas pendiente. Como se
describio, la independencia que Jorge a mantenido ¢s con la intencion de tener una vida

muy parccida a lo que él considera normal.
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A continuacion se hace un analisis mas minucioso de las catepgorias obtenidas a
partir de la entrevista, se da una secucncia temporal y cronolégica.

Sc destacan las citas textuales de la cntrevista para darle una descripcion mas
precisa, mismas que aparcceran catre comillas y en letras cursivas y negritas. Estas

categorias fueron previamente analizadas por ¢l programa Atlas-ti.
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Categoria
Autodescripcién

Jorge sc considcra una persona amable, pero sicmpre ha defendido lo que cree que

€S corvecto: “me idero b, zente, porque mira siempre mi cardcter ha sido asi...
siempre he sido asi muy guason, siempre me ha gustado vacilar, pero a la vez soy un
hijo de la fregada... de joven era el rey de Tacubaya y conmigo no se ponian porque yo
ponia de trancazos™.

Comenta no tenerle miedo a nada y ser muy astuto: “ve les digo ni miedoso ni

tarugo, ;miedo? a mi mi Y iedo de reacci , vo he tenido conflictos aqui por
quererse sentir superiores y se creen sabios™.
Recucrda que de joven era muy aventurcro y que e gustaba estar solo, aunque cn

cierto momento de esta ¢tapa le trajo problemas con su padre: “era muy vago, mi papd ya

estaba aburrido, porque yo era un flojo... yvo si e daba solo... lab.

solo y
buscando no el peligro pero si la aventura... por eso en mis tiempos si era broncudo, tal
vez porque era muy atrabancado”.

Finaimente Jorge sc considera responsable ¢ independiente, ya que alude que lo que
ic ha pasado en su vida no cualquier lo hubicra suportado: “'v pues yo tomo las cosas

comao son, me ayuda ser indey liente y resy ble, algunos

ACON brados a

que todo le hagan, que le consigan todo y demads... le digo a los cuates que 1o que cllos

no han sufrido y silo hubieran hecho no lo hubieran aguantado™.

Categoria
Padres
Recucrda de sus padres que siempre sc han tratado con respeto y que cse es el
consejo que le dice su padre respeto al matrimonio: “que digo ;problemas? como en

los matrii pero son problemas que me ensefio un dia mi papd que los

problemas tiecnen soluciin, y dijo "los probl se arregl debajo de las sibanas” y
~i es cierto porque no son problemas, como decir, son probl del marri io vy
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tienen solucion... mi papd nunca nos enseiié asi, ellos han levado una vida muy asi,
resperuosa, muy bonita, se pelean pero al rato se encontenian™.

Recucrda de sus padres cuando adoptan a sus sobrinos Guillermo y Cristina, hijos de
su hermana Elena: “tengo tambicn dos sobrinos que los registraron con los apellidos de
mis papds hijos de una de mis hermanas, ellos son Guillermo y Cristina, ahora
Guillermo ya tiene su familia y la Cristina vive con su mamd... mi papd tomao la
decision de adoptario™.

A sus padres los visita frecuentemente, comenta que con su esposa Tania se lievan
bicn: “no salgo mucho mds bien cuando voy a Tacubaya con mis papds, mi esposa se

lleva bien con mis papds”™.

Categoria
Hermanos
Jorge cs el mayor de ocho hermanos, comenta que siempre los ha protegido: “soy e/

1

ue Elena, puds Ios g / Andrés vy Alfredo, mi hermana la

mds grande,

ingenicra Elisa, mi hermano Joaquin y dos sobrinos que los registraron con los

11icd,

7 de mis papds hijos de una de mis hermanas, ellos son Guillermo y Cristina...

Vo siempre los defendia de nifios™. Actualmente lleva una bucna relaciéon con sus

hermanos: “cuando v

V' a visitar a mis papds los veo y me Hevo muy bien con cllos, no

me puedo quejar™.

Categoria
Infancia y adolescencia

Los primeros recuerdos que tiene de su infancia son de su amigo Enrique con el cual
convivio mucho tiempo. 1o considera su mejor amigo de nifios ya que iba con él a todas

partes: “ahi naci, ahi creci en la avenida Jalisco y toda la vida vi

i en Padierna y
Mdrtires de Tacubaya... tenia muchos amigos, unos con los que jugaba fathol, pero mi

mejor amigo era Enrique, él era un aiio mds grande que yo, pero yo lo llevaba a la
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primaria, porque su mamd no lo dcjaba ir solo... si e anduvimos j '/ és de

/f J » 7
&t sdlo he tenido buenos vecinos™.

También Jorge argumenta que desde que recuerda siempre se ha defendido de los

demas: “en ese emtonces era el rey de Tacubaya y ¢ o no se | fan porque yo

ponia de trancazos, me toco defender a mi hermana porque este fulano decia que se
habia burlado de mi y de mi clla, cuando lo oi asi le fue y casi un ako pasé que cada

que lo veia Ic daba de guamazos, hasta que un dia me dijo su i je dralo"’,

7 »

"no', le respondi pero "cada vez que lo vea se lo voy a dejar asi, porque de mi nadic se
va a burlar”, por cosas asi defendia a mis hermanos™.

A Jorge le gustaba la idea de ser soldado, comenta que entré de 10 afios por azar al

cjército, “estaba escuincle tendria 10 asrios y f ba por Chapultef y veia a los
ldados, me gu ba verlos cuando marchaban con su fusil cuando hacian la guardia,

vo decia "de grande voy a ser soldado”... enfrente de la casa de mis papds vivia un
Mayor, su esposa me daba 20 pesos para quce le llevara la comida, total que de tanto ir
un dia me enlisté y me quedé y en ese tiempo yo era un flojo muy vago, mi papi ya
estaba aburrido™.

Relata que la escuela no fue importante, y que sin la preparacion de una escuela
Jorge pudo aprender muchas cosas: “ahora picnso que somos un pais de borregos, vo
afortunadamente no extudie mds que la primaria... sin estudios pude aprender muchas
cosas incluso mds de los que estudiaron, siempre andaba solo v buscaba la aventura,

pero también aprendi muchas cosas de esa manera™.

Categoria
Escuela

Como revisabamos Jorge sciala que no estudio mas que la primaria y que no le
causo problemas para aprender y salir adelante: “yo afortunadamente no estudie... siélo la

primaria, yo no estudié como te digo yo trabajaba y aprendia sobre la marcha... lo que
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hice mal fue por zonzo nunca me apegue a hacerlo, pero sin estudios pude aprender

muchas cosas incluso mds de los que estudiaron... ademds yo nunca tuve broncas para

aprender™.

Categoria
Amigos

Dcntro de sus mejores amigos de la infancia csta Enrique, a quién deja de frecuentar
porque cada uno tomé rumbos diferentes, también recuerda a su palomilia con la que se

Jjuntaba en la cuadra dondc vivia: “‘tenia muchos amigos, tengo unos con los que jugaba

Jiathol, otro de nombre Enrique... Enrique era ex nifio de dinero y ér muy b
amigos, él era un avio mds grande que yo, pero yo lo Hevaba a la primaria, porque su

mamd no lo dejaba ir solo... pre anduvimos j de toda la palomilla yo era el

Gnico que podia entran a su casa y nadar en su casa... Enrique mi gran cuate despuds

pues nos alej. porque piczo a trabajar y El pues siguii estudiando, después de él
solo he tenido buenos vecinos™.
Mas warde tuvo otras amistades con las que viajaba frecuentemente a Acapulco: “iba

rry

a Acapulco asi de chamacao... todo vivido y bien br do regr ~in dinero,

pero bien contentos... viajaba anies mdas seguido con mis cuates un fin de semana™.
Actualmente Jorge tienc unos vecinos con los que juega dominéd desde 3 afios que

vive en su nueva casa: “tengo unos cuates con los que juego dominé, me hice cuate de

ellos desde que llegué hace 3 aros... jug en la tienda donde jugib de
abarrotes nos ponemos a jugar... salgo a la esquii c do hace calor y me divierto

con ellos™.

Categoria
Relaciones laborales

Dondc Jorge considera haber wrabajado en primer lugar es el cjército, comenta que

cntrar al ejército cambio su vida por compicto: “mi vida cambio mucho en el 68, cuando
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la bronca de los estudiantes, maté estudiantes por estar en el ejército porque estando en
el ejército tienes que atender o hacer caso a los Mayores, Generales, desde entonces

pienso que somos un pais de borregos, nunca hacemos algo por nosotros mismos... al

estar inc icados de octubre, no sabia los motivos de los estudiantes y
al salir solo atendimos ordenes™.
Al salir del gjército trabaja con un General como chofer de su familia donde trabaja

alrededor de 8 afios: “después del 68 trabajé con un General hasta el 76 cuando nace mi

hija, en si nos decie Luard, Idas, pero la verdad yo después del ejército nunca

/4

rraje pistola... era el chofer de su hija... después un rato me dediqué a vaguear™.

Su amigo José quicn después fuera su compadre, él le dice que se junten a vender
maquinas contables Singer y aprendié también a hacer trabajos contables al paso del
tiempo: “yo frabajé con gemte que me ensefié, como con mi compadre a vender

inax de c bilidad de la Singer, esta fquina 1e ayudaba en esa época porque

"l
metias datos y te sacaba las sdbanas de papel de resultados, después pues vino la oftra
mdquina de cinta y ahora la computadora, ahi yo aprendo la contabilidad... pero
trabajé muchos afios con mi compadre hasta ¢l 89 tal vez”.

lLuego de separarse de su compadre Jorge trabaja haciendo varios trabajos por su
cuenta, hasta que cntra al servicio forense arreglando cadaveres: “‘frabajé en muchas

cosas v aprendia sobre la marcha... fui tapicero, mecdnico, ponia cristales de carros, fui

7 , i a4l trabajo fue lax funerarias... ahi me jubilan hace 6 aros en el 96, exa
Jue la alrima vez que trabajé... yo nunca tuve broncas para aprender, después estuve en
el forense, en la morgue, primero viendo como arreglaban a los caddveres o los abrian

v rambién me llamo la atencion lo de abrir, total un dia 1o pude hacer y- hasta ahi.

David Jimdnez Rodrigues '!'F‘SIS CON 108
FALLA DE ORIGEN




Andlisis de Entrevista 2

Categoria
Noviazgo

Comemnta con agrado que a su esposa la conocié desde nifia, Tania esa amiga de su
hermano Joaguin y dice que no sc caian bien al principio: “yo siempre digo de broma que
ella me conocié a mi, mi esposa cra muy amiga de nifios de mis hermanos, le llevo 7
habl. un ario

afios... es de la misma edad de Joaquin... no nos habldb. ya nos

antes de casarnos, ahora bromeamos, ella me dice que le caia mal, y que clla para mi

era indiferentc™ .
w

Jorge argumenta quc su noviazgo durd un afio y después decidieron casarse: “un

arno res 1/ a lar esto en 1974 y nox casamos el 16 de noviembre del 75 yp

por la iglesia el 27 de diciembre del mismo adio... yo tenia 26 arios y clla 19 afios™.

Categoria
Religion

Jorge es religioso, Dios en su vida ha sido de suma importancia aunque disponga
cosas muy dificiles desde su percepceion no siempre esta de acucrdo con el destino: “me
casé por la iglesia, si hasta que me casé sali de esa colonia... ahi la llevo, pero no engo
porque enojarme con cosas del destino, pero yo no soy de los que acepra lo que ocurre
del destino pero Dios a veces dispone cosas muy raras, dificiles y pues hay que scguir
adelante™.

Jorge confia en que DDios no lo abandone y esa misma razén no lo hace pensar
negativamente de la mucerte: “no me siento bien pero estoy bien y Dios me ayvuda... voy a

estar bien, de esta enfermedad no me a morir... no me preocupa morirme, me doy

dnimos, no me puedo preocupar por morir si estoy bien con Dios™.
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Categoria
Esposa

La relaciéon que Jorge guarda con su esposa desde cl principio ha sido estrecha,

menciona que los problemas del matrimonio tienen solucion como decia su padre: “estoy

¢ lo y los probi. lid,

en r I no son problemas, como decir, son problemas del

matrrii vy 1

solucion... nosofros nunca nos o deci v alguna

i

groseria, mi padre me dijo que todo pr de matri io liene solucion... nos
casamos el 16 de noviembre del 75 y por la iglesia el 27 de diciembre del mismo afio™.
En suceso que cambia la dinamica conyugal, es la muerte de su hijo, los padres de

Jorge son los que apoyan tanto a Tania como a él: “mi esposa después de lo de mi hijo

)

casi desaparece de o que a pero b no lo ha supcrado estamos

q
bien... mis papds nos avudan mucho, yo digo que ella es mds hija de mi mamad, la
quicren mucho... las cosas no volvieron a ser igual”.

Cuando intervicnen a Jorge, su esposa ¢s quién esta cerca de ¢l en todo momento.
Tania lo cuida hasta que Jorge decide tomar las decisiones de su salud: “cuando me
hicieron la intervencion, mi mujer estaba afuera y yo lo quise ver como lo que es... mi
esposa 1omé los cursos esos de la didlisis, pero nada mds aguanie un mes que ella me

hiciera un mexs lox cambios... ademds porque me dije que no iba a dey der ni quitaric

su tiempo, pero exo si, me avisa para los cambios™.

Jorge alude que su esposa ¢ hija notan sus cambios de animo, no obstante, ahora
sabe que aunquce no sicntan lo que ¢l lo comprenden: “mi esposa ¢ hija han notado cl
cambio... ya saben que Siono como es mi bronca, lo que pasa es no da hambre, pero
Sijate al principio le echaba la culpa a mi mujer de que me queria matar de hambre,
cuando yo sabia perfectamente que la alimentacion ex de verduras, pollo, yo les decia

que deberian ostar enfermos para que me entendieran, ahora le digo en guasa que

sigue siendo la culpabl al las decisi v de mi salud no se esclavizan a uno ni

nosotros a ellos™.
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Categioria
Scxualidad

Comenta que la relacion marital manticne a cierta distancia a partir de la muerte de
su hijo Jorge, pero agradece que su mujer Ilo deje ser y expresarle su interés hacia ella:

“después de la muerte de mi hijo todo cambia, la casa, nuestras relaciones, todo se

transforma tode... mi esy lespués de eso desaparece de lo que adelgaza pero bueno

aunque no lo ha superado estamos bien... mi esposa me deja ser, me deja decirle que

me interesa’”.

Categoria
Hijos
Jorge manificsta tener una fuerte relacion con su hijo y detalla recuerdos de su

infancia: “de lo que mds me acuerdo es que un dia mi cufiada nos regalo, bueno pues le

regalc unas boti de piel o gamuza, y me lo levé a jugar futhol de salon, después
americano... si, 1o Hevé al americano al Politécnico era tacle defensivo y ala cerrada,
un dia de los primeros dias que lo Hevo a probar... dicen que a un OR lo conmociond,
Jorge iba con muchas ganas de quedarse y pues dio con todo™.

La muerte de su hijo fuc una situacion que constermo a toda su familia. Jorge
menciona que entre sus hijos desde pequefios hubo mucha comunicacion: “de chamacos
para alld y para aci, ahora claro que se agarraban de la greida, de grandes él también
se ponia que a trabajar aqui alld... Jorge Ie ayudaba en sus gastos, yva que el me dijo
que solo queria trabajar... desde que muric mi hijo nada fue igual, mi hijo queria dejar

de estudiar, como lox clla lo sintic mucho™

Actualmente su hija Miriam c¢s profesora en sccundaria, lo que a Jorge le
cnorgullecce. sobre todo porque comenta que asi ella puede hacer sus labores sin
sobreprotegerio: “mi hija siguié adelante y se recibié cn la Normal de maestros... bueno
aunque no lo ha supcrado creo que esta bicn... Miriam trabaja mucho y eso es bueno en cl

sentido de que casi no se precocupa por mi™

David Jiménes Rodrigucs
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Categoria
. Enfermedad

En esta categoria se describe ¢l proceso de la enfermedad que padece Jorge, se¢
comenzara a partir de los sintomas: “neo me sentia ni mal, yo andaba normal pero el

doctor Damiel fuc qui me ha atendido desde que era estudiante... yo le tengo fe,

es pues gracias a Daniel al doctor Daniel de Tacubaya... Daniel me veia todo

lado, me 16 a hacerme estudios, todo particular y cuando tuve los resultados

porque ademds de

STE para que vean lo bien que estds’

me dijo “Hévale esto al IS,
insuficiencia renal, tenia insuficiencia respiratoria”.

Jorge comenta que su doctor particular le informa del proceso que sufrird y que en
gran medida ayuda a que ¢l pucda asimilar de manera mas rapida, la colocacion del
catéter: “si mo era con la operacion para lo de la didlisis... total segan que me

convencen y si a las 4:00 p.m. me internan v al otro dia a las 8:00 a.m. me abren y ya,

Daniel ya me habia dicho todo 1o que iba a e me ki on la intervencion,

mi mujer estaba afucra y yo lo quise ver como lo que es™.

Posterior a la intervencion Jorge tuvo que acudir a cursos de dialisis y nutricion
donde sc le indico las medidas que tendria que considerar. No obstante, .Jorge reporta que
le ha sido dificil scguir la dicta: “mi alimentaciion cambii, al principio no comia lo que
queria, pero ahora le digo a mi mujer y a mi hija ""'si yo hubiese Hevado la dicta al
100% ya me hubicra muerro”, como voy y me echo mi carnita de puerco, pero lo hago
con responsabilidad... lo que me hace fuerte ex la disciplina o que se yo... con lo del
agua de vez en cuando se me antoja, pero es como ahorita, estds aqui y no por eso me
vaoy a restringir de tomarme una Coca Cola™.

r

c a me ci lo me toca la

Sobre la dialisis comenta: “‘pero ya me dc
didglisis, yo solo me hago lox cambios... no me gust que me los hiciera mi esposa

porque me dije que no iba a depender ni quitarle su tiempo, eso si, me avisa para los

i

< noy les dejar de irte vacio después de la didlisis™.
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Actuzlmente el estado de salud desde la percepcion de Jorge es favorable y sabe que sus
estados de animo obedecen a su padecimiento, reconoce también sus limitaciones que han

surgido a raiz del diagnostico, que giran alrededor del tiempo primordialmente y el no

poder comer como lo hacia antes: “es logico que q no me sienta mal ya no es igual
mi vida... ahora ya no puedo trabajar en ciertas cosas porque mis ojos ya no sirven para

esa precision... es algo muy dificil eso de no poder ir a esas cosas importantes... la

verdad me siento ya inc pet para salir de noche y solo... al principio le echaba la

culpa a mi mujer de que me queria de h bre... yo sabia perfec te que la
alimentacion es de verduras, pollo, yo les decia que deberian estar enfermos para que

me entendieran... nunca me ha gustado pensar que mi familia se tenga que esclavizara

mi ni yo a ellos

Jorge también comenta como ¢s que afronta la enfermedad y qué ¢s lo que piensa de
clla: “ahi la lHevamos, pero no tenemos, no tengo porque enojarme con cosas del
destino... ya no puedo seguir mi vida como era... yo no soy de los que acepta lo que

ocurre del destino, pero Dios quiere a veces dispone cosas muy raras, dificiles y pues

hay que seguir adel, no i IRC pero la aceplo... no ex lo que esperaba pero
debes a aprender a querer las cosas... aprender a vivir con clla y te adapras hay que
aprender a vivir con lo que tienes y en realidad asi es, no hay que buscar lo que no se
tiene si no con lo que tienes hay que aprender a vivir... yo estoy haciendo lo que puedo

aunque a veces me hace falta fuerzas™.

Categoria
Perspectivas de muerte

En esta categoria se describen los pensamientos que Jorge a tenido a raiz de su diagnastico,
menciona la imporntancia de Ia religion y lo que hace para afrontar la idea de la muernte:
“ahi la llevamos, no tengo porque enojarme con cosas del destino... pero Dios quicre a
veces y dispone cosas muy raras, dificiles y pues hay que seguir adelante, asi como mi

enfermedad yo no me sicnto mal, por ejemplo ahorita se me descompuso el cuerpo, pero
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~i me cuido y voy a doctor como o que voy a hacer ya estaré bien el dia de maiana... te

ie cio despuds de la didlisis y no solo fisicamente”
Comenta que la muerte de su hijo le significo una gran prueba para scguir adelante y

relacionasfo favorablemente con su insuficiencia renal: “en la casa se transforma todo,

mi ) 3 b yo bicn casi desaparezco, mi hija dejo de estudiar...

4 &

'

, Va no g d ir mi vida como cra antex... yo pucs

2]

mis papds mos ayudaron

me scentia de aqui para alld, desde ahi no volvimos a ser felices por completo... pero
acepto el destino... pero mi enfermedad creo que es bonita porque me dio la
oportunidad de vivir diferente”

Aunquc accpta que su enfermedad lo ha diczmado considerablemente y que cl
tiempo que ahora ticne es limitado, reconoce que c¢n él esta la oportunidad de vivir de una
mancra saludable: “akora ya no puedo porque mis ojos ya no sirven para esa precision,
para hacer cierto tipo de trabajos... pero como ahora ya no veo muy bien me da cosa
salir en la noche... pero la verdad me siento ya incompetente para salir solo... los
cambios didlisis me quitan tiempo para ir a cosas importantes... pero akora veo mis
nameros y picnso que de IRC no me voy a morir... con responsabilidad como lo que
quicro, le digo a mi mujer, a mi hija 'si yo hubiese llevado la diecta al 100% ya mc

hubicra muerto”... yo trato de ser indi

7 diente, alg in acostumbrados a que

todo le hagan, que le c ig taxis y

is, espero que sigan yendo y que les ayude
como a mi... no escogi IRC pero la acepto... no es lo que esperaba pero debes a
aprender a querer las cosas y en realidad asi es, no hay que buscar lo que no se tiene si
no con lo que tienes hay que aprender a vivir... no me voy a morir de IRC, me reta la
maldita a Hevarme pero de esto no me voy a morir los que se mueren son del corazin o
que se extienda a otro organo pero por el momento estoy bien™

Jorge habla abicrtamente de su muerte y lo hace de una manecra directa, enfatizando
que su padccimiento no le Hevara a la muerte: “vo estoy haciendo lo que puedo y es

mucho para estar bien ahorita... no me siento bien pero estoy bien, me hace falta
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Juerzas... te digo yo de esto no me muero aunque parece que si... yo se que tengo que

seguir y seguir dindome dnimos... no me preocupa morirme, no me puedo preocupar

por morir me 20 que pr 7 por vivir... y no tengo de morir porque toda mi vida

me ha gustado™.

Categoria
Relacién con cuerpo de salud

En esta categoria se describe como es que percibe la relacion con el cuerpo de salud
desde el inicio de su diagnéstico hasta hoy en dia: “gracias a Daniel, el doctor de la
Jamilia, él me manda a hacer unos exdmenes, me advirtio y eso me hizo sentirme mds

Geoved,

conf pero Daniel ya me habia dicho todo lo que iba a pasar... tenia insuficiencia

respiratoria rambién ademds de insuficiencia renal... yo ya sabia que temia que
quedarme a que me colocaran el catéter, pero no me sentia ni mal, yo andaba normal...
Daniel me conoce bien, si ex una de las personas que me conoce muy bien... como
la mi: fe se la go al doctor del ISSSTE™".

Jorge al principio de su diagnodstico descalificaba toda labor que hacian los médicos,

i

enfermeras y psicologos: “al principio era deficiente el trabajo del doctor Ramirez.. la
enfermera a veces ex muy asi como decirte muy técnica, se agarra aqui alli, la otra

enfermcera silo se lavaba las » el tapabocas y cerrar la puerta, el problema es que

las rotan... cuando nos dijeron de pldticas con psicélogos yo pensé que nos ibars a
reganiar o algo asi, ya que la mayoria de los doctores siempre regasian™.

Posteriormente la percepcion de Jorge cambio de manera generalizada: “lox doctores
ya me conocen, mc llevo muy bien con ellos... la enfermera de que sabe sabe, aunque
no me convence del todo... en las pldticas con los psicélogos me sirven porque me
puedo sentir libre de expresarme y conocer mds sobre mi enfermedad... los psicologos
son extraordinarios y st David y la doctora me han ayudado y a los otros les ayudar a

vivir con la enfermedad”.
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Categoria
Apoyo de red social

En esta categoria sec comenta el apoyo de las personas mas significativas, que desde

la perspectiva dc Jorge ha recibido a lo largo de su padecimicnto renal: “hay muchas

per iy 8l Daniel ya que sin él no me hubiera sido fdcil comprender
la insuficiencia, el doctor no es doctor por el titulo o porque estudio, sino por uno tiene
Je en él... al doctor v la doctora del ISSSTE les tengo la misma fe que a Daniel...
cuando me Ricieron la intervencion, mi mujer estaba afuera y yo lo quise ver como lo

que es, por eso cstaba tranquilo... con mi hija me lHevo bien... mis papds siempre han

trede

< igo... wlti te de mi enfermedad para acd con mi cufiada me llevo
bien™.

Jorge es una persona que se caracteriza por scr autosuficiente, no obstante, también
reconoce cuando e¢s necesaria la ayuda: “cuando me siento muy mal mi esposa me hace

el cambio... hay veces que si me siento mal, por lo que sea, le digo a mi gordita que me

i 7,

haga el c bio, pero la 20 que d porque se le olvidan los pasos™.
El apoyo también Jorge lo cnticnde como aquellos fucra de su familia a los que

también puedc recurrir: “en la tienda juego con unos amigos todos los dia

. parczco

nifio, después de la didlisis de las 11:00 a.m. me voy a jugar y me regreso a las $:00
p-m. para hacerme la de las 5:00 p.m., eso me ayuda de distraccion... con mis amigos
del Hospital me ayuda verlos... me gusta que opinen de sus cosas para poderlos ayudar

tambidén™.

Categoria
"

ia-Enf gt

¥

Se describe lo relacionado con la independencia de Jorge a partir de su diagnéstico.
Resalta que él pensaba en no depender de nadie para que su vida fuera 1o mas “normal™
que pudicra ser: “we he tenido conflictos por pensar diferente, en el sentido que me

dicen que no sea nccio que me quicren ayvudar... yo no le voy a quitar su tiempo a
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ya no puedo scguir mi vida como

nadie... no me jo por vas del destino y q
era, me siento bien... al principio no comia lo que queria, pero ahora le digo a mi

i yo hubicse llevado la dicta al 100% ya me hubiera muerto”, lleve la

mujer, a mi hija "

dieta seis meses pero ahora veo mis nii o8 y me rgzaal soy resy blc de mi
ali tacion y es ahorita, estdas aqui y no por eso me voy a restringir de tomarmce

una Coca Cola... a veces me gustaria salir en la noche pero debex saber qué puedes

hacer y qué no™.
Jorge menciona que manticne una rutina diaria, la cual él establecié para no sentirse

atado a los demas: “me salgo todos los dias aqui en la esq ¥y RO UROS tes con

bre a me ¢ do me toca la didlisis... los

los que juego domind, ya me ac
martes salgo al ISSSTE a las pldticas con los psicologos y puces alli veo otras

personas... veo a mis amigos, asé yo no le quito su tiempo a nadie, a eso le llamo ser

independiente... me levanto 7, < lo me siento bicn la mds me dializo y
me acuesto™.

Jorge comenta dc las cosas quc le ¢s posible rcalizar: “aungue no es lo que
esperaba pero debes a aprender a querer las cosas, por eso hago lo que puedo... yo
aprendi a vivir asi desde la operacion y aunque suene raro la voy queriendo cada vez
mds a la enfermedad... me hace falta fuerzas pero no me preocupa morirme, no me
pucdo preocupar por morir, me tengo que preocupar por vivir... solo me gustaria ir a
Acapuico como cuando era joven... toda mi vida me ha gustado, me siento orgulloso de

saber de todo... toda mi vida me gusta®™.

Categoria
Relacion Familia-Enfermedad

Se menciona en esta categoria como es que la familia se adapta al padecimicento de Jorge.
Reporta que al principio su esposa lo acompaiia a las platicas de dialisis y nutricion, sin embargo,

los primcros cuidados lc parccicron excesivos: “creo que lo mds dificil fue diferenciar los
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'yY) i

del matri que ti {

pr A , con los de la enfermedad... mi esposa
me acompafié a las pliticas de nutricion y lo de la didlisis, pero nada mds aguanté
medio aiio, ya que me racionaba todo... yo pensé que no le iba a quitar cl tiempo a
nadie ni a ser dependicnte... me molestaba que me vigilaran, por eso tomé la decision
de comer lo que yo quicra y ya saben que eso es mi bronca™,

Comenta también que su esposa e hija se han adaptado a su forma de llevar su dicta
y sus acciones cn general: “como te digo, vo como lo que quicro y ya saben que cuando
quiero algo no me restrinjo... al principio intentaba hacer cosas y solito tuve que
aprender que cosas no podia hacer o cargar... después de todo intento seguir la dicta,

mi hija la siguc conmigo... mi esposa silo me avisa de los cambios cuando se me pasa™.

Categoria
Amigos-Hospital

Comenta dec las nucvas amistades que ha establecido a partir de que padece
insuficiencia renal cronica, ademas Jorge asiste a un grupo dec apoyo psicologico del
ISSSTE dondc también ha conocido mas personas: “A Comcha la conozco desde los

cursos de didlisis, me Heve bien desde el principio... mis nuevas amistades son las del

PP

grupo... con mis amigos de no s apoy A q hay gente que noxs les cae el

veinte, esto se trata de que d prini plati de lo que sentimos, estos

nrupos (e avuden a sacar todo lo que sientes™.

Categoria
Estado actual de salud

El estado de salud Jorge de acuerdo a lo reportado por ¢l es favorable. no obstante,
cs cierto que se siente mas cansado. pero no desmaya en salir adelante con pensamientos a
su favor. Comenta que su peso es variable asi como su presion, ¢sto no impide que se de
animos ¢l mismo: “me doy cuenta quc ya no veo bicn... bajo y subo de peso con

JSacilidad... no tengo porque cnojarme con cosas del destino, yo no escogi la IRC pero
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me adapto... ahorita se me descompuso el cuerpo estomago, pero si me cuido y voy a

doctor como lo que voy a hacer ya estaré biem cl dia de ”~ te si vacio

después de la didlisis, te duele el vientre pero nada mds... al principio no comia lo que
queria, pero ahora le digo a mi mujer, a mi hija *'si yo hubiese llevado la dieta al 100%
va me hubiera muerto®, como voy y me echo mi carnita de puerco... sé que lo prohibido
se antoja, es como ahorita, estds aqui y no por eso me voy a restringir de tomarme una
Coca Cola™.

Dentro de su estado actual de salud también encontramos su rutina que lleva a diario: “me
salgo aqui en la esquina y me hago los cambios yo solo... yo trato de ser independiente,

in ac brados a que todo le hagan, que le consigan taxis y demds,

alg
espero que sigan yendo y que les ayude como a mi... me levanto temprano, me hago mi
bi. 7

« % PUES COMO o ahorita no quicro comer porque no me entra

9

nada pero eso si cuando yo como, cormo en serio... mi enfermedad es bonita porque me
ensefio a vivir diferente... no es lo que esperaba pero debes a aprender a querer las
cosas, aprender a vivir con clla y te adaptas y en realidad asé es, no hay que buscar lo
que no se tienme si no con lo que tienes hay que aprender a vivir... que me reta a

Hevarme pero de esto no me voy a morir... la mucrte Hega tarde o temprano pero yo

estoy haciendo lo que | o, no me si bien pero estoy bien, me hace falia fucrzas...
Yo se que tengo que seguir y seguir ddnd ani me tengo que preocupar por
vivir®”.

Familia de origen
Como se pudo apreciar. Jorge siempre ha mantenido una relacién estrecha con sus
padres. Ellos fungen con una vinculacion cfectiva favorable, razén por la que Jorge los

recuerda como un matrimonio donde los problemas tienen solucion. Respecto a sus
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hermanos, Jorge establece una postura de “buen hermano™ al estar al pendiente de todos
sus hermanos menores, menciona querer a todos por igual, sin embargo, los dos pequefios
les tiene especial carifio ya que desde siempre vio por ellos. El ambiente familiar se
destaca por la union familiar, la admiracion a sus padres y ser ¢l “mejor hermano™.

El suciio de Jorge por ser soldado se cumple por una seric dc circunstancias.
Comenta salirse del cjército tras la matanza de 1968. para wrabajar algunos afios con un
General como chofer hasta que se casa. Comenta con peculiaridad, que estar en el ejército
fo marca de mancra particular, sin embargo, comenta haber sentido siempre ese respaldo
de su familia de origen.

Comenta sobre su vida de soltero. como e¢s que se paseaba con sus amigos. Explica
que cn cste lapso de los 20 a los 25 aiios bebio mucho, no obstante, siempre estaba
puntual en su trabajo. Recuerda en especial como su padre le daba consecjos sobre

administrar su futuro.

Familia actual

Sobre su familiar actual. Jorge explica quc conocia a Tania su esposa. desde que eran
nifios, ya que clla cra muy amiga de sus hermanos menores. Al relacionarse con ella ¢l
dcja la bebida por complcto y cambia cl trabajo de chofer aunque no tuvo mucha suerte al
principio.

Comenta que cuando sus hijos ya eran grandes se llevaban muy bien. Establecié una
fuerte relacion con su hijo Jorge. con quien compartia la aficién por jugar fiibol
americano, csto los une mucho. Posteriormente Jorge muere y e¢sto rajo comnsigo una
manera de interactuar al interior de su familia.

Recuerda con poco agrado que su esposa y ¢l se descuidaron mucho después de la

muerte de su hijo. al igual que su hija quien deja de estudiar una corta temporada.
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Describe que poco a poco sobresalicron con la ayuda de sus padres pero la dinamica
familiar no volvié a ser igual. Menciona un sensible alegjamiento con su esposa a partir de
este hecho, que no impide su interrelacion favorable entre cllos.

Actualmente lleva una buena relacion con su esposa ¢ hija y Jorge es un clemento
importante al interior de las decisiones familiares. En lo que respecta a su persona Jorge
decide todo detalle, y de ésta manera mantiene una posicion primordial. Le agrada que le
respecten las decisiones que tengan que ver con su salud. La familia es para Jorge un

lugar dondc se siente seguro por ser un personaje activo al interior de su hogar.

Insuficiencia renal cronica

Jorge es una persona religiosa y su creencia le ayuda a superar momentos dificiles
como cl diagnostico de su enfermedad. No tuvo mayores sintomas, es con su doctor
familiar particular, quicn le advienrte de su padecimiento. Resalta la fe que le tiene a este
médico por lo que atiende a sus recomendaciones y en gran medida, el nivel de
informacion que tenia sobre la insuficiencia renal antes de ser diagnosticada oficialmente,
sirve de apoyo para una mejor adaptacion al proccso.

Su médico le recomienda que se aticnda en su servicio médico que es el ISSSTE.
Explica que no le fue dificil adaptarse a la dieta ni a la dialisis, a éstos curso 1o acompaiia
su esposa y continaa diciendo que sélo los primeros 6 meses siguid 1a dicta al pie de la
fetra, no obstante. Jorge se considera responsable para comer lo que acostumbraba antes
del diagnostico.

Surgen cienas divergencias con su esposa. y ¢s cuando ¢l menciona abiertamente
que quiere hacerse caso de su propia enfermedad. Lo anterior no impide que tenga un

gran apoyo de su esposa, de su hija. de sus padres y hermanos..
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Esta decision comenta que es dificil, ya que por un lado sabe que la ayuda que le
brindan sus familiares es a su favor, no obstante, Jorge quiere vivir la vida lo mas normal

que pucda.

Perspectivas de muerte

Actualmente la rutina dec Jorge comprende de hacer tareas sencillas cn su casa, de
estar un rato con sus vecinos y jugar domind, platicar con ellos. Asiste a sus citas
médicas, va regularmente por medicamento y asiste al grupo de apoyo psicologico del
ISSSTE. donde ha hecho nucvas amistades con su mismo padecimiento y que lo motiva
para no cacr y demostrarle a sus compafieros que se puede tener actividades cotidianas
como cualquier otro.

Sobre sus expectativas de muerte sciiala que no morira de insuficiencia renal. aunquce
sabe quc la muerte puede Hegar en cualquier momento, Jorge hace todo lo necesario para
darse animos, como bromear en su casa y con sus amistades. Considera que Dios ¢s quien
dispone lo que le ocurre y a él solo le resta hacer 1o posible por vivir bien con lo que tiene
y por lo consiguicente. no tiene micdo a morir. Resalta en particular que la insuficiencia
renal cronica le cnsené a vivir distinto y en vez de preocuparse por morir, expresar estar
mas preocupado por vivir.

Finalmente considera que le falté haber tenido mas sentido del ahorro como se lo
schialaba su padre y darle mas comodidades a su csposa e hija. Extraiia es viajar a
Acapulco como lo hacia con sus amigos cn la juventud v buscar la aventura, pese a lo

anterior, admite que en su vida a sido muy feliz.
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Genograma
Jorge

Jorge manticne una csirecha relacion con sus padres, al igual que
con su esposa La rclacién mas fusionada la cstablecié con su
Hijo menor ya fallecido.

Por su parte su esposa, manficnie una csirecha relucion con unm

de sus hernanays y con lu madre de Jorge.

Su hija mayor vive con cllos

.
v
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Capitulo 9
Andlisis de la Entrevista 3

Roberto es el tercero de siete hermanos, comenta que tres de estos hermanos mueren
siendo bebés, por lo que le sobreviven dos mayores a él y el iiltimo de sus hermanos. Se
percibe como una persona activa. No tiene recuerdos de su madre ya que muere en el
parto de su hermano menor cuando Roberto tendria 5 afios, desde entonces hasta sus 17
afios, la persona que se hace cargo de ellos es su tia abuela, tia de su madre.

De su tia recuerda que buscaba lo mas comodo y practico para que los cuatro
hermanos “tuvieran todo lo mejor™, comenta que trabajaba lavando ropa o haciendo aseo
doméstico en distintos lugares, destaca Roberto que de su tia aprendio la cortesia hacia los
demas, sobretodo con aquellas que fueran mas cercanas a €l, lo que ¢n su etapa como
adulto valié para solucionar problematicas que ocurricron en un momento con sus
familiares. La sefiora tuvo un solo hijo, ¢l cual ignora Roberto de qué y cuando muere,
motivo por ¢l cual pudo dedicarse a ellos de tiempo completo. El esposo de la tia muere
siendo una persona mayor. Sin embargo, Roberto no profundiza en comentarios de su tio
por la relacion poco estrecha que tuvieron.

El padre de Roberto a la muerte de su madre establece otra relacién de la cual tienc
cuatro hijos mas. Roberto es una persona que admira a su padre, toma de él la
responsabilidad de “tener todo en orden”, lema que dice conservar hoy en dia. Comenta
que su padre siempre quiso que la fiamilia estuviera unida, por lo que Roberto tuvo una

estrecha relacion con la seiiora Teresa, scgunda relacién de su padre hasta la muerte de

David Jiménez Rodriguez 124

P



Andlisis de Entrevisia 3

ella. Considera que su padre fuc una persona que “se¢ guardé muchas cosas”, no obstante,
le declaraba la preocupacidon que tenia de los reproches que sus demas hijos Ie hacian
sobre sus actos. Roberto expresa no guardar algin resentimiento hacia su padre por la
razén que sus hermanos y medios hermanos si 1o hacian, menciona que “aprendi que al
jefe no se le contradice™ y ¢s por la razon que sicmpre Roberto respeto las acciones de su
padrc. Su padre significo para Roberto un amigo, al cual le contaba sus preocupaciones,
menciona que fue una pérdida muy grande su muerte y que al deceso de él, asume la
responsabilidad de mantener a su familia unida.

LLa relacion que lieva con sus hermanos es “bucna”™, aunque declara que “*como todo™
alguna vez hubo discrepancias que sicmpre han podido solucionar. En los altimos aiios la
regularidad ha sido mas frecuente con su hermano menor. A su vez, desde su infancia
convividé con sus cuatro medios hermanos, con los que en términos generales lleva una
“bucna relacion™. No obstante, con su inica media hermana ha tenido una relacion muy
estrecha, inclusive aunque clla radico en los Estados Unidos desde muy joven, la
frecuencia con la que se ve es muy regular.

La descripcion gencral de su ambiente familiar la destaca por 1a union familiar, la

admiracion a su padre y su tia abucla, la buecna relacién entre hermanos y medios

hermanos, la convivencia con la seiiora de su padre. No ob hace co ios sobre
los reproches que sus hermanos y medios hermanos le hacian al padre por esta situacion a
pesar de ser una persona muy reservada, razon por la cual ticne una relacion muy estrecha
con su padre, a la muerte de éste Roberto continila con ese valor indispensable para su
padre y también para ¢él: union famtliar.

La cscuela no cs relevante para los recuerdos de Roberto, de la educacién primaria
no expresa algin comcntario, menciona que la sccundaria no fue grata, destaca que lo
molestaban por estar bicn vestido y que él respondia ante las agresiones, menciona que

“estar limpio™ es un valor muy importante. Lo que era mas importante desde su infancia

es cstar bien economicamecente. por lo que Roberto trabajé muy joven, siendo nifio
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menciona vender chicles en la colonia donde aun vive, mas tarde aproximadamente a los
7 aiios boleaba zapatos no de forma regular, pero era mas importante desde su perspectiva
trabajar quc estudiar.

Muy joven siendo adolescente empieza a trabajar formalmente, comenzoé realizando
labores de asco, trabajo que uno de sus tios le recomienda, por e¢sa misma época Roberto
tramitaba la liberacion de su cartilla, comenta que fue una gran satisfaccion para él tener
Ia cartilla, ya quc ésta le podria abrir la posibilidad de establecerse taboralmente. Después
de su primer afio le conceden una plaza, en cse primer wrabajo labor6 durante dicciocho
afios, ahi sc hizo de bucnos amigos con los cuales viajaba, comenta que siendo un joven
de 18 aiios tenia mucha inquictud por conocer centros nocturnos, ¢s Con estos amigos que
los conoce y sc divierte. Posteriormente trabajé en la claboracion de jabones, durante
poco mas dc 15 aiios, donde rcalizé actividades de empacador, montacarguistas, entre
otros trabajos rudos, su 0ltimo trabajo fue cn ¢l area dc asco. donde deja de laborar por la
enfermedad que manifesto.

Entre sus diversiones estaba salir de viaje con sus compaiceros de trabajo, a su vez
mantenia una relacion con sus amigos de la infancia, le gustaba ir a fiestas los fines de
semana. Tcnia muchas amigas a las cuales frecucntaba seguido. hasta este momento
declara no estar vinculado emocionalmente con alguna mujer en especial, no profundiza
con ninguna relacion, ni menciona experiencias sexuales con éstas u otras mujeres.
Conoce a Edna, describe quc desde que Ia conocid le agrado, clla también le simpatizo él.
cl dia quc s¢ conocen cntablan una buena relacidn poco tiempo después Roberto le
propone a Edna vivir en su casa.

Roberto le comenta a su padre que quicre vivir con £dna, le pide consejo. Roberto
Jjustifica no haberse casado ni por cl civil o por la iglesia ya que no io vio necesario. Se
define como una persona religiosa, creyente y que ésta fe en Dios siempre “le ha hecho
fuerte”. Edna insistié al principio de la relacion en casarse. sin embargo, poco a poco

dcsistio de la idea. Al mudarse a su casa hubo algunas discrepancias con su hermana
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mayor, por la razén de que Roberto sostenia la casa dandole gasto a su hermana, sin
embargo al estar Edna daba gasto por partida doble. La idea de tener una familia unida
fue lo que hizo cn Roberto mediar con la relacion entre Edna y su hermmana hasta
establecer una bucna rclacion entre cllas.

A la par del inicio de su relacion, las hermanas de Edna “se metian™ en la relacion,
sugiriéndole a ¢lla quc Roberto tenia fama de “‘borracho y mujericgo™ en la colonia. A
Roberto le incomodaba la situaciéon y por algan ticmpo se gand la antipatia de sus
cufiadas, hasta que poco a poco se fue disolviendo al conocerlo mejor. La relacion que
hasta la hoy en dia mantienc con la familia de Edna, sc debe en gran partc a los consejos
del padre y los de su tia abucla que cn términos generales hablan del respeto y union
familiar. ’

Su relacion como parcja ha sido satisfactoria, comenta que c¢n el aspecto scxual
sicmpre hubo mucha comunicacion y armonia, no declara haber tenido algan problema,
menciona que su vida sexual “le gusté mucho™ y que a pesar de que ante tenia “mas
bateria™, actualmente manticne una ilusiéon y sigue tenia “contacto™ pesc a que con su
enfermedad se manifiestan diversas inhibiciones.

Como resultado de su relacion con Edna. nacicron tres hijos: Rosario, Carlos y
Claudia. Con sus hijos siempre ha mantenido una buena relacién y comunicacion, no
profundiza mucho ¢n la infancia de algunos de sus hijos. En relacion con sus hijos como
hermanos, comenta Roberto que sicimpre han mantenido una “buena™ relacion. Los
comentarios de sus hijos los ubica en una ctapa mas reciente, a partir de su enfermedad.
Con Carlos ha tratado de mantencer una relacion parccida a la que su padre mantuvo toda
su vida con Roberto.

Robcerto no ticne antecedentes que pudicran aleriar que su enfermedad, sin embargo,
a partir de 1997 empezo a manifestar sintomas tales como la pérdida del apetito, presion
arterial baja. insuficiencia respiratoria, arritmia. piel y ojos amarillentos, pérdida

considcrablc de peso, vomito, cntre otros. Acude al médico ¢l cual le diagnostica
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principios de insuficiencia renal, al explicarle el procedimiento de incrustar un catéter,
Roberto sc niega a la intervencion y continu6 hasta que tres afios después, es decir, cn
diciembre de 2000, los sintomas anteriores sc¢ intensifican aunando temblores
incontrolables y continuaba perdiendo peso, asi como se hacia mas evidente el nuevo tono
de su picl asi como un olor bucal caracteristico en paciente con insuficiencia renal.

Roberto menciona que lo que le preocupaba cra perder su independencia y degar de
trabajar, pese a que Edna le sugirié en varias ocasiones que dejara el empleo. Sus hijos asi
como los familiares le mencionaban de su estado evidentcmente poco normal para las
caracteristicas de Roberto.

Es hasta que la insuficiencia para respirar obliga a Roberto a aceptar la intervencion
tras ser ingresado de urgencia al Hospital, comenta que tenia miedo a la muerte, inclusive
cn su delirio relata ver a la virgen de Edna lo que lc recordaba a su padre fallecido y por
cllo pensaba fallcceria pronto a pesar de la intervencion.

Desde su perspectiva comenta que sc “tardé™ en adaptarse. ya que en seis meses
aprendid a dializarse solo, asi como cstabilizarse con su nueva dicta. En ese tiempo acude
a platicas de nutricion, de como mangjar los instrumentos cn la dialisis y pasando este
ticmpo de seis mesces, es cuando él sec da cuenta quc pucde hacer su vida lo mas parccido a
como cra antes dec la operacion. Durante csc tiempo lo que mas le preocupé fue que
perdicra en algiun aspecto su independencia, la cual no ha perdido.

A partir de su diagnostico ha recibido un gran apoyo de su csposa. de sus hijos, asi
como de los familiares en general, csto representa para Roberto algo muy especial ya que
lo toman c¢n cucnta para todo. Sus excompaiieros de trabajo lo invitan todavia a las
rcuniones, fiestas o viajes que acostumbran hacer, Roberto aunque no puede asistir lo
considcra bastantc.

La rutina al interior de su hogar cambié al principio en tomo a él. no obstante, poco
a poco al “verio activo”™ ha provocado que no lo vean como “un estorbo™, Roberto se

siguc ocupando de los pormenores de su casa (agua. luz, predio, gas. ctcétera) y declara
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que sigue siendo el “jefe de familia™. Sin embargo en cuando su estado de animo decae,
Edna es 1a que lo motiva a seguir adelante.

Algo que le agrada a Roberto es que el cuerpo de salud que comprende su
tratamicento (médicos, enfermeras y psicologos) le diga como lo ven y como es que pucde
elevar su calidad de vida. Roberto manticne una estrecha relacion con su cuerpo de salud,
del cual ha derivado que entre platicas de nutricion, dializacion ¢ intervencion psicologica
tenga nucvas amistades con su mismo padecimiento y comenta que €s un motiva mas para
no caer y demostrarie a sus compaiicros e¢n el Hospital que si se puede tener actividades
cotidianas como cualquicr otra persona.

Actualmente Roberto ha recuperado tono muscular y mantiene su peso ideal desde
hacc dos aiios aunque con cicertas dificultades, no ha derivado en ninguna otra enfermedad
pese a que sus defensas inmunoldgicas sean muy bajas, por consiguiente es muy
cuidadoso con su alimentacion, comenta que su fe en Dios lo ha “hecho fuerte™ cuando
Hega a tener alguna preocupacion de cualquier indole. Dice estar “mejor que antes” y que
va “por ¢l buen camino™ y cn la medida quc aumentd el conocimiento de su padecimiento
disminuyeron sus temorcs ante la muerte, por lo cual mantiene una rutina dec caminata,
aunque dice saber que le falta “poco ticmpo para morir”, pero ha “vivido como ha

querido™.
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La grafica sigui a la fre ia de las veintidos categorias que fueron

analizadas cn la entrevista a Roberto. Las frecuencias mas sobresalientes estan situadas en
las categorias: Enfermedad, Apoyo de Red Social, Infancia-Adolescencia y Perspectivas
de mucrte.

Se considera logica que éstas categorias sobresalgan dc las demas, por la situacion
actual en la cual se encuentra, Roberto se ubica en una etapa donde la enfermedad que
padece (insuficiencia renal cronica) ha evolucionado en su contra y repcrcutc en
alteraciones a su salud (presion arterial irregular, peso irregular, inhibicion en el apetito,
cntre otras altcraciones).

Los familiarcs y amistades (incluida su familia) se han convertido en una “ilusiéon™ y
motivacion ante la vida, por csa razon las categorias de apoyo, infancia y adolescencia se
visualizan altas, ya que conserva amistades de infancia y adolescencia actualmente. En la
medida cn que Roberto va conociendo la fenomenologia de la insuficiencia renal, los
temores ante la muerte han disminuido, no obstantc, sabe que la muerte puede llegarle en
cualquier momento, cuestion que no lo detiene para seguir adelante y vivir como €l

quiere,
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A continuacion se hace un andalisis minucioso de cada categoria obtenidas a partir de
la entrevista. por lo que se da una secuencia temporal ¥ cronologica.

Sc destacan las citas textuales de la entrevista para darle una descripcion mids
precisa. mismas que aparecerin entre comillas y en letras cursivas y negritas. Estas

categorias fueron previamente analizadas por ¢l programa Atlas-ti.
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Categoria
Autodescripcién

Roberto en su discurso menciona para describirse la presencia de su padre quien
marcé en gran medida su forma de actuar: “eso me da mucha ilusion de parecerme a éL...
me identifigué, nos llevamos muy bien”. .a relevancia del padre en la vida de Roberto se
analizara mas adclante en la categoria con cse nombre (Padre), sin embargo, es un factor
impontante cn casi todas las categorias que sc analizaron.

Sc considera una persona comprometida debido a la educacion de infancia, aunquc
esto le haya gencrado algunos problemas: “ex uma responsabilidad que me enserio mi
padre y es por eso que hago todo para que esté en orden... hay veces que me dan la
contra pero me molesta, pero sé que ex mi cardcter... aprendi que al jefe no hay que
contradecirlo... yo sé que soy asi y tal vez eso me hava traido algunos problemas en
genceral”. Es una persona que le gusta mantener todo en orden y es coherente en su
discurso, ya que no admite que se le ayude si ¢l no lo permite aunque sea una persona que
Ie gusta la union familiar: “rambién me dejo cuidar pero debe salir de mi... es una
satisfaccion saber que pucdo hacer mis cosas™.

En su autodescripcion la destaca a pantir de dos aiios atras, de 1o que ha realizado
desde que le diagnosticaron insuficiencia renal cronica: “pues va tenia mds que sepuir
siendo el sostén solo de mi casa... yo soy muy cuidadoso con mi alimentacion... pero si
ese dia se me antoja la carne, ah pues como carne... no estoy enfermao porque me siento
bien”. Sc detalla aun mas en la categoria de enfermedad. sin embargo, es preciso
mencionar que por la nawraleza del contenido del discurso textual de los codigos. se
comparten en distintas categorias.

D¢ esta mancra se declara como una persona religiosa, creyente y que ésta fe en Dios
ie ha hecho fucrte en los momentos dificiles: “rengo mucha fe en Dios... mds ahora que

me ha hecho fuerte”.
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Finalmente Roberto ¢s una persona que se siente satisfecho con lo que ha vivido a lo

largo de su existencia, menciona que esto es lo mantiene feliz aunque por su estado debe

il 4,

ser mas tranquilo y responsable con su salud: “;que cidn que f hacer mis
cosas!... quiero segsir adelante... no debo achicopalarme con la enfermedad que
tengo... desde los S0 afios para acd me dije "estate quieto"... si quiero seguir viviendo
me la debo levar tranquilo... voy por el buen camino aunque yo sé que falta poco
tiempo... es lo mds fcliz que me voy a sentir”. La autodescripcion de Roberto denota que
cs una persona que sc ha hecho de un caracter que le ha permitido afrontar diversas
dificultades a lo largo de su vida, entre ellas su diagnostico de insuficiencia renal y las

cxpectativas antce ta mucrte.

Categoria
Madre biolégica

Roberto declara no tener muchos recucerdos de su madre bioldgica, ya que muere

cuando ¢l es un niiio: “yo empiezo bien a recordar a partir de que muere mi mamad... yo

me acuerdo que mi mamd lavaba ropa mucheo... trabajaba en la colonia Guerrero y era

muy peligroso... mi mamd era la dnica que ch beaba para nos”.

No obstante si recucrda la razén de la muente y de ia actitud de su padre ante este

aconteci o: “mi i fallece en el parito... se

1,

gro mi i v va mo la

re

pudieron salvar... cuando muere mi mi her Georgina tienme IS5 ahos,
Ricardo 10 y yo S afios y mi hermano recién nacido, esto en 1951... mi papd lo tomo
como si nada y sabes por qué, porque mi papd tenia otra serora... a mi papd no le
pudo”. Roberto no profundiza en los sentimicntos hacia su madre, cra bastante pequefio
para asimilar lo que ocurrioé, pese que menciona que a su padre “no le pudo™ no menciona

tener algun sentimicnto contra su padre.
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Categoria
Madre (tia abucia)
A la muerte de la madre, ia tia de ésta se hace cargo de Roberto y sus hermanos,
comenta que tanto para éi como para sus hermanos, sobretodo para el pequeiio, la tia
«

abuela fue como la madre que no tuvo oportunidad de conocer: “...nos cuidio mi tia

abuela, tia de mi mamad... ella me crié 13 aros a partir de mis S afo.

«. ella se encargo
de nosotros, de darnos de comer y todo lo demds... mi hermano Rogelio que no conocio
otra mds que a la tia abucla como su madre”.

A la tia, Ja recuerda como alguien muy trabajadora, no obstante le pedia la
participacion al padre de Roberto y la convivencia con cllos: “Yo la recuerdo que era
muy luchona, ella iba al mercado y siempre compraba lo mds econémico en cl mercado
para que tuviéramoys mads... incluso para tener mds ingresos iba a la Iglesia de Fdtima a
hacer limpicza, la iglesia estd aqui en la colonia... las vecinas le daban también ropa
que lavar y le daban los 10, 20 pesos ya con eso le alcanzaba para leche y los frijoles...
mi papd solo le dejaba cl gasto a mi tia abuela... mi tia le decia a mi papd que nos tenia

ibad 7, i »”

que Hevar con él los » 7L

Otras actividades que realizaba la tia cran las de una “verdadera madre™, procuraba
estar cn todas las actividades de los nifios que cuidaba, e¢sto no impidié sus labores como
esposa pesc a que ya era una persona quc sc le veia “cansada™: “regresaba de la leche a

las 4 de maiiana de la leche de Cuitldhuac... mi tia abuela salia con ¢lla a las 6 de la

mariana para que se fuera ac paniada y ba el tr sporte aqui en Cuitléihuac... de
esto que te platico mi tia ya estaba cansada, era ya una scriora grande... ella tuvo un
hijo pero no sabemos de que murio, su esposo se murié de viejito... su esposo ya no
podia caminar y clla lo atendia también .

La relacion entre la tia abucla y ¢l padre de Roberto al principio estuvo friccionada
por reproches de ella, respecto de su otra familia, pero finalmente acepto a los hijos de la

otra relacion y tratd de establecer una cercania entre los medios hermanos: “mi tia le
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recalcaba mucho que por la culpa de la otra sefiora fallecié su sobrina que era mi

d... d s mi tia abuela trajo de visita a la hija de mi papd: Yolanda... mi tia le

'/

lecia a Yol da "estas visil sSon para que conozcas a tus otros hermanos y es para

que ostén juntos no para separarse'’... creo que después de todo mi tia tuvo que acepiar
la otra familia de mi papd”.

Roberto menciona que su hermano menor Rogelio cada vez que va a visitarlo, va al
pantedn a ver a su tia, quién muridé cuando Roberto tendria 17 afios. Hoy en dia recuerda
los consejos de su tia abuela, comenta que esto ha ayudado a que con personas que no
podia establecer una armonia, pensando en clla la relacion mejora: “siempre que viene mi
hermano Rogelio va a verla al panteon... ella me cric 13 aRkos como te decia, eso me

duro mi tia, si muric en el 65, si exactamente a mis 17 aRos... recuerdo que me caia mal

la curiada, pero recuerdo lo que me decia mi tia abuela, que siempre a los que
vinieran a mi casa les ofreciera algo, no 86, el refresco, de comer y con ella nunca dejé

de hacer eso, esto hizo que me llevara muy bien con mi cufiada hasta la fecha™.

Categoria
Padrc

Los primeros recucrdos que Roberto menciona de su padre. son cuando iban por su
madre a su trabajo en la colonia Guerrcro, menciona que en esa temporada no tenia un
emplco cestable hasta que encontré uno cn ¢l cenwro de la ciudad donde laboré

aproximadamente 25 afios: “‘ibamos mi padre y yo por mi mamd al trabajo, recuerdo que

nada mds me lHevaba a mi... lucgo ¢ igguics trabajo, él fue pleado en instr

musicales, los vendia... trabajo en Venustiano Carranza namero 7, en el Centro de la

Ciudad... durc 20 0 25 aios no sé bien, ahki lo liquidaron yva por igidedad”.
A ja mucrte de la madre, Roberto comenta que su padre no Ic presté mucha

importancia y que posterior a ¢sto su padre se fue a vivir a otra casa con la sefiora Teresa:

“lo que recucrdo es que mi papd siguio trabaj o ¢ do mi i fallecio eso ex lo
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fnico que sé... mi papd lo tomoé como si nada y sabes por qué, porque mi papd tenia
ortra seiiora, la seiiora Teresa... recucerdo que la seiiora tenia dos mujeres 3 un hombre

vya grandes de edad... a mi papd no le pudo... hasta la muerte de mi mamidi ¢l se va a su

casa de ella... fue cuando nos ibamos dando cuenta que mi papi en vez de estar con
1oSotros, se iba para estar con su sefiora y que tenia sus otros hijos™
Tanto los hermanos de Roberto como sus medios hermanos. constantemente le

“la relacion de¢ mis hermanos

reprochaban a su padre la situacion de tener dos familia
con mi padre, pues no era bucena... mis hermanos le tomaron a mal lo de la sciiora
Teresa... sus hijos le reprochaban lo de cuando éramos nifios... Rogelio como no
conocié madre siempre Ile decia a mi pallre "hubieras pensado en lo que hiciste,
nosotros no tenemos madre y los mros sitienen ... Agustin, su hijo menor de mi papa,

le reprochaba, si le reprocho ”Mlc/l() @ mi pll[m... no lo decia tan abiertamente pero no

gustaba... a veces le decia mi pa[m « Gcorgum que le dicra de comer y no le daba... le

Sustidiaba a ella ya le caia mal., ‘1a relacion con ella no Jue bucena... pero los hijos de
Georgina si querian mucho a m)' p})p(i ”

Por cstc motivo. Robcrlo v su padrc s¢ unen mas ) por cllo existe una fuerte
vinculacion e identificacion cnl_re cllos: “aunque mi papd se guardié muchas cosas, me
decia que no solo de. és‘li.-',h»ul‘o I:.-"rcprochnlmn. sino del otro también... con él me

desaliogaba para plancnr llc mi lrubnjo. « &l le podia decir que problemas tenia... él

me comprelull E era mi aml"a... me identifiqué, nos levamos muy bien... yo
ll'(ll)(ljlll){l [)lll‘ll II{II'IL’ Hnos Lt’lll{l!'{)\... Cllll"{l() él venia por sus ceniavos {l![lll a la casa,

era cuando plullculuunos‘

Comcmn'Robcrlo qm. cs'un" p.nrccc.rso. a su padre. tras la pérdida de ést

deja de laborar en’ uno d conu.m'l lo que ocurre con la seiiora Teresa

posteriormentc:

cuando a w.ularme. me: dlcen "cnmo u- pareccv a tu padre’... eso me da mucha ilusion

de parecerme a L’I... me lhce el rt.'y". rey porque a mi papd le decian asi... é1 ya fallecio,
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&l que muere el ‘2‘2 “de 've,)lien:b're de 1992... falleciendo mi padre como te dijo, yo

. te decia que su

renuncio en noviecmbre de ese aiio 92... a él lo cntierro en los Cipreses.

esposa muric un mes despuds; dicen que de tristeza muere la seiiora Teresa... pero senti

1e dolio mucho que haya mucrto mi padre...... mi padre tenia

75 aitos cuando fallece

. Lok’rquc mas mpa’cmva Roberto de lo que mencionaba su padre es que ¢l queria que
hubiera uni(’)ﬁ“(h‘niiliar. asi como de tener la responsabilidad de tener “todo™ en orden.
relata que asi deberia ser con todas las personas. Recuerda también como su padre
uyud:\ba al esposo de su tia. cuando este lo necesitaba: “mii papd lo que siempre busco
era que tuviédramos union en fodo... yo pienso que es una responsabilidad que me
ensefic mi padre y es por eso que hago todo para que esté en orden... decia que
teniamos que aprender algo en la vida... de mi papd también recuerdo que le ayudaba a

don Rogelio, mi papd lo ayudaba al sefior a hacer sus cosas”™.

Categorin
Hermanos

Roberto menciona que en total fueron sicte hermanos de los cuales tres murieron
siendo bebds v sobrevivieron cuatro: “tres de mis hermanos muricron siendo bebés,
crando mi mamd muere Georgina tiene 15, Ricardo 10, un servidor 5 y Rogelio el
recién nacido”, Asimismo .comenta de cé6mo ha sido la relacion con ellos hasta la
actualidad: “cuando ﬁlle(lell,Se dan sus escapadas, nuestra relacion es muy buena...
sicmpre hemos (enido union en todo’™;

Comenta a su vez de 'sus medios - hermanos ¥ de la relacion que lleva con clios: “yo

tengo medios her Voos IP1ES. lios hermanos alid se van con nosotros en las edades...

uno de ellos, Agustin ni nos rraga.y.nosotros tampoco a él... ¢l dia en que convivimos es

el dia que fallece alguien o una fiesta.y los invit Y, €8 C lo de rdipido "hermano

come estis, como re ha ido'Dde esos medios hermanos uno ya murio y solo quedarn
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Por

dos, uno vive en Culiacdn y otro aqui en la c ... Yo me ico con el

mayor de ellos en que e aqui en la Portales”.

Con su media hermana Yolanda, siempre ha tenido una fuerte vinculacién, comenta
quc “le gustaba mas ¢l ambicnte™, pese a que muy joven radicod en los Estado Unidos se

frecuentan seguido: “Recuerdo un dia que ibamos a una fiesta y la Hevamos con

nosotros al baile y le gusto tro bi eN ya no queria regresar con sus
her era b, que tuviér c to con ella... una de las hijas de Teresa le

propuso Hevarse a Yolanda a Chicago y mi papd dijo "bueno'” la schora tambicn
acepto... por cierto aunque vive en Estados Unidos cada aio viene y me deja mi regalo,
a mi esposa a mis hijos”.

Como sc ha mencionado al padre de Roberto le reprochaban sus hijos ¢l que tuviera
dos familias, por consiguicntc cra excepcional la relacion entre Rogelio, Yolanda y
Roberto, habia cierta compctitividad entrc clios: “claro que depende del trabajo, pero
mds bien era la critica que les haciamos porque si los llegdibamos a ver en domingo, ¢l

mismo domingo que traian su corbata y fraje, nosotros deciamos “traje, silo en fiestas,

=

XV afios, bodas”, a o8 nos on a ser sencillos... por eso Rogelio no

congenia con ellos los medios hermano, si les habla pero mds bien los saluda vy hasta

ahi... si, su corazon de mi her no c con el de ellos”.

&

Categoria
Infancia y adolescencia

Roberto es el tercero de sicte hermanos, ¢l ocupa ¢l tercer lugar, ios primeros
recuerdos que tiene de su infancia, son cuando iba con su padre al trabajo de su madre,
recuerda algunas actividades que realizaba su madre y ¢l motivo por el cual ela muere:

“soy el tercero de los her mi i fallece en el parto... se desangré mi mamd y

va no la pudicron salvar... Cuando muere mi mamd, Georgina tiene 15 aros, Ricardo

10 y yo 5 aros y mi hermano recién nacido, esto en 1951... yo me acuerdo que mi mamd
> R J q

|
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lavaba ropa mucho... también recuerdo que ibamos mi padre y yo por ella al trabajo,
porque salia a las 7 de la noche... recuerdo que nada mids me llevaba a mi”.

Pese a sus escasos recucrdos, comenta que cn cierta parte de su infancia, su madre
era la anica que trabajaba y su padre buscaba empleo: “de recordar con precision no

pucdo decirte, la verdad no tengo muchos recuerdos... mi mamd era la umica que

. beoab.

para nos... mi papd en ese entonces buscaba trabajo... fijate que si
consiguio trabajo, él fuc empleado en instrumentos musicales”.

A la muerte de la madre, el padre toma una actitud indiferente, de los nifios sc
encarga su tia quien tiene discrepancias con ¢l padre de Roberto y clla e exige su

prescencia frente a sus hijos: “lo que recuerdo es que mi papd siguio trabajand d

U

mi mamd fallecié eso es lo unico que Sé... mi papd lo tomé como si nada y sabes por

qué, porque mi papd tenia otra seiiora, a mi papd no le pudo... hasta la muerte de mi

mamd él se va a su casa de ella... nos cuidé mi tia abucla, tia de mi d... sélo dejab

el gasto a mi tia abucla... ella se encargo de nosotros, de darnos de comer y todo lo

{ i mi tia abucel

le decia a mi papd le decia: ""a Roberto lo a o una
rap 15 »

Gbad, 7, :
| 4

por eso

Lzos se los va a tener que llevar”, Ie decia esto porque yo era el
mdx latoso”.

El padre de Roberto los llevaba los fines de semana a su casa. iban Ricardo y
Roberto y fuc entonces cuando descubricron la otra relacion y a sus medios hermanos:

“Entonces mi hermano Ricardo y yo nos Hevaban con mis tios paternos, dos hermanas

de mi papd, sus cufiados, esto en la calle de Mina 45, bién en la colonia Guerrero...
ahi fue ci do nos ib dando cuenta que mi papd en vez de estar con nosotros, se
metia a su cuarto a estar con su ora y que tenia sus otros hijos... cuando era
domingo en la noche recucrdo que decia "ya vdl . O ib con mis

tias, hermanas de mi papd eran Ana y Rosa... éramos chiquillos yo saludaba a la

seriora Teresa y ella nos saludaba bien”.
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No pudicron tener entre los hermanos y medios hermanos una buena relacién, sin

ry .

embargo, la tia abuela acepté a los otros hijos, ya que Yol vo pre una

estrecha relaciéon cntre Roberto y Rogelio: “Rogelio no congenia con ellos los medios

hermano, si les habla pero mds bien los saluda y hasta ahi... si, su corazin de mi

her no congenia con el de ellos... después mi tia abucla trajo a la hija de mi papd

con esa sefora: Yolanda... creo que después de todo mi tia tuvo que aceptar la otra

Jamilia de mi papd... era bueno que tuviér c 10 v reti her mds chico

Rogelio esta Yolanda le hacia mucho caso y a mi también... recuerdo un dia quc

ibamos a una fiesta y la le con os al baile y le gausto nuestro ambiente,
entonces ya no queria regresar con sus hermanos®.

Desde esc entonces Roberto recuerda los conscjos de su padre sobre ia union
familiar y sobrc la responsabilidad de tener todo en orden. La infancia es una ctapa
importante para Roberto ya que no sélo de su padrec obtuvo conscjo, también de su tia
abuela, quien le decia que siempre tenia que ser amable con las personas, esto como se ha
comentado anteriormente facilito las fricciones que Roberto ha tenido a lo largo de su

vida: “mi d lo que siempre busco cra que tuviéramos union en todo... yo pienso que
q R q

es una resy bilidad que me vefic mi padre y es por eso que hago todo para que
esté en orden... yo creo que por mi tia abuela me llevo bicn con la gente, aunque me
caia mal la cunada, pero recuerdo que me decia mi tia, que siempre a todos los que
vinicran a mi casa les ofreciera algo, no sé el refresco, de comer y con ella nunca dejé
de hacer cso”.

Roberto recucerda con mucho aprecio a su tia abuela quién se hizo cargo de él y sus
hermanos como su fucra una verdadera madre, recuerda todos los esfuerzos que ella hizo
para quc estuvicran bien: “Rogelio que no conocid ofra mds que mi tia abuela como su
madre... yo la recucrdo que era muy luchona, clla iba al mercado y siempre compraba

lo mdis cconimico en el mercado para que tuviéramos mads... incluso para tener mds

ingresos iba a la Iglesia de Fidtima a hacer limpieza, la iglesia estd aqui en la colonia...
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las vecinas le daban también ropa que lavar y le daban los 10, 20 pesos ya con eso le
alcanzaba para leche vy los frijoles... ella iba al mercado y sicmpre compraba lo mds
econdmico en el mercado para que tuvicramos mads... regresaba de la leche a las 4 de
madana de la leche de Cuitldhuac... tuvo un hijo pero no sabemos de que muric, su
esposo se¢ murio de viejito ya no podia caminar... mi tia estaba cansada, era ya una
sciiora grande”.

De la infancia recucrda a sus amigos de la colonia y sus primeros trabajos quec hacia
para tener un ingreso mas en su hogar, no obstante, de su infancia conserva recuerdos de

los juepos: “aqui adelante habia una familia que en el mercado vendian chiles, y los

hijos los que eran mis cuates se g daron con cl g 10, les deci “los chileros’...
con los chileros y con los nifios de la cuadra que ér ho jugdb canicas,

con cllos jugaba sambidén fuarbol frente a la escucla de aqui... le entrdbamos con los

boleros, si se iban y lHegaba clientes yo les limpiaba los zay bién vendi de
chamaco chicles me subia aqui en la quai v me bajaba en la otra colonia
Trabajadores del Hierro esto a los 7 aios... vendi tabloide de 20 os a los 8 afios™.

La secundaria no fue una experiencia grata para Roberto, comenta que pelcaba
mucho con sus compaiicros porque él iba bien vestido y que solo cstudié un afo: “me
metic alld en la secundaria vy duré un aro yo no aguanté porque me empezaron a
molestar y cada pleito que yo me aventaba... porque alld los nifios iban de huaraches y

o con mis zapatos bien boleados y me decian que era yo "popof”™ que ganaba muy bien

¥ todo, rotal que me fastidie”
Fuc hasta la adolescencia cuando Roberto tiene su primer trabajo formal, es por un
tio quicn le ayuda a conscguir su primer emplco donde labora aproximadamente 18 aiios,

en esa época tramita su cartilla, lo cual le emocionaba porque con clla podria tener un

empleo estable: “roral hablé con mi tio y dijo que me pr en Poniente 146,
namero 850 a ver que me decian sobre un trabajo y me pr 2, me dijo que me iban a

hacer unas pruchas y de cuenmtas y de todo... después como me quedé, de ahki me
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mandaron al Seguro a darme de alia... spués hice los g

pel, de la cédula cuarita...
ya después cuando fue lo de mi liberacicon de la cartilia me dio una gran satisfaccion”.
En su adolescencia Roberto tenia muchas amigas a las cuales visitaba con frecuencia
aunque menciona no tener una rclacion estable con alguna: “tenia mi buen billete de
PROTER... tennia mis rutas, decia "de aqui me paso para alld y de alli me queda ésta
cerca’... iba a ver muchas amigas... no pues re imaginas llegaba a mi casa de muy buen

dnimao?”.

Categoria
Escuela

La cscucla no fue muy grata para Roberto por lo cual no profundiza en este tema, sin

cmbargo destaca que no le gustaba que se meticran con él: *“la secundaria no fuc grata,

duré un afio yvo no ag z me 1y on a / ¥y cada pleito que yo me
aventaba... es que habia unos nifios que iban de huaraches y yo con mis zapatos bien

boleados y me decian que era yo "popof™... total que me fastidié”.

Categoria
Amigos

EEsta categoria comprende a las amistades que Roberto a tenido desde su infancia
hasta a los amigos de los diversos trabajos donde laboré. Comenta que la amistad ha sido
importantc para ¢l y como es la relacion actualmente con los amigos de infancia: “aqui
adelante habia una familia que en el mercado vendian chiles y los hijos los que eran

mis cuates se quedaron con cl g 10, les deci "los chileros”, ellos son dos

hermanos, que a su ves también conocen a mi esposa... acd del otro lado, hay tambicn

un cuarce con el que nos criamos de chamacos y me dice 1ocayo... tocayo por Rogelio y

como asi le dice a mi her bién ¢ igo se g d

el mote... recuerdo que el
tocayo a veces iba y decia "te esti habando tu abuclita®, nos levdibamos bien y nos

conociamos todos™.
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Esta amistad con “los chileros™ y “el tocayo™ ha prevalecido y da pie a las amistades
con sus vecinos con quienes también existe un afecto considerable: “miis cuates de aqui

de la cuadra me dicen cuando vienen de vez en cuando a visitarme y sale el comenitario

me dicen: ""como te pareces a tu padre”... obvio que ya no es c 4 idos, pero

ahora nada mds nos saludamos bien... yo creo que como ven gque nos saludamos con los

chileros, sus vecinos bién nos saludan y asi pasa acd del otro lado... los demds son
nuevas i des, hay g de la nueva que nos saluda, de repente asi nos saludan y
dero que bié,

pues los saludamos pero no pasa de ahi... también hay otro
vende tacos, nos conocimos en la cuadra y nos procuramos, me dice que me cuide yo le
digo lo mismo porque 6l es diabdtico™.

Se comentaba anteriormente que Roberto tienc conserva amigos que fueron
compaiicros de trabajo. con ellos conocié centros nocturnos, viajé y aian lo sigucn

frecuentando para invitarlo a diversos lugares: “al ferminar ese aiio ya me habia hecho

de mis cuates y la mavoria de g i de pl , esto ¢ to rtenia 18 arios, nos fuimos a
un cabarer a celebrar... pero yo le traia ganas al Caracol que estd en Buenavista, al
Bombay tambicn queria entrar me gustaba lo de las luces y todo... total que nos fuimos
a mecter al Caracol... recuerdo que en 1967 los cuares me dijeron '"te animas a ir a
Guadalajara’... pues nos echamos unos alcoholes alld en Guadalajara y regresé muy
contento a trabajar... como te dards cuenta era de fiestas de con mis cuates del
trabajo”.

Sus amigos de trabajo. l¢ advertian a Roberto que lo notaban diferente, no muy bien,

4,

me

le decian que se cuidara pero ¢l no hacia caso: *“c o iba a trabajar en el ¢

decian fos ¢ Ies que ¢ icra, que no me veia bien, que estaba amarillo... recordaba

como mis companieros me decian que me veia muy mal, yo sélo comia sopa el guisado

1o dejaba’™.
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Categoria
Relaciones Iaborales

Aqui ademas de ver las relaciones interpersonales en el area de trabajo, también se
contempla la historia laboral de Roberto. El comenzé a trabajar desde nifio en la colonia
donde vivia, posteriormente laboré formalmente en la adolescencia, como resultado de
este primer trabajo forma de 18 afios, conoce a sus amigos con los cuales como hemos
visto antcriormente conserva la amistad. Finalmente se menciona porque razéon Roberto
deja de laborar: “le entrdbamos con los boleros, si se iban y llegaba clientes yo les

timpiaba los zay ya de regreso veian como se bajaba el cliente de la silla y Ie daba

su morralla y me daba 20 centavos, esto a los 7 afios de edad... bién vendi los

chamacos chicles me subia aqui en la esqui vy me en la otra colonia

haiab
g4

Trabajadores del Hierro, esto ya de mds gr 1 ii rabloide de 20 c, vox”.

Ya mas tarde cuando libera su cartilla, te dan su plante en PROTER, donde ya habia
hecho amigos y fucron a celebrar, como se¢ ha mencionado, también con sus amigos de
trajo salia de¢ viajc frecuentemente: “de ahi me mandaron al Seguro a darme de alra...

después hice los papeleos de la cédula cuarta... preséntese en PROTER, y ya estando

ahi me dijeron agarre su escoba y pong limpiar, al termi ese aniio ya me habia
hecho de mis cuates y la mayoria de qued de planta... no pues nos fuimos a un cabaret
a celebrar.... esto fuc en ¢l Barba Azul, pero yo le traia ganas al Caracol que esti en
Bucnavista... el Bombay también queria entrar me gustaba lo de las luces y todo... en
1967 los cuates me dijeron "te animas a ir a Guadalajara®... pues nos echamos unos
alcoholes alld en Guadalajara y regresé muy contento a trabajar”.

En PROTER trabajo 18 afios, posteriormente estuvo en ¢l arca de elaboracion de

Jabones: “ahi en PROTER duré muchos afios trabajando, 18 afios... después trabajé 9

b,

aiios en lo de hacer j v en Excud lespués 7 afios en C v, jabon de tocador...

recuerdo que nos pusieron a prueha v a los que les salian ronchas los mandaban a la

calle de Talismdn y los que no se iban a empaque y a mi me mandaron a la elaboracicon
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v dije chin, ya me mandaron y duré un mes y no aguantaba... ahi empacaba bolsas de
Ariel y de Rdpido el Salvo”.

Esta fuc la ctapa mas dificil en la historia laboral de Roberto, ya que no podia estar
con su familia, esto le molestaba, sin cmbargo de claboracion de jabones fue
momacarguista: “af Hegar a la casa boca abajo dormia ni queria comer... no queria

vab. la de di me rolab. en el turno, una en la T otra en la

tarde... descuidé a mis hijos, ya que cuando estaba en casa ellos estaban en la escuela, y

cuando estaba en la tarde yo dormia... hasta que uno de los supervisores me dijo que

licitab 8 en Talismdn y me r do para alld... el ingeniero el lunes 10 de
Junio de 1982 que era mi iplearios, 26 mi ¢ bi aki pues que me ponen
segun que a rjar unas Fquii pero yo ya le sabia y un muchachito me quiso

Aar y después el supervisor le dijo "no mano éste te da las buenas y las malas en la
mdquina, ¢l tiene el colmillo mds retorcido que ta*, ahi que me encuentro a
excomparneros”.

Posterior a esto lo liquidan por antigiiedad, coincide el afio 1992 cuando mucre el
padre de Roberto, decide descansar unos afios. Al comprobar que los ingresos de su
pension son insuficientes, acepta un trabajo que Ic recomienda su hija. Este fue su ultimo
trabajo ya que manifesto los principio de la insuficiencia renal: “al tener mi buen billete
de PROTER, estuve de flojo 4 afios... ademds falleciendo mi padre en septiembre de
1992 no resicnto no tener empleo... lo del dinero de PROTER nos alcazaba muy bien
hasta que mi vieja me dijo que yva no le alcanzaba igual... mi hija en el 96 me dijo que
solicitaban en el INEGI, fui y me dijeron que solicitaban para una bodega, ahi
rrapeaba y limpicza cn general... después por la enfermedad dejo de trabajar y abi duré
4 arios ahi y eso fue en todo lo que trabajé en mi vida™ .

El proceso de su enfermedad se agudizaba con el paso del tiempo, sin embargo
Roberto hacia caso omiso a los sintomas, responsabilizaba al trabajo de su malestar e

ignoraba los comemarios de sus compaiicros de trabajo: “me decian en cl trabajo que me
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veia muy malo... en el comedor me decian los cuates que iera... me ia muy
agitado y pensaba que era por eso... recordaba mis ipasieros me decian que
me veia muy mal, pero g F que ba agitado por los trailer yo no estaba respirando

bicn™.

Categoria
Noviazgo

Dec describe en este apartado como e¢s que Roberto conocc a Edna, su csposa.
Anterior a csta rclacién no declara cstar vinculado emocionalmente con alguien aunque
comenta que tenia muchas amigas con las que salia o bien visitaba a sus casas: “No pues
Sfue en el 70, tendria 24 aRios... a mi esposa la conoci cuando yo iba a ver a una amiga
por aqui salgo a la Vallejo y que la veo y dije "ay pinche vicja estd re bien, yo le voy a
vlie preg ¢ 3

que iba nada mds adelanie y toral en lo que le platicaba la ac ARé... ya d iS nos

/4 /4

3 Fxa

llegar'... le dije "sola”, no pues que "'si

la ipariaba, me ¢

detuvimos y que me dice "tengo frio’’, no pues que la abrazo, no que le paso el brazo
por ¢l hombro y pues que le dijo que nos fuéramos a tomar un café... como tenia mi
bucen billete de PROTER y soltero chavo, fuimos a un Wing's donde las chavas
andaban con sus falditas hasta acd, minifaldas mds bien v no pues qué quieres, le dije
"wuna tres marias’, sale unas tres marias para ella le dije a la mesera, yo un café... no
pucs amarrar para el otro dia "qué, nos vemos marana’, no pues si en la misma
esquina donde nos despedimos y que se metic a su casa”.

Al tener muchas amigas decide dejar de verlas, porque estaba muy contento con
haber conocido a Edna, tiecnen planes de vivir juntos en la casa de Roberto, aunque su

hermana Georgina le reclamaba que ta llevara a su casa: “mo pues llegué a mi casa bien
8

después de conocerla... j ? si estoy haciendo la luckha iba a dejar de salir con las
ofras... pucs quien sabe como me iba a ir, y asi me fue muy bien... mi hermana me

reclamaba que viviera decia que nada mds venmiamos al sexo... despudés tuvimos
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dificultades con mi hermana porque decia que yo iba a "calentar” a su casa y que la
Jregada”.

Por ¢l lado de la familia de Edna, también dificultaban que ellos planearan su vida,
sus cufiadas decian que Roberto tenia fama de mujeriego y borracho, esto aunque le
molestaba, vivieron juntos: “una de sus hermanas me dijo que no le parecia porque les
habian dicho que yo era muy borracho, muy mujeriego, muy bajo, exa hermana nunca
me quiso... otra hermana le decia a ésta que no me queria, ""vamos a darle chance,

vamos a ver como es”... finalmente ya la traje y nos quedamos aqui®.

Categoria
Religion

Roberto se declara religioso, dice que tiene fe en Dios y sobretodo hoy cen dia quien
le ha hecho fuerte a lo largo de su vida y de su enfermedad. Pese a esto, Roberto no veia
nccesario casarse por la iglesia: “soy religioso... tengo mucha fe en Dios y mds ahora
que me ha hecho fuerte... aunque yo soy religioso no me quise casar por la iglesia... yo

pensaba que si no te llevas bien pues es mds fdcil decir hasta aqui”

Categoria
Esposa

En esta categoria se describe lo relacionado a la esposa de Roberto, sobre como

acordaron vivir juntos y cuales fucron los pl original y si esto le trajo

discrepancias con Edna, comenta ademas que Roberto le consulta a su padre y finalmente
¢l mismo toma la decision: “como te decia yo pensaba que si no te Hevas bien pues es
muds fdcil decir hasta aqui... asi que decidimos estar en union libre... ella la verdad
tampoco insistio al principio un poco pero después ya no... al principio si eran los
planes de la iglesia y el civil, pero aunque yo soy religioso no me quise casar por la

iglesia y por el civil no lo veia tan imy ¥ asi c dificultades con ella, no... le
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consulté a mi padre, le dije "sabes que papd, voy a hacer la prueba, la voy a traer y si
me agrada me caso si no”, eso fue lo que le comenté”.

L.a organizacion al interior dc la casa y la armonia con Georgina la hermana de
Roberto sufrié al inicio algunos desacuerdos, no obstante, ¢él mismo disipé las
inconformidades entre cllas, recordando lo que su padre del decia de la union familiar: “a
mii mujer le daba su gasto... a mi esposa le daba $150.00 pesos y por eso se enojaba mi
hermana de que le daba menos a ella le daba $100.00 g / i para cal, nos

hable com ellas para decirles que teniamos que convivir en paz.. recordaba lo que mi
padre decia de la union en todo... ya después quedamos bien™.
Comenta como cs su relacion actual con Edna, dice que cn lo general han convivido

favorablemente, que sigue teniendo una ilusion con ella: “ahora déjame decirte cuales

son las broncas actuales con mi sefiora, c lo me hablan mis her ella quiere
saber de qué hablo, no sé, me molexta y yo le contesto que no, €so no se pregunta, que

yo no le pregunto de que habla con sus hermanas... hay veces que me entra una

ilusic a veces o mucha alegria y otras veces le doy su besito... pero eso si en lo
que sca le ayudo... le ayudo en la cocina, pelo chicharos... lavo mi ropa, hago talacha

en mi casa... hay veces que me da la comtra pero me molesia, pero sé que es mi

cardcter... tual, nos la Hevando pero como en todo salen puntitos a
relucir pero estamos bien”.

Lo que le incomoda a Roberto ¢s que lc contradigan sus deseos o que decidan por él,
comenta que siempre ha vivido como ha querido y ¢sto ¢s lo que e molesta. Habla de su

vida sexual actualmente: “mi esposa me dice que soy muy voluble... cuando me dice eso

le digo que me entra depresion y nostalgia... lo dice bién por la c ida, pero yo

ciertas cosas me ' que no entiendan que si quiero algo pues eso quiero
comer... te digo, yo me siento bien con ella, pero lucgo sale el puntito y pues nos
contrapunteamos pero fue una decision que la iomamos, el de dormir aparte... sobre mi

vida sexmal actual, mds bien desde que estoy asi enfermo pues no mucho que digamos,
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le doy su beso y todo pero nos cambiamos de cuarto... como todo de mds jovenes nos
Hevibamos muy bien en ese aspecto... lo hicimos mientras yo estuve con baterias y me
BustG mucho’”.

Cuando los sintomas en Roberto comenzaron a hacerse mas agudos, su esposa le
decia que fueran al médico. Edna fue quien estuvo con €l en el hospital y en los primero
cursos dc la dializacion: “mi esposa ya me veia mal y ya me decia que le dejara de
trabajar... mi sefiora me dice que iba a mandar por un carro para llevarme al hospital...
mi seriora y una de mis hijas me lHevaban y traian comao viejito... ella fue de chismosa

allé en el hospital, "no doctor se puso a hacer talacha y mire como estd'... mi esposa

Sue quien estuvo 2 dias en vela en el hospital... mi

7 yyo el curso... pues

a mi esposa le daba iedo, yo le decia ue no que le siguiera y durc un mes
&y q q 14

dializdndome... si tan siélo con verme la tripa le daba miedo... decia que cémo cra

»

posible que tuviera eso metido, me preg mucho si me dolia”.

Resalta Roberto que su esposa a sido su mas grande apoyo, ya que clla al conocerlo
bicn, e da animos para que no decaiga y aunque sabe quc hay cosas que no le agrada de
clla, sabe que lo hace por ¢l bicnestar de ¢él: “pues no soy un estorbo porque me mucvo y

por eso le puedo ayudar a lavar los trastes a mi seRora, a veces me dice que pele los

chicharos y mi sefiora me dice "1, echad en la ", no pues le digo que qué

quiere que haga si me sicnto mal, con flojera, sin dnimo, "muévete”, me dice... me lo
dice pata que no me achicopale, me da a enmtender que no me caiga... eso lo hace
cuando me ve asi comao sin ganas, me levanta el dnimo... pero hay su contra cuando me
subo a la azotea a ver que hago, por un lado que no hago y por otro que deje de hacer...

lo hace por mi bien pero me da miedo dejar de ser independiente”.
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Categoria
Sexualidad

Aunque sc ha vertido esta informacion en apartados anteriores, cabe darle su propio
espacio, resulta importante para Roberto a pesar del acucrdo de dormir en cuartos
diferentes con su esposa, manticnen una relacion muy cercana y que sigue teniendo
ilusion al estar con clia, reconoce ademas que en un momento de su relacion la atencion
se volvio hacia sus hijos: “kay veces que me entra una ilusio

a veces tengo mucha
Hevando pero como en todo salen
puntitos a relucir... nuestra vida sexual fuc como todo, de mds jovenes nos levdbamos

alegria y otras veces le doy su besi nos la

muy bien... ahora mi condicion como todo baja... lo hicimos mientras yo estuve con
baterias y me gusté muche

despuds la atencion es un poco mds hacia los Rijos™.

La relaciéon que ticnen y el apoyo de clla ¢s lo que a Roberto manticne sintiéndose

cercano a ella: “exo lo hace cuando me ve asi como sin g

, me le el dni , me
dice que no esté echadote... me dice que no haga muchas cosas para que me cuide... por

exo ya que di la bateria que tenia que dar, akhora me la llevo mds tranquis™.

Categoria
Hijos

Como resultado de la relacion con su esposa, Roberto tiene tres hijos, se comentaba
antcriormente que Roberto no profundizé en la relacion que tuvo con sus hijos cuando
cstos eran pcquefios, 10 que recuerda es cuando tenia una jornada e¢xcesiva de trabajo
dondc no los podia ver como ¢! hubiera querido. Sin embargo. 1a relacion es muy sélida y
se¢ manticnen muy juntos en la actualidad: “sres hijos, Rosario la mayor, le sigue Carlos
¥ Claudia... a mis hijos pues los olvidé en ese momento de trabajo pesado... la atencion

es un poco mdas hacia los hijos cuando por fin puedo estar con ellos... ellos viven cada
quicn en su casa y d i me visil

o g esté, pre se dan sus vueltas los

Sines de o si pucden entre

muy idos™.
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Cuando Roberto quiso volver a trabajar en 1996, una de sus hijas lo apoyo
consiguiéndole trabajo, comenta Roberto que desde entonces una de sus hijas le apoya
pagando el teiéfono: “mi hija en el 96 me dijo que solicitaban en el INEGI, ya que no

me alcanzaba bien con lo de PROTER, fui vy mc dijeron que solicitaban para una

bod ahi trapeaba y i

&

1y en general... lo que si, una de mis hijas me paga el
teléfono y se lo aceplo porque no gastamos nada en teléfono asi que por eso no me
preocupo... tengo mis horarios para que me lHamen... me gusta que me llamen por
teléfono mis hijos”.

Sus hijos también le destacaban que el color de la piel de Roberto era anormal, se
preocuparon por él desde antes que se atendicra: “mi hija vino a verme y dijo lo mismo

que sus her Y, gle b

amarilio... mi hija fue por su esposo y me Hevaron aqui
cerca de la calle de Coltongo... no pues mis hijos pensaban que su padre se les moria...
mi hija mds seguido, scgiin para que no esté solo pero saben que no hay problema

c 2o me valgo por mi

".

La relacion con sus hijos, Ic recuerda la que él tuco con su padre, es por ¢so que s¢
acerca un poco mas a Carlos para darle conscjos y comentarle donde Roberto cree que
tuvo deficiencias: “con mi hijo Carlos le doy conscjos de que no olvide a sus hijos como
vo lo hice una temporada por la chamba, por ¢l trabajo... si te digo que Carlos anduvo
hace tiempo asi como raro, pero yo le conté como le hacia, lo del trabajo, y pues que me

baj nos lle bicn asi como yo con mi padre”.

la lilevé tranquilo en el tr
Roberto contina con sus conscjos a sus nietos, a quienes también frecuenta y

comenta quc también le da ilusion que la familia pucda seguir juma: “Jes digo siempre a

mis nictos, que donde vavan pero con los zapatos bien bolead les 10 que fui
bolero de niRo... mi esposa luego se enoja por los nietos, como nos los viemen a
encargar unas horas yo les llamo la atencion cuando amerita, me dice muy enojada

que no les debo Hamar la atencion, dice que como los regaiio y d s ahi d
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Jug lo acaricidndol. le digo que asi soy... cuando traen a mis nietos los llevan a los

boys del parque de aqui enfrente”.

Categoria
Enfermedad

En esta categoria sc describe cl proceso de insuficiencia renal que sufrio Robeno, se
relata los sintomas y comentarios que le hacian sus alicgados. Finalmente sc comenta
como c¢s que ic diagnostican su padecimicnio: “me fue muy bien hasta el 92 que
renuncié, ya que cuando trabajaba al Hegar a la casa, boca abajo dormia ni queria
comer... noté que no me daba kambre”.

Posterior a esto Robero ingresa de nuecvo a laborar después de 4 aios de
inactividad, es a partir de 1996 cuando los sintomas se agudizan como la pérdida de
apetito, pérdida de sed, fatiga, entre otros padecimicntos: “pues de ahi entre a trabajar
pero mis sintomas fueron que no me daba hambre... venia y me decia mi mujer que si

e

» le resy que no, no fenia hambre... pues no tengo

)

me preparaba la c
hambre decia, sélo recuerdo que comi sopa aguada, mds bien el caldo de la sopa y asi
me aventé toda la semana... me decian en ¢l trabajo que me veia muy malo... me sentia

muy agitado y pensaba que era por eso, ofras me fa muy « 'L ”i

esposa ya me veia mal y yva me decia que le dejara de trabajar ™.

En ¢l anio dec 1997, Roberto s¢ ve mal y su esposa junto con su hija fo llevan al
hospital dondc lc diagnostican insuficicncia renat y cl impide que se fe intervenga,
comenta quc tenia micdo de perder su independencia, por ¢sc motivo continia trabajando:

“recuerdo que el sdbadeo 3 de diciembre viene mi primo que me dijo que me notaba muy

amarillo... le dijo a mi esposa que me notaba muy amarillo... al otro dia mi hija vino y

me dijo lo mismo que estaba amarillo... ex me fastidié y me vi en el espejo y dije
cabran si, 8§ ex cierto, si estoy amarillo ... mi sefiora me dice que iba a mandar por un

carro para llevarme al hospital, mi hija fue por su esposo y mce Hevaron aqui cerca de la

David Jimdnez Rodrigues 3.
TESIS CON




Andlisis de Entrevista 5

calle de Coltongo... dijo el doctor que itaba hospital, al otro dia de ese domingo,

porque no quise ir al hospital... yo le dije que no me iba a dejar poner el catéter, yo no

voy a andar con la pinche bolsa cargando j ba, yo queria seguir trabajando... me

sentia mal pero no tanto... yo me ponia amarillo David, pero yo no lo tomaba de mucha
importancia”.

Pcse a las advertencias continué trabajando, tenia dificuitad para respirar y vomitaba
en las maifianas, también en su trabajo le mencionaban que lo veian enfermo, de esta
mancra vivio durante 3 afios: “un dia dec esa semana, en el trabajo llegaron unos trailer

¥ echaron humo en lo que bajaban las tarimas y se me fue el aire... como viejito

jadeaba y jadeab. ya vez que te decia que pensaba que eran los trailer, pero que

trailer ya no estaba respirando bien... mi cuerpo David me aguanto 3 afios nada mads...

F

en las ex me miré como estaba, 50

1o que st recuerdo es que
Kilos™.

El momento mas critico que recuerda Roberto respecto de su enfermedad fue cuando
tembiaba sin control y se sofocaba de represo a su casa, viaje que resulté inolvidable para
él: “no cual después de rasurarme, baiarme, que empiezo a temblar, recordaba comao
mis compafieros me decian que me veia muy mal, nunca olvidaré ese dia... no podia

subir las escaleras del metro... llegando a la estaciion L.a Raza que ya no pude subir las

escaleras y me g ié sentad una ffora me ayudo a subir y tomé la combi a mi
casa... seguia jad io y ¢ donde me diera ¢l aire... me baje en la esquina de la

casa pero ya no podia ni subir la banqueta, suve que tomarme del poste para subir y» me

pregunté "';qué me pasa?’... al hacer ia me di ¢ ta que no comi en una

semana... me bajo la presion... ese dia tampoco comi porque no me daba hambre, mi
esposa pues me preparda la cama y ya”,

Comenta que en su desesperacion al estar internado, ve a la virgen de Guadalupe,
quc io motiva para no decacr, aunque pensaba mucho en su padre en ese estado y los

pendiente que tenia que atender: “lo primero que pensé es que ya iba a fallecer... yo

— %
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b lfucis lo, en mi d 7 ion yo llegué a ver a la virgen de Guadalupe que
me decia con las manos que me esperab al le a mi esy pues peor, ella

pensi lo mismo que yo que ya iba a entregar el equipo... eso pues me ponia peor
recordaba a mi padre que ya no lo tenia... mis hijos pensaban también que su padre se
les moria... le dije a Lupe que pagara el predio, me contesta mi vieja "olvidate de predio

» esas cosas’... mi preocupacion que yo soy una persona que si le llega un papel de

y) 7, /. corf

predio, agua vy luz al otro dia ya lo tengo que estar pag » en el hosy

qucria pager el predio”.

Es hasta entonces cuando Roberto accede a ir al hospital donde lo canalizan e
intervienen en ¢l hospital Tacuba del ISSSTE, previo a esto su doctor actual, el doctor
Jiménez, le informa sobre sus estudios y Ia importancia que tiene el que se deje operar:
“al orro dia mi hija vino y me dijo lo mismo que estaba amarillo, mi hija y mi esposa me

lHevaron al hospital... total que en ¢l ISSSTE de Cuitlihuac que me mandan a

Urgencias del ISSSTE... liegue a urgencias el 18 de diciembre, me icron suero y
cuatro dias estuve... después me dijeron que me iban a operar y ¢l 22 de diciembre fue
cuando me operaron me pusicron el catéter... todavia opuse resistencia y el doctor dijo
que si no me operaban duraria 6 meses... yva resignado, sobretodo que Jiménez me dijo
que lo sentia mucho pero ya no se podia hacer algo mds... pero antes de eso me
hicieron lo que les hacen a las mujeres del ultrasonido y fue cuando me enseric que mis
riiones estaban pequeiios y que por eso no funcionan... (otal que fui saliendo el 28 de

diciembre... el doctor Jiménez me dijo que 10 dias después me esperaba para que fucra

F)

roral lio afio me aventé yendo por boisas, hasta que aprendi a

por mis 24 b,

dializarme... mi esy yyvo el curso... hasra la fecha me dializo en mi casa”,
Roberno nota ¢l cambio en su salud, tras su intervencion, dice que tardé un poco en
adaptarse ahora que lo puede recordar, pero cn érminos gencrales se siente satisfecho y

afortunado: “rardé medio afio en dializarme, fui a los cursos con mi esposa.... ahora

estoy recuperando mi peso, apenas 64 kilos I’W hicen... ef
Q1 C—‘J“
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doctor me dice que ahi la Hevo... soy muy cuidadoso con mi alimentacion... la sed pues

sz, idoned

ya me acostumbre a beber lo que debo en ese terreno bajo la
ahora ya no me dan ganas de probar agua”.

Hubo cambios en la relacion de Roberto con su esposa, su esposa al principio fue
con ¢l a las platicas de nutricién y dializacion, después Roberto aprendié a dializarse solo,
aunque reporta que por la higicne y ¢l temor de su esposa cambiaron de cuartos: “ef

doctor Flores ese nos dijo que fuéramos a los cursos para aprender a dializar, y pues

2 ti el d Jimé, ... decia que como era posible que tuviera eso metido,

me preguniaba mucho si me dolia... yo le decia que no que le siguiera... durd un mes

dializdndome... después yo aprendi a hacerlo bien... le doy su beso y todo pero inclusive
hasta nos cambiamos de cuarto... ella se queda en uno yo en orro... te digo, yo me siento
bien con ella, pero luecgo sale el pumtito y pues nos comtrapunteamos pero fue una
decision que la tomaros™.

Lo que mas satisfecho ticne a Roberto es que sigue siendo independiente que era un
factor importantc que no queria perder: “eso me preocupa hasta ahora, dejar de ser
independiente... pero no soy un estorbo porque me muevo... hago movimicnto, para no
gucdarme todo asi como la gente que estd internada... porque me mortifica ver asi a la
wente y yo asi les puedo decir " dchenle ganas, miren como estoy yo?!'... al principio me
le tomays coraje a todo porque me sentia muy mal... pero yo se que asi es esto, a veces

me deprimo pero tengo a mi esposa para que me levante el dnimo... yo con cumplir con

mis cuatro ¢ bios de la didlisis es mdys que suficiente para estar completos... es lo que
me mantiene vivo'™.

Con respecto a sus amistades la enfermedad no ha hecho que modifique mucho de
las actividades que solia hacer: “mi relacion con las amistades sigue siendo fuerte...
luego me dicen que me leve todo para dializarme en sus casas... soy muy cuidadoso,

por eso les digo que me den chance... pero es logico que I v po, Yo no

pucdo salir, pero les llamo?™.
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Categoria
Perspectivas de muerte

Se describen los pensamicentos que Roberto a tenido a raiz de su diagnéstico,
menciona la imponancia dc la religion y de 1o que ha hecho para afrontar la idea de su
muecrte, asi como la informaciéon que ha recibido de su enfermedad: “empecé cuando se
me iba el aire en el trabajo y no me daba hambre... temblaba sin control... scguia

Jjad lo y ¢ dondce me diera el aire... tuve que tomarme del poste para subir y me

pregunié U qué me pasa?’... me bajo la presion... al otro dia mi hija vino y me dijo lo

mismo que estaba amarillo, s me fastidié y me vi en cl espcjo... dije "cabron si,

7 ex cierto”... dijo el doctor que necesitaba hospital, al otro dia de ese domingo, porque

no quise ir al hospiral... yo le dije que no me iba a dejar poner el catérer, yo no voy a
andar con la pinche bolsa cargando pensaba, yo queria seguir trabajando™.

Cuando su esposa le dice que deje de trabajar, Roberto comenta que no lo veia
importantc, ademas que conficsa no haber tenido la suficiente informacién sobre su

enfermedad: “mi esposa ya me veia mal y ya me decia que le dejara de trabajar...

cuando del ISSSTE de Cuitlidhuac que me mandan a Urgencias del ISSSTE, llegué a

urgencias el 18 de dici bre, me meticron suero y cuatro dias estuve, pensé que iba a

)

morir... pero me hicicron lo que les hacen a las mujeres del uler »y fue c 7

me enseHo que mis rin v estab pequeRos v que por eso no funcionan y comprends
qué me pasaba”.

Durante su cstancia cn cl hospital comenta que cn la desesperacion, ve a la virgen de
Guadalupe, que lo motiva para no dccaer aunque su ¢sposa piensa que moriria. Roberto
pensaba mucho en su padre y en la responsabilidad que este le dijo que tenia que wener:
“lo primero que pensé es que ya iba a fallecer... yo estaba alucinando, en mi

desesperacion yo llegué a ver a la virgen de Guadalupe quc me decia con las manos que

me esperaba... al ¢ le a mi oy pucs peor, ella pensi lo mismo que yvo que ya iba

a entregar el equipo... eso pues me ponia peor recordaba a mi padre que va no lo
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tenia... mis hijos pensaban también que su padre se les moria... le dije a Lupe que
pagara el predio, me contesta mi vieja "olvidate de predio y esas cosas"... mi
preocupacion que yo soy una persona que si le llega un papel de predio, agua y luz al

do en el hosy l queria pagar el predio”

otro dia ya lo tengo que estar pagando,

La responsabilidad que Roberto tienc por su salud, ha hecho que afronte el tema de
su muerte con mas calma que al principio de su padecimiento, sigue teniendo la idea de la
union familiar y realiza actividades para que los que lo rodean vean que no ¢s un estorbo
y que ¢él sélo puede seguir adelante: “wme adapté a mi nueva dieta... yo soy muy

cuidadoso con mi alimentacion... recupero mi peso apenas 64 kilos pesé esta semana...

antes pesaba 50 kilos... y el doctor me dice que ahi la Hevo... hasta la fecha me dializo
en mi casa... también me dejo cuidar pero debe salir de mi... no me gusta que me

impongan nada... cada tercer dia hago caminata... los martes que descansaria es

cuando voy alld a Tacuba... no soy un estorbo porque me muevo... hago movimiento,

para no quedarme todo asi como la gente que estd internada, porque me mortifica ver

asi a la gente y yo asi les puedo decir ";échenle ganas, miren como estoy yo!'... eso me
da ilusion de tener hablar v de hacer algo distinto, no sé de seguirme sintiendo bien y
que vena que estoy bien”.

Finalmente comenta que aunque la muerte puede llegar en cualquicr momento, no

obstante no cac en desanimo y ¢l ser Gtil 1o motiva para scguir adelanic: “yo 8¢ que falta

pPoco tiempo... Sé que puede Hegar en cualqui pero tengo mucha fe en
Dios... mds ahora que me ha hecho fuerie... tengo que seguir siendo el sostén solo de mi

casa... yo sigo siendo ¢l jefe en mi casa... pero no por eso me voy a desanimar... voy a

seguir viviendo... yo con cumplir con mis cuatro cambios de la didlisis ex mds que
suficiente para estar complictos... quicro seguir adelante... no achicopalarme con la
enfermedad que tengo... y no decaer en mis pensamientos de que estoy enfermo...
porque no estoy enfermo porque me sienro bien... voy por el buen camino... no hay

problema™.
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Catcgoria
‘Relacion con cuerpo de salud

Al inicio de su tratamiento dice Roberto que no era facil aceptar que él tendria que
ser dializado, comenta que al principio le tomo cicrto coraje al médico que lo atendia,
postcriormentc cmpezé a tener una cstrecha relacion con su doctor actual, el doctor
Jiménez. Posteriormente entran dentro de su cucrpo médico, enfermeras en el area de
dialisis y altimamente psicologos con platicas de atencion al paciente con infeccion renal
cronica: “al principio me les tomé coraje porque me sentia muy mal... ahora que ya me
la s¢, puedo decirte quien en verdad es un buen doctor... casi todos los doctores que me
han atendido son buenos menos uno... (e dicen que comas y que no, en el ISSSTE hay

pldticas de nutricion... el doctor Flores ese nos dijo que fuéramos a los cursos para

aprender a dializar, y pues altimamente el doctor Jimé, .- mir actual es muy
cordial, los doctores son muy amables., me saludan hasta los que no me atienden, pues
va dos afios, "huenas tardes, buenos dias”, asi me levo con cllos... con la enfermera
Margarita que me dio el curso la Heve bien con clia”.

Comenta quc ahora es mas tolerante que antes con respecto del servicio médico y
que las platicas con cl psicélogo se han ayudado a tener una mejor relacion en su casa y

cn otros contextos: “voy al ISSSTE a las pldticas con los psicélog me han ayudado a

ver covas que no checaba de primer momento... Martha la otra enfermera no es como
Margarita pero cada quien tiene su cardcter v eso hay que respetar... lo que mds me da

pusto es que el doctor Jiménez me diga que ahi la Hevo”,

Categoria
Apoyo de red social
En csta categoria sc comenta ¢l apoyo dc las personas mas significativas, que desde
la perspectiva de Roberto ha recibido a lo largo de su vida y sobretodo en el proceso ¢n Ia

1. b b,

insuficiencia renal: “con él me 42 para platicar de mi trabajo era con mi

papd... él le podia decir que problemas ienia... &0 me comprendia... él era mi amigo”. Su
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padre desde nifio fue su gran apoyo, incluso cuando queria establecer con Edna: “después

que llego con mi padre y le dijo "papd tengo una viejay asiy asi'’, no pues ahi tii sabex
me decia, 6l siempre me dio conscjos™.

L.os hermanos dc¢ Roberto también han sido fundamentales a lo largo de toda su
vida: “me la llevo bien con mi cufiada, me dice "Hola, hola ;como estis? ... con los

hiss 7, s

hijos de estos sobrinos politicos ya la cosa « pero 7 v esta Aada que

me odiaba ahora es uia y carne conmigo... esa cufiada fue la dnica que me vino a
visitar de la familia de mi esposa cuando estuve en piso y se lo agradezco... cuando no
pucde venir, dice que se compra su tarjetita de teléfono y ya nos llama porque no tieme
teléfono en su casa... es una ilusion muy grande para mi, que podamos ser amigos

ahora... mi primo hermano, él me lHama y de lo que habl es de vas en gencral

como de que si sigo yendo contigo vy la doctora a lo de las pldticas del ISSSTE, no pues
~i, v ya eso me dice... hablamos de todo en general v de nada a la vez.. si somos muy
unidox nos visitamos y nos procuramos... €l se da sus escapadas como ayer viernes que
estuvo aqui... a veces mis hermanos me dicen que cuanto me ayudan, pero la verdad no
les quiero recibir los centavos porque... mis sobrinos le dicen a mis hermanos que de

todas formas me los dejen aunque sea en la mesa, que ya los recogeremos, te digo

somos unidos pero no debe de ser mi as f / mis her me di que le pida
mucho a Dios”.
También incluye a sus medios hermanos: “yo me comunico con el mayor de mis

medios hermanos, él vive aqui en la Porrales... ahora pues va se casé Yolanda vive con

su esposo y radica alld en Estados Unidos... por cierto la que vive en Estados Unidos
cada ario viene y me deja mi regalo, a mi esposa a mis hijos”.

Su esposa es actualmente su mas grade apoyo. que aunque ticnen puntos de vista
distinta dice quc e¢s como cualquier otra relacion: “mi esposa ya me veia mal y yva me

decia que le dejara de rabajar... Hay veces que me entra una ilusion... actual, le nos

la vamos llevando pero como en todo salen puntitos a relucir pero sale pero yo me
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iento a g mi esy quien estuvo 2 dias en vela en el hospital... mi esy yyo
tomamos el curso... también me dejo cuidar pero debe salir de mi... pero hay su contra
cuando me subo a la arotea a ver que hago, por un lado que no hago y por otro que
deje de hacer... y mi sefiora me dice "tia, echadote en la cama’, no pues le digo que qué

quicre que haga si me siento mal, con flojera, sin dnimo, "mudvete”, me dice... eso lo

hace cuando me ve asi como sin g , me le el dnii ”.
Sus hijos también han sido un gran apoyo, mismo que se acrecenta desde su
diagnéstico lo visitan frecuentemente: “me visitan, siempre se dan sus vueltas los fines

Pried,

de 0 NiJ d. entre me preg voy con lo del

ISSSTE con las pldticas con los psicologos... lo que si, una de mis hijas me paga el
reléfono y se lo acepto porque no gastamos nada en teléfono asi que por eso no me

preocupo... tengo mis horarios para que me Il por ejemy mi hija, segan

para que no esté solo pero saben que no hay problema conmigo me valgo por mi
mismo?”.

El doctor Jiménez ha sido muy importante es sus expectativas, por él, Roberto ha
disipado algunas incertidumbres que tenia con respecto a la insuficiencia renal junto con

cl grupo dec apoyo psicologico del ISSSTE: “mi doctor actual, el doctor Jiménez.. y el

doctor me dice que ahi la Hevo... ahora los doctores son muy bles., me Isade
hasta los que no me atienden, pues ya dos asios, b tardes, b dias", asi me

Hevo con ello.

desde que empecé a ir a las pldticas de ustedes los psicologos me siento
mejor’.

l.as amistades que Roberto conserva desde la infancia y de sus distintos empleos,
también asegura quc lo han hecho cada vez mas fuerte y saber que puede hacer distintas
cosas para sentirse atil, aunque no pueda acudir a todas las invitaciones que Ic hacen: “s¢
ha cambiado un poco la situacion porque como me han visto enfermo, me ven y me

dicen que como sigo... hay un compafiero que conozeo desde el 68, él ve y me dice que

como me vio antes ha como estoy ahora estoy muy bien... ofro c Aero que bidi
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vende tacos, nos en la cuadra, y nos procuramos me dice que me cuide yo le

diggo 1o mismo porque él ex diabdtico... entonces, bueno todavia me invitan a fiestas y
me dicen "anda no pongas pretextos, lévate la bolsa y alli la calientas", como si fuera
asi de fdacil peor me da ilusion”.

Con sus nuevas amistades del hospital Tacuba deil ISSSTE, ha hecho una buena
relacion que al principio fuc un tanto dificil para Roberto: “con las mujeres me llevo

rs

bien... con los k

es mds o y lo que pasa es que hay algunos mayores a mi y yo
los respeto... aunque me quicren incluir en un ambiente gue me resulta dificil, yo no le

A,

entro a su

pero me siento a gusto tener nucvas amistades”.
En general el apoyo recibido por sus allegados a sido vital para que Roberto tomé
animo cuando la enfermedad hace que decaiga en su salud: “me siento muy feliz... me

156,

gusta que me llame mi primo por 7 me

que me llamen por teléfono mis

hermanos... me gusta que me llamen por teléfono mis hijos... me gusta que me llamen
;. 7

mi cufiada de Tldhuac... me siento con este corazon de d 1

mads feliz”.

no me g

Categoria

¥ dad

Ind

En este apartado se menciona todo lo relacionado con la independencia de Roberto a

partir del diagnostico de la insuficiencia renal cronica. Comenta que es en gran parte por
su caracter decisivo que no lo ha hecho decacr. Perder su independencia ¢s lo que mas le

preocupa, conformc vaya avanzando la enfermcedad: “ahora comeo te dijo tenemos ciertas

dificultad la c id Yo soy muy cuidadoso con mi alimentacion... yo como
ciertas cosas pero cuando no me '/ que no tiendan que si quiero algo pues eso

quiero comer... es cuando mi esposa me dice que soy muy voluble... cuando me dice eso
le digo que me entra depresion y nostalgia... yo sé que soy y tal vez eso me haya traido

algunos problemas en general con ella”.
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Roberto recucrda frecuentemente a su padre, quien le enseiid a tener la
responsabilidad de tener todo en orden, razén por la cual se acrecienta el pensamiento de
no poder tener el “control” de su vida y de su familia: “tengo que seguir siendo el sostén
sélo de mi casa... pero eso si en lo que sca le ayudo... hay veces que me da la contra
pero me molesta, pero sé que es mi cardcter... le dijo aunque Ie dé coraje y risa a ella,
vo aprendi que al jefe no hay que contradecirio... yo soy ¢l jefe en mi casa, yo lo sigo
siendo... pienso esto por mi padre, me identifiqué con él y nos llevamos muy bien, me
dijo que era mi responsabilidad de tener todo en orden”.

La indcpendencia comienza para Roberto desde el momento que tiene que empezar
a tomar los primeros cursos dc dialisis y aprenderlo a hacer solo fue un gran paso para
adaptarse a su nueva condicion: “he sufrido muchos cambios a partir de mi enfermedad
¥ perder mi independencia, eso me preocupa hasta ahora... total medio afio me aventé

vendo por bolsas, hasta que aprendi a dializarme... mi

7 Yy Yot el curso...
rambién me dejo cuidar pero debe salir de mi... hasta la fecha me dializo en mi casa”.

De las cosas que mas a lamentado es Ia sensible separacion con su entorno, en especial
con su csposa, con quicn decidié dormir cn cuarto separados. Roberto no profundiza en el
motivo original, sin cmbargo resalta que cs para él estuvicra mas comodo: “le doy su beso
» todo pero inclusive hasta nos cambiamos de cuarto... ella se queda en uno yo en
otro... re digo, yo me siento bien con ella, pero luego sale el puntito y pues nos

contrapunteamos pero fue una deci

ion que la tomamos, pero yo me siento a gusto™.

Fue inevilable que tras ¢l diagnostico dejara ¢l trabajo, no obstante, pese a que el
cambio también le resulté dificil, tiene actualmente una rutina establecida para realizar
actividades hogarenas, de mantenimicnto o sus actividades fuera del hogar: “deje de
trabajar por la enfermedad... no me hallaba en la casa... pero no tuve problemas me
adapté no ran rdpido pero me adapté... ahora cuando pago la luz aqui en Vallcjo me
voy caminando, si el recibo de la luz si me llega hoy pues masiana lo pago a menos que

sea viernes pero a primera hora del lunes ahi estoy... como akorita en la mariana que
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subo a ver como anda lo del gas y no pues a comprarlo, aungque haya comprado el otro,
anda aki estdn los $110.00 pesos, el martes después del ISSSTE me fui a pagar la luz y

ahora me siento feliz porque estd todo pagado. Eso era lo que preocupaba que no

pudiera dcjar de der mis vas... le ayudo a lavar los frastes a mi seRora, que a

veces me dice que pele los chicharos, lavo mis calzones, lavo la playera que me puse es

dia... ex como odio, coraje y isfaccion que J do hacer mis cosas me procuran pero
eso me agrada, no me hacen sentir ingtil”.

Como Roberto comentaba, su independencia no interfiere con la cercania con la
familia. L ¢ agrada que sus hijos lo visiten, s¢ siente satisfecho de hacer 1o que le guste y
quc no le impongan nada, en la medada que él realice actividades, es 1o que lo hace
pensar quc no es un “estorbo™: “por ejemplo viene mi hija, segiun para que no esté solo

pero saben que no hay problema conmigo me valgo por mi mi b que h Y

hay veces que tengo dificultades que me da flojera... pero hay su contra cuando me
subo a la azotea a ver que hago, por un lado que no khago y por otro que deje de hacer...

no me gusta que me lo impong Vo pi que no soy un estorbo porque me muevo...

peor si quiero seguir viviendo me la debo Hevar tranquilo”.

Finalmente Roberto ticne una gran percepcion de su independencia a partir de su
diagnostico, comenta que la clave es no pensar que csta enfermo, el no pensar en la
enfermedad es 1o que 1o ha hecho “ir por el buen camino™, es lo que lo mantiene feliz:
“pero te digo, ya estoy completo... no decaer en mis pensamientos de que estoy
enfermo... porque no estoy enfermo porque me siento bien... no achicopalarme con la

enfermedad que tengo... voy a seguir viviend me 1o muy feliz... he hecho lo que

he querido... estoy feliz... voy por el buen camino... es lo mds feliz que me voy a sentir...

eso ast me siento, eso es todo”.
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Categoria
-Retacién Familia-Enfermedad

En este apartado se¢ vierte todo lo relacionado con la familia a partir del diagnéstico.

Roberto cc que siempre su padre quiso que su familia tuvieran “unién en todo™ y es
lo que él sc ha propuesto desde antes de su padecimiento actual: “mi primo hermano en

las tardes me llama y de lo que habl es de cosas cn general como de que si

(4

vendo contigo y la doctora a lo de las pldticas del ISSSTE, no pues si, y ya eso me dice...
no es cosa del otro mundo como le digo, ademds pues no se hablamos de todo en
general y de mada a la vez... es me da ilusicn ™.

En la relacion entre los familiares de Roberto también se han unido aun mas,
comenta que sus hijos sc llaman frecuentemente y que los fines de semana lo visitan
llevando a los nictos. Con las hermanas de Edna, su esposa, también la comunicacion es

mas frec Y las ib a itarla cada ocho dias y nos levibamos muy

bicn... g i conviviendo pero muy lejano, muy esporddico... como no tiene
teléfono se compra su tarjeta y me Hama para saber como estoy... es la cufiada que
tanto me odiaha de jovenes ahora es ufia y carne conmigo... ella fue la unica que me
vino a visitar de la familia de mi esposa cuando estuve en piso... al contrario, le
agradezeo... se pari a las 6 de la madiana para irme a dar mis vueltas cuando estaba en
el hospital ;184 crees que nos podemaos llevar mal ahora?”.

Con sus hermanos y medios hermanos también mantiene una estrecha relacion.
Roberto resalta anteriormente. que ¢s una persona que recuerda bastante lo que su padre
lec inculco de niiio, sobrc tencr todo bajo su control, por lo que en varias ocasiones ha
rechazado ayuda economica de sus parientes: “vo me comunico con ol mayor de mis

medios hermanos, el que vive aqui en la Poriales... me preguntan también como voy

corn lo del ISSSTE con las pldticas con los psicélog mis her me dicen que le
pida mucho a Dios... por cierto con Yolanda que vive en Estados Unidos cada afio viene

¥ me dcja mi regalo, a mi esposa a mis hija

- a4 veces mis hermanos me dicen que
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cuanto me ayudan, pero la verdad no les quiero recibir los centavos porque... no. Mis
sobrinos le dicen a mis hermanos que de todas formas me los dejen aunque sea en la

mesa, que ya los recogeremos, te digo somos unidos pero no debe de ser mientras

1 d mi her Hego el otro dia de visita y me dijo " qué hace falta de pagar de tu
casa?’, mada, le conteste, yo picnso que ex una responsabilidad que me ensefié mi
padre y es por eso que hago todo para que esté en orden... es como si estuviera pidiendo
limosna, ahorita estd en tramite lo de mi pension, tengo dinero en el banco y asi he
estado muy bien, porque no nos falta nada, con ese dinero de la pension le daré una
parte a mi vieja y ia otra para mi”.

El caracter de Roberto ha hecho tener discrepancias con su esposa, sin embargo
reconoce su apoyo como lo vimos en la descripcion de la categoria: “Esposa™ y “Apoyo™:

“ahora déjame decirte cuales son las broncas actuales con mi sefora, cuando me

hahl,

mis her ella quicre saber de qué hablo, no sé me molesta y yo le contesto
que no, eso no se pregunia, que yo no le pregunto de que habla con sus hermanas... mi
esposa me dice que soy muy voluble... pero eso si en lo que sea le ayudo... ahora como

te dijo tememos ciertas dificultades como la ¢ id tual te nos la vamos

Hevando pero como en todo salen puntitos a relucir pero sale... lo bueno digo yo exs que
los problemas sean por los nictos, como nos los viemen a encargar unas horas y les

Hlameo la atencion ella se enoja, que no les debo Hamar la atencion, ella me dice que

*65, los regario y después ahi 1o jug do acaricidndol yo se que soy y tal vez
eso me hayva traido algunos probl, en g al con clla... nunca olvido que mi
esposa fue quien estuvo 2 dias en vela en el hospital, le agradezco™.

La familia de Roberto es un gran aliciente para él en la medida que o han dejado
hacer su vida cotidiana, lo freccuentan pero Roberto tiene el control de su vida que es lo
quc ha servido en su relacion con la familia a panir de la insuficiencia renal: “me

preocupa hasta ahora dejar de ser independiente... no me gusta que me impongan

o,

me g que me H mi primo por teléfe me g que me llamen por
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Iéfe mis her me g que me lamen por teléfono mis hijos... me pusta que
me Hame mi cufiada de Tldh pero Lo mis horarios para que me llamen y pueda

hacer mis cosas... mi familia no ve como un estorbo porque me muevo... le ayudo a

lavar los trastes a mi sefora... que a veces me dice que pele los chicharos... por ejemplo

mi hija, segiun para que no esté solo pero saben que no hay problema conmigo me

2 »”

Ipo por mi

Catcgoria
Amigos-Hospital
A partir de los cursos y platicas a las que recurre Roberto, ha ido conociendo nuevas
amistades, entre estas platicas, acude los martes a unas platicas de apoyo psicolégico,

p 0S, €C que al principio no era

dondc ha hecho una rclacion fuerte entre sus cc

facil “tomarles ¢] modo™, pero ahora se ha consolidado esa amistad. A dichos compaiieros

les expresa sus inquietudes: ‘“Jos martes que d ia ey c do voy alld a Tacuba...
lesde que emy a ir a sus pldticas de dex los psicdlogos tengo otras
istad Ui me quicren incluir en un bi que me r Ita dificil, yo no le

entro a su modo pero me siento a gusto tener nuevas amistades... pero ya les agarré la

onda, muchos ahorita no confian en general... a mis compafieros del hospital que hay

quicnes no se ag de liquido y les digo que se cuid pero d

pués yo les haré la

pldtica y ya verds... nos vamos a hablamos por teléfono”.

Categoria
Estado actual de salud

Roberto hace mencion de su estado actual de salud, dice que lo mas relevante es el
poco apetito que ha sufrido, que en 1érminos gencrales su rendimiento ¢s cada vez mas

bajo, sin embargo. ha ganado 15 kilos a partir del diagnéstico, expresa que sabe que es

normal o que le ocurre y que la dialisis, asi como los demas procedimientos que requiere

su tratamicnto es lo que lo manticne vivo: “mi condicion actual, pues como todo: baja...
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'y

la comida baja, ya no me da hambre... la sed pucs ya me

e a beber lo que

i s :d g

debo en ese terreno

bajo la i ahora ya no me dan ganas de probar

agua... estoy recuperando mi peso apenas 64 kilos pesé esta semana... pero yo se que asi

es esto, con el desdnimo y la felicidad... me sient isfecho, ya di la bateria que tenia

Y

que dar ahora tranquis... si quiero seguir viviendo me la debo llevar tranquilo™.
Su actitud actual, es muy optimista sobre lo que le espera en su futuro, él sabe que
morira, comenta que puede ser pronto, pero dice que “va por ¢l buen camino™, ya que no

lo deprime como antes sus pensamientos sobre su muerte: “ef doctor me dice que ahi la

Hevo... yo se que falta poco tiempo... puede legar mi muerte en cualqui [

9

voy a seguir viviendo... estoy feliz y quiero i del no di ¢ en mis

£
pensamicntos de que estoy enfermo, porque no estoy enfermo porque me siento bien...
voy por el buen camino... es lo mads feliz que me voy a sentir... exo asi me siento, eso es

todo ™.

Familia de origen

Como sc¢ pudo apreciar la familia de origen de Roberto a simple vista pudicra
resultar compleja, esto por la muerte de la madre cuando él era un nifio de 5 afios. Sin
embargo la tia de su madre, la tia funge esa funcién de madre quicn a lo largo de su
infancia y adolescencia sc encarga de la crianza de los hermanos de Roberto (Georgina,
Ricardo y Rogeclio) y de ¢l. Su padre como Roberto relata, se establecio prontamente con
otra mujer de la cual tuvo tres hijos (Agustin, Alcjandro y Yolanda), ¢l padre sc muda a ta
casa de los abuclos paternos de Roberto y €l y sus hermanos se quedan en la casa que en
fa actualidad aan habita Roberto.

La otra relacion de su padre, la mantenia desde antes de la muene de la madre, por

lo que los medios hermanos son aproximadamente de las mismas edades que Roberto y
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sus hermanos. La tia reprochaba al padre de Roberto su otra familia; exigioé que no sélo el
gasto deberia aportar sino liémpo con sus hijos. Las edades de los hermanos a 1a muerte
de la madre cran: Georgina, 15 aios; Ricardo, 10 afios; Roberto, 5 aiios; Rogelio, recién
nacido. Misma razén por la que Ricardo y Roberto iban con su padre a la casa de los
abuclos paternos los fines de semana. Conforma crecian, iban comprendiendo esta
relacion de su padre, su padre les decia a sus hijos que lo que mas descaba era que
tuvicran “unién en todo’, palabras que al parecer s6lo a Roberto hicieron eco, por lo que
es una de sus frases que menciona a la menor oportunidad y que la lleva a cabo en su
familia actual y que del mismo modo aconseja a sus hijos.

Los hermanos de Roberto no aceptaron la propuesta del padre. Georgina fue junto
con Rogelio quienes mas reprocharon al padre sobre esa situacion que vivian, en tanto,
por el lado de los medios hermanos, era Agustin quicn mas arremctia con su padre.
Roberto nunca reproché a su padre la situacion y de acuerdo a lo relatado, fue quien mas
estuvo cerca de su padre. La relacion que tuvo con ia sefiora de su padre, la sefiora Teresa.,
fue constante y amena hasta la muerte de ella.

Yolanda, su media hermana, iniciando su adolescencia, empieza a convivir con
Roberto y Rogelio, inclusive pucde scr clla quicn haga rcflexionar a la tia abuela para que
acepté abiertamente a la otra familia del padre.

Roberto recuerda que Yolanda queria estar con sus “otros hermanos™, la tia le decia
que cra “bucno™ que tuvicran cercania. Aqui es cuando Roberto recuerda a la tia abuela
que le decia: “a quicn venga a tu casa ofrécele algo... sé cortés con la genie... mantén
siempre buenas relaciones con todos...”, consejos que resalta, lo han hecho tener una
buena convivencia cn distintos contextos.

Posteriormente Yolanda siendo adolescente, 1a llevan a vivir a Chicago, donde pese
a la distancia manticnen una cstrecha relaciéon hoy en dia con Roberto y su familia. Sobre
ia convivencia con sus medios hermanos no profundiza mucho, lo que comenta es que

Alejandro lo frecuenta mas que al otro, Agustin. Con Agustin segan lo relatado, siempre
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hubo un rechazo y distancia que nunca se pudo romper y por lo tanto establecer una
relacion parecida a la Yolanda y Roberto.

Robecerto resalta que conscrva amigos de la infancia, con quienes crecié y recucrda
los juegos de esa época. Dice que entre los juegos de canicas y futbol, ¢l cra el “mas
Jatoso™. Comenta a su vez los primecros trabajos que tuvo. A los 7 aiios vendia chicles,
boleaba zapatos y un par de afios mayor vendia tabloide. Asimismo Roberto declara que
de su infancia la escuela no fue grata, por lo que el trabajar era mas importante. La tia no
permitié que Roberto dejara la escuela, no obstante, ¢l destaca que no Hevaba buena
relacion con sus compaiicros de escuela.

A los 17 aiios tenia un trabajo cventual, por 1o ser mayor de edad le daria la
oportunidad de tener una plaza en algin lugar. Al obtencr su cartilla del servicio militar,
lo cmocioné de sobremanera, posterior a esto obtuvo una plaza e¢n la empresa PROTER,
donde sc claboran jabones.

A la par de este cvento importante, ocurre otro de igual trascendencia, su tia abuela
muere. Roberto reconoce de su tia abuela ser su “verdadera™ madre, en apariencia Rogelio
¢s quien mas reciente esta muerte, ya que desde recién nacido clla lo cuida. Roberto no
profundiza mucho sobre la vida personal dc la tia abucla, rclata que tuvo un hijo que
muecre pero ignora el motivo y su esposa también muere. Al esposo de la tia Roberto si lo
conoce, sin ecmbargo, no expresa tener un vinculo estrecho como lo mantenia su tia.

Finalmente destaca de su familia de origen, por un lado la crianza y consgjos de la
tia abuela, la intencion de cila por ser cortés y servicial con los demas, es decir, de
mantener relaciones interpersonales favorables para él. Mismos consejos que en algin
momento sirvié para cstrechar relaciones con la familia de su esposa. Por el lado de su
padre, le fomenta la responsabilidad de tencr “todo ¢l orden™, lo que provoca que en la
actualidad sea una persona puntal en sus distintos pagos que tengan que ver con su
vivienda, trata de mantener la union familiar que tanto recuerda de su padre le decia

constantecmente. Referente a lo anterior, mantiene una rclacion muy cercana con su media
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hermana Yolanda y con la familia de ella. Con sus otros medios hermanos mantiene una

relacién no tan estrecha como con Yolanda, no ob d a Roberto que con los

hijos de estos, la relacion resulta mas amena. Con sus hermanos la convivencia siempre

ha sido satisfactoria.

Familia acrual

Su familia actual se conforma inicialmente de su esposa Edna y d¢ sus tres hijos,
Rosario, Carlos y Claudia. Al inicio dc la relaciéon de noviazgo con Edna tuvo algunas
dificultades con las hermanas de ella, no obstante, son los consejos que recuerda de su tia,
la cortesia, hizo que poco a poco la relacion fucra mas estrecha.

Con Edna resalta que siempre s¢ han llevado bien, comenta que de jovenes su vida
sexual era placentera y que le agradé mucho. Comenta que nunca sc casaron y quc aunque
tuvicron planes, ¢l no lo vio necesario.

Roberto dice que al principio clla le insistia en casarse, pero al paso del tiempo esta

idea se¢ desvaneci

. Asimismo describe que “como c¢n todo™ existen ciertos problemas que
juntos han podido solucionar a 1o largo de sus 30 afios de union libre.

Sobre sus hijos no profundiza mucho cn la crianza de ellos, ya Gue en esa época ¢l
trabajaba con una carga cxcesiva y la rotacion en los tumos. no le penmite una
convivencia como la que él hubiera querido.

Sobre la organizacion al interior de su hogar, Roberto toma las decisiones y aunque
puede ser flexible y negociar con cualquicr clemento de su familia. lc molesta que le
contradigan en sus deseos y planes. Roberto se cncarga de los pagos de su vivienda 1al y
como su padre lc aconsejé que lievara el control.

Comenta brevemente que con su hijo Carlos ha querido establecer una relacion

como la tuvo ¢l con su padre, sin embargo, no ha sido tan estrecha. Esto motiva mas a
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Roberto para darle consejos a Carlos sobre lo que considera que a él le hizo falta como
padre, cuando ellos eran pequeiios. )

Destaca que no le agradé convivir poco tiempo cn la temporada que él tenia una
carga mas pesada de trabajo. Exclama que los consejos que su tia y su padre le dieron, ha
wratado dc fomemarlos al interior de su tamilia.

Por la misma razén que con los nuevos clementos de su familia (nietos, yernos,
nucra y paricntes de estos) establecen relaciones muy estrechas y favorables para la
convivencia frecucnte entre cllos.

Desde el instante en el que cs diagnosticado con la insuficiencia renal, su familia
esta al pendicnte de él en todo momento. incluyendo a los nuevos integrantes de su

familia, esto a Roberto le provoca una “ilusion™ de seguir adelante.

Insuficiencia renal cronica

A lo largo de su vida Roberto no manifestd haber tenido una enfermedad, asi como
también declaré, no tener algin antecedente que le pusicra en sobre aviso de lo que
posteriormente derivé en el diagnostico de 1a insuficiencia renal cronica.

Los sintomas, scfiala Roberto, empezo a sufrirlos a partir de 1997, donde ¢l vomito,
marecos, presion baja. pérdida de apetito y fatiga, se hacian mas frecuentes y agudas
conforme el paso del tiempo. En cse tiecmpo Roberto ya era jubilado desde 1992 y habia
empezado en un nucvo empleco después de cuatro afios, en una bodega pertencciente al
INEGI, ahi hacia limpicza en general.

Su familia, empezando por su esposa, le decia que dejara el irabajo, que lo veia muy
. Roberto

hacia caso omiso anic tal situacion, comenta que sospechaba que era “algo™ importante,

= lak

mal, posteriormente sus hijos y parientes en general le yan lo mi >

pero no sc sentia tan mal como para necesitar del médico. En su lugar de trabajo, los
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nuevos compaiieros de trabajo y los excompiiaros de trabajo, le hacian la advertencia que
tenia que cuidarse. i

Roberto acude de emergencia al hospital, canalizado de su clinica familiar. Le
comentan que sufrc de insuficicncia renal y que tienen que intervenirlo para hacerle
cirugia menor y colocarle ¢l catéter. Las fantasias de Roberto fucron que perderia su
independencia y pronto llegaria la muerte. En ese momento de desconcicrto, recordaba a
su padre quicn habia muerto en 1992,

Durante tres aiios, es decir, hasta el afo 2000 sigue sufriendo los sintomas
mencionados, hasta que su estado de salud sc¢ ve diczmado y entonces la intervencion fue
incvitable.

Ahora menciona que la informacion que tenia sobre su enfermedad era insuficiente
para que él comprendiera la fenomenologia de la misma. Al comprenderla, supo que el
dializarsc elevaba considerablemente su vida. A partir de esec momento, Roberto declara
que la adaptacion fuc mas riapida, ya que asistidé seis meses al hospital para hacerse la

dializacidén, cuestion que ahora percibe como un retraso en su habituacion. Durante ese

tiempo asiste a cursos de nutricion y dializacion, junto con su csposa.

Ella a lo largo de un mes lec ayuddé a dializarse, sin embargo, Roberto no queria
depender de nadie y aprendié a hacerlo por si mismo. En su alimentacion, dice, es
extremadamente cuidadoso, los chequcos con el médico son constantes. Esia
preocupacion de su enfermedad y la frecuencia con la que acude a su clinica, ha resultado
¢n una vinculacion muy estrecha con su cuerpo de salud, que comprende principalmente a
su médico,. enfermera y psicologos. Estos iiltimos se anaden a favor de su tratamiento,
donde la asistencia de este orden ha servido desde la perspectiva de Roberto, ha afrontar
cienas incertidumbres que todavia no esclarecia de su enfermedad, es decir, sobre sus
perspectivas de muerte, relacion con ia institucion de salud y la interaccion al interior de

su familia.
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Apoyo de Red Social

El apoyo para Roberto lo obtuvo desde el inicio de su enfermedad, su esposa era
quien principalmente esta con él. Ademas de sus hijos y otros parientes. El apoyo lo
percibe Roberto como punto fundamental en 1la medida que él puede seguir haciendo sus
actividadcs cotidianas.

Roberto es una persona que no le gusta que le impongan nada, desde pequeiio
asumié la responsabilidad tencer a su familia unida, y tener su hogar en orden. No
obstante, €l permite que se le atienda, pero tiene que salir de su voluntad. Le atemoriza
perder hoy en dia su independencia, no se visualiza como una persona que pida favores
econdémicos.

Apgradece y resalta la preocupacion de su familia, sus parientes, sus amigos de la
infancia y excompaferos de trabajo. El grupo de apoyo psicoldgico ha producido en él la
posibilidad dc cntablar nucvas amistades y convivir con personas que padecen su misma
enfermedad. Esto ha hecho aprender mas sobre su enfermedad y a su vez aconsejar a otros
sobre su padecimiento.

La perspectiva de su muerte la asume con una cara distinta, e¢s dccir, sabe que
morira, pcro ahora no es una preocupacion que le inquicte. Relata Roberto que con
rcalizarse adecuadamentc sus cuatro cambios de dialisis, comer adecuadamente y estar
activo, es lo que hace que su familia 1o vea distinto a un estorbo.

El apoyo es para Roberto la oportunidad que le da su familia de realizar sus
actividades cotidianas y aportar sus inquictudes y decisiones al interior de su casa.
Comenta que ¢l es el jefe de su casa y que la insuficiencia renal no ha provocado que é!
deje de scrlo. Resulta 16gico pensar que el apoyo que recibe es necesario, de lo contrario

ese apoyo scria percibido por él como una sobreproteccion.
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Independencia-enfermedad

Finmd Ia ind d s

F P que p ba que perderia a partir de la enfermedad, no

se ha reflcjado en la vida de Roberto. En gran parte de considera los valores que obtuvo
de pequeiio. Su tia y su padre son personas que recuerda como “luchonas™. y aunque
verbalmente no declara identificarse con su tia, sin dudas puede percibirse después de
revisar brevemente la historia de vida y observar lo quc le aconscjaba 1a seiiora.

Su padre como sc¢ ha seiialado, es otro pilar cn su formacion y caracter, es muy
probable quc por clio Roberto tenga tanto temor a no poder hacer sus actividades en algan
momento.

Por ello en ¢l transcurso de la adaptacion de su enfermedad, Roberto establecié una
rutina para mantencrse en buen estado de sulud. El realiza los pagos de su vivienda y para
cllo, camina desde su casa hasta ¢l lugar de pago. Misma caminata realiza al mercado,
aproximadamente tres veces por scmana. Una vez a la semana le dedica para ir al hospital
y asistir a su chequco y a platicas con psicologos, donde ademas convive con sus nuevas
amistades.

Comenta que “tienc horarios™ para que le llamen por teléfono, ya que sus familiares
y amigos lc liaman para saber de su estado de salud. Roberto se considera como una
persona que “ha vivido como ha querido™, esto lo gratifica mucho, ya que comenta que no
quiere verse como tros pacientes que no tienen “ganas™ de seguir viviendo.

El apoyo quc percibe de su familia, sc complementa con la independencia que goza
Roberto actualmente. Esto lec da animo de seguir adelante y cstar satisfecho con todo lo

que ha vivido.
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Genograma
Roberto

Roberto mantuve una relacién muy estrecha con su padre hasta
su muerte. Su hermano menor y sus dos medios hermaneos
llevaron una relacién conflictiva con su padre.

Con su esposa también mantienc una buena comunicacién. Otras
relaciones significativas son con su hermane menor y su Unica
media hermana. aunqgue es distante. Con su cunada la relaciéon es
mas cercana. Su hija menor ain vive con él v su esposa.
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Discusion

Pri s¢ T el valor sustancial de la metodologia utilizada en estc

estudio. De acuerdo con la propuesta de Corbin y Strauss (1990) sobre la Teoria
Fundamentada (Grounded Theory), se¢ pudo realizar hacer un gran analisis cualitativo,
extremadamentc detallado, preciso y sistematico.

Pudimos obscrvar como la parnticipacién c¢n las redes sociales del individuo, es que
establece una postura especifica de interaccion. La convivencia con el cényuge, con los
hijos, con los hermanos, con los otros, es que se construye€ y se reconstruye una forma
particular de ser en cada contexto.

A través de esta cotidiancidad, los padres reproducen un modo de interaccion que
tuvicron a su vez con sus padres y hermanos, y junto con el trato familiar habitual se
cimienta lo que seran estilos de interaccion con sus hijos (Vargas 2002).

Los sercs humanos no dictan un comportamicnto determinado con un amplio
analisis previo, la manera cn la que se conducen las personas por lo regular esta mediado
por lo que creen que ¢s correcto. cotidiano, nommal, practico y recompensante. Sélo
cuando ci producto dc sus acciones son desfavorables, e¢s cuando el individuo hace un
balance entre lo convenicente y lo incongruente (Marks, 1998, citado en Vargas, 2002).

Pero hay situaciones cn las que ¢l comporntamicnto ponc en peligro al propio
individuo o a su familia y no ocurre el cambio ni ct balance csperado. Es comian en las

situaciones clinicas, tales como adicciones o enfermedades crénicas, donde 1a
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autoagresion se visualiza en: aislamiento, depresion, romper el tr:
esto desestabiliza al nicleo familiar.

Recordemos que ¢l modelo de salud concibe al sujeto como un ser biopsicosocial,
donde los factores psicoldgicos pasan a scr de alta prioridad en el modelo actual de salud.
Los principales problemas de salud de nuestro tiempo, se relacionan estrechamente con
las interrelaciones cotidianas del sujcto y sus diversos contextos (Jiménez, 2002).

Por ello la imponancia del presente estudio al destacar la relevancia familiar para el

sujeto en el afrontamiento favorable de una enfermedad crénica.

La importancia de la red social
a través del vinculo y la diferenciacion del self

El concepto de redes sociales de apoyo, corresponde a todas las relaciones
significativas quc establece cl individuo en su vida (Ruiz, 1994; Alvarcz y Puiiales, 1988).

Las redes sociales se conforman por: familia, istades, co fieros de trabajo, personas

P

de su comunidad como lo son vecinos y miembros de las instituciones asistenciales.

Se¢ ha reconocido gradualmente la importancia de la familia como un factor
biopsicosocial que potencialmente es capaz de influir en la salud para mcjorar ia calidad
dec vida (Rojano, Bazan, Alcazar, Reynoso y Mercado, 2001).

Para pacicntes renales cronicos existe una alternativa si se quicre continuar con vida:
la dialisis. Esta alternativa, es un parteaguas en sus vidas, abriendo un antes y después de
ia dialisis. El autoconcepto del paciente s¢ ve mermado ante la insercion del catéier que
scra parte de su cuerpo.

En la entrevista con Luis, se visualiza la vinculacion solida que mantiene con su con

su familia actual, es tan fuerte el lazo afectivo que ] tiene istades, los visita

csporadicamente por sentir que los miembros de su familia cubren la mayor parte de sus

ncecesidades emocionales. L.os comentarios que hizo de su infancia permite ascgurar que,
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pese a que no tuvo el cuidado de sus padres por la muerte de ambos, sus tios marcaron ese
sentido de seguridad y mutuo cuidado entre los hermanos, asi como la seguridad de poder
descenvolverse ¢n otros contextos a lo largo dec su crianza y postcriormente al formar su

propia familia (ver cuadro 1).
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Scgun la tcoria de Bowlby (1993), a través dc las nccesidades que cubren los
cuidadores a los bebés se establece un vinculo que puede ser positivo o negativo. Cuando
se establece un vinculo afectivo positivo, este lazo cubre necesidades basicas y se
establece una seguridad, misma que penmite que ¢l sujeto pueda socializar de una forma
satisfactoria, como ocurrié con el caso de Luis. £n un caso contrario, con una vinculacion

afectiva negativa, se crean extraiios lazos de dependencia conflictiva.
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De acuerdo con la teoria de Bowen (1989), la diferenciacion del self de Luis es alta,
é1 pudo percibir su diagndstico con objetividad, de no haber sido asi, se hubiera
cncontrado con una alta probabilidad de caer en situaciones de confusién o de estrés
cxcesivo. Evidentemente quc sc platcéd la pregunta “;qué va a ser de mi?” cn varias
ocasiones, antes y después de su intervencion, pero esto no impidié que al dia siguiente de
la opcracién quisicra cstar dc pic. Aqui la confusién dc Luis obedecié no a la
diferenciacién de su self, sino a la poca inforrnaciéon sobre la naturaleza de su
padecimiento, y al sentirse respatldado por su familia pudo librar favorablemente los pasos
subsecuentes del proceso de su enfermedad.

En ¢l caso Jorge, ocurre que la fortaleza que muestra (diferenciacion del self alta)
pudicra deberse a que es el anico de los tres entrevistados que tuvo padres y que aan los
conserva, esto conlleva una constante interaccion de renovacion e intercambio emocional
(ver Cuadro 2).
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Segun la teoria de Bowen (1989), respecto de los perfiles de la posicién enure
hcermanos, comprende las caracteristicas de ciertos hijos que influyen sobre el crecimicento
de sus hermanos, hay que recordar que Jorge es ¢l primogénito y tal como dicta 1a teoria,
si el hijo mayor tiene una diferenciacion alta como Jorge, ¢sto tendra influencia sobre el
desarrollo de los hermmanos menores. Resalta Jorge que fue durante su juventud el
guardian de los hermanos menores, lo que lo pone en una posicion que le hace sentirse

comodo hoy en dia al recordar que no se degjaba de nadic y defendia a sus hermanos

PPy o

pequefios: “tonto no soy™, “yo ¢ a mis her

Las triangulaciones también se¢ ven inmersas cn el caso Jorge. ya que como indica
Bowen (1989) los triangulos s¢ multiplican cn una familia con varios miembros y estos
triangulos trabajan de tal forma que la familia, sc brinda apoyo cmocional dependiendo
del tipo dc problema que padezcan. Se reitera que Jorge, pese a la incertidumbre que

dcbié scatir por estar proximo a una operacion, se sabia cobijado por su familia actual y

su fami

a de origen.

Con Roberto la vinculacion se dio mas fuerte con su padre y con su tia quién lo
cuidé tras la muerte de su madre. Con sus hermanos y medios hermanos, ¢l vinculo
afectivo se establecid de mancera irregular. con algunos fue positiva. tal es el caso de su
media hermana, mientras que ¢l resto de los hermanos y medios hermanos la vinculacion
fue necgativa con cl padre. Esto genera en Roberto, la necesidad de establecer vinculos
solidos. a lo que Bowen (1989) sciialé como sistema emaocional, cuando se proyecta en
uno dec los hijos. Roberto llcva la consigna de su padre: “tener todo en orden™ v “unicn
Jamiliar> (ver Cuadro 3).

Rcspaldados en la teoria de Bowen. podcmos sciialar que Roberto tiene una
diferenciacion del self mas baja con respecto de los otros entrevistados. ya que desde
antes del diagnodstico Roberto dio seiiales de un gran estrés ¥ confusion extrema. Aunado
a la incomprension de la naturaleza del padecimiento al inicio de su enfermedad, hicieron

de los primeros seis meses. un largo camino de incertidumbres y expectativas de muerte
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desfavorables. A su vez se relaciona con lo que Montes y Bayle (2002) argumentaban
sobre el autoconcepto del paciente, que se ve daflado ante la insercion del catéter y crea

aislamiento y frustracion.

Cuadco 3
Andlisis de Raberto
Pack @ {8-3)- Mueite do swad ¢ (cousal (1-2)-
:_‘v--hrmvdm'“ Lu mwdre muere on o affo de 1951

-
-

o
fE3 Vi atuseta vo nace ca go (o3}

Tt sdemiticacion con el pat e u.nJ

Famvdiia umica (1-1)]

\ @ ~ I€3 nu e3pose cxmmvcto nve we con
tiojes & nse inotiva 3 Imce: cosas

[al]

Hobetto
= Axociado con H ha
=> Causa de . 1
[l Paste de : nos te vEnos
Co Perspectiva hijos Co Seen {01}

Roberto menciona su actual dinamica conyugal, que desde su operacion ducrme
scparado dc su csposa. Aqui ¢l sistcma cmocional sirve para dcsigna patrones
emocionales de fortna triangular, ya que gradualmente Roberto se acerca a su esposa en
medida que los hijos y la informacion del cuerpo meédico entra en su relacion marital
como un tercer elemento. Roberto actualmente se siente mas libre dentro de su banda de

comodidad.
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Jiménez (2002) argumenta que la red social favorece las actividades cotidianas que
se relacionan con la calidad de vida, Ia red social ayuda a establecer actividades positivas

para cl sujeto. Teniendo un si de apoyo como red social sélida, la vulnerabilidad a

las enfermedades es muy baja y la posibilidad de recuperacion en cualquier cnfermedad
es mayor que cuando la persona no cucnta con redes sociales constantes.

Cano (2002) menciona sobre las redes sociales y cl vinculo afectivo, que ese vinculo
le sirve como soportc para desarroliarse en ¢l mundo donde se desenvuclve, asi como dar
sentido a sus relaciones: “e/ ser humano tiene la tendencia a conseguir la union, la
intimidad y el placer de las relaciones que se manifiestan en tres necesidades
Jundamemales: a) necesidad de  establecer vinculos  afectivos  percibidos como
incondicionales y duraderos: el apego. Orra necesidad es, disponer de una red de
relaciones sociales: amigos, conocidos y pertenencia a una comunidad. Ademas de la
necesidad de conitacio fisico placeniero: actividad sexual asociada a desco, arraccion y

enamoramiento™ (pag. 1).

Relacion con el cuerpo de salud
v el modelo biopsicosocial

Los médicos sc encuentran dentro del cuerpo dc salud, ellos representan para los
enfermos incertidumbre en su vida, por lo que es importante que la relaciéon favorable se
mantenga desde el principio.

Bouza y Oubiiia (1999) mencionan que normalmente los pacientes estan mal
informados sobre los efectos quc originan los procedimicntos a los que se someteran, por
lo que la imagen del médico suele ser aversiva cn ciertas ocasiones, ademas de ser
sinonimo de gravedad. Otro personajc dentro del cuerpo de salud es la enfermera, quién a
lo largo de la historia dc la medicina moderna, ha sido fundamental en ¢l apoyo

cmocional del paciente, esto se debe a la misma naturaleza del quebacer de ta enfermera.
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Aqui surge una interrogante, en tanto que un médico para cierto paciente es aversivo
o ineficiente, para otro sujeto, ése mismo médico es simbolo de confianza y se cataloga
coloquialmente como ‘“fe ciega al especialista®. La respucsta conlleva muchas
explicaciones, por lo que la explicacion se intentara dar de manera detallada.

En ¢l caso de la insuficicncia renal crénica, el paciente toma conocimiento de la
naturaleza de su enfermedad y del peligro de muerte cuando se le notifica que ticne que
dializarse pa.fa continuar con vida. La enfermedad toma un significado de pérdida, que
Montes y Bayle (2002) enumeran en tres puntos: pérdida de salud y bienestar; pérdida del
status socio-familiar y profesional; pérdida dec libertad y autonomia personal.

Lo que describen estos autores, entra perfectamente en ¢l modelo biopsicosocial: la
pérdida de la salud y bicnestar, hace referencia al aspecto biolégico; la pérdida del estatus,
remite al aspecto social; la pérdida de la autonomia y la libertad, encaja en el aspecto
psicologico. Es evidente que estos puntos se interrelacionan.

Ante los ojos de los pacientes la relacion que se inicia entre él y su médico, depende
en gran medida del proceso de adaptacion ante su nueva condicion. Es decir, si ocurriera
un contraticmpo con cl tratamiento que dicta c¢l médico y resulta desfavorable para ia
salud del pacicnte y si €éste a su vez se encucentra ¢n una etapa de ira o ncgacion, ¢l médico
s¢ convicrte en fuente de gran peligro para cl pacicnte. En las entrevistas encontramos
este patrén en los pacientes.

En Luis, ocurrié quc el trato recibido de la instituciéon al no atenderlo cuando él
necesitaba atencion urgente, derivo a que cuando pudo ser recibido, las caracteristicas que
menciono del médico fueran en realidad las que pensaba de la institucion: “rraran como
animal, como por catilogo™, “los médicos se cierran en su circulo™. Meses después,
cuando comenzaba etapa dec aceptacion, sc expresé de la institucion y del mismo médico
de la siguicnte forma: “ef problema ex la organizacicon del sector salud™, “el doctor tiene

su cardcter, hay que ser sutilex nosotros también, ellos forman parte de nucestra salud™.
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Con Jorge ocurre algo similar con la enfermera que le enseiia ¢l proceso de dialisis,
la enfermera significo para él las respuesta a sus primeras dudas cuando atravesaba la
ctapa de negociacion: “con la enfermera actual no me llevd, no tiene tacto, en cambio la
anterior era muy agradable™”. A difcrencia de Luis, Jorge no cambié su perecpeion de 1a
enfermera. Las caracteristicas que en un principio le adjudicaba a la enferimera actual,
ahora las mira en otro sentido: “ahora que he tenido que convivir con ella, no puedo
negar de que sabe, sabe”.

Jorge con su médico actual, igualé caracteristicas y habilidades de otro médico en

uien confia, al cual conoce previo a su padecimiento: “4 Daniel lo c desde que
q

PP ~

era estudiante... mi médico actual y 1) Y pre o que quiero, en bio con

ese otro, ni siquiera hablar se puede”. Se mencionaba que las personas repiten
comportamientos que s¢ ajustan mas a lo que creen como normal, practico o
rccompensante, cstc podria scr cl caso.

Roberto opina de su enfermera similar a Jorge: “estd enfermera es diferente, no se

como decirlo, pero no me inspira la mi: confi a que la anterior que me ensedio la

didlisis”. No soélo el médico debe tener presente ¢l momento por el que atraviesa su
pacicnte, dcbe reconocerse ¢l papel que juegan los especialistas en salud, sobre los
procesos de enfermedades créonicas o terminales, en ser blanco de la incertidumbre de los
pacicntes representada por actitudes tales como la descalificacion y la desconfianza.

ILa respuesta a la interrogante, podria solucionarse con sélo rotar al personal y
esperar que el paciente se encuentre en una etapa disponible —regateo o aceptacion—
donde pueda cvaluar objetivamente los procedimientos y las habilidades del especialista.
Resulta mas fiablc, cstablecer una cstratcgia de intervencién donde cspecialistas de las
areas que cubran el modelo biopsicosocial, pueda resolver las dudas del paciente y asi

concebir al paciente en sus tres esferas sustanciales: biolégica, social y psicolagica.
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Expectativas de muerte
en la insuficiencia renal cronica

Esta fase pudiera ser la mas trascendental para los pacientes con insuficiencia renal
croénica. Es un hecho incvitable que dentro del ciclo del ser humano sc cicrra con dejar de
vivir, la vida dec los seres humanos lleva un ciclo constante: nacer, crecer, reproducirse y

morir. Alvarez (1998) arg\ que: “indudablemente, ¢l reconocimiento del hombre de

su condicion de mortal es un hecho que siempre le ha c lo temor y dolor porque lo
separa de sus scres queridos y pone fin a su propia existencia. Lo que ha cambiado cs la
Jorma en que el ser humano se ha adaptado a la includible realidad de la muerie y esto lo
hace en funcion de la cultura en que vive” (pag. 9-10). La “dificultad” de la muerte se
amplia porque a lo largo de su existencia, ¢l sujcto crea vinculos afectivos como le
permiten sus redes sociales.

Bowen (1989) propone dos formas de pensamiento que denomina sistemas
“abiertos” o “cerrados™, donde en funcion con el grado de diferenciacion del self, el sujeto
es capaz de comunicar un alto porcentaje de pensamientos intimos, sentimicntos y
fantasias con respecto a su mucrte. Hay que resaltar que ninguna persona puede cstablecer
un sistema totalmente abierto, pero se pucede hablar de un “sisterna abierto saludable™,

cuando con cierto grado de apertura el individuo ceo ica sus p >s ante cl

hecho de que pucde morir.

Sc relaciona estrechamente con el autoconcepto y se nutre de la percepcion de
personas significativas del entormo social, donde el paciente influye en ellas con su
participacion, esto fortalece la autocstima del paciente. En medida que avanza la
enfermedad, cl paciente adquiere expectativas distintas con respecto a un futuro util para
é1 y 1os suyos (Flores y Vega, 1992; Ibancovichi, 1994; Guerrero, 2001).

Bowen (1989) ascgura que ¢l sistema cmocional de cualquier sujeto se ve mas

abierto en el noviazgo, lo que deriva de este vinculo el matrimonio. D¢ ahi que la pareja
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sea a quien se proteja fehacientemente desde 1a perspectiva del sujeto. La importancia del

profesional experto al actuar como un tercer elcmento en una relacion marital y auxilia en

esta etapa crucial para replantear una apertura de su si emocional cerrado.

En las tres entrevistas rcalizadas, se observé como fue cambiando el nivel de
dependencia a sus familiares conforme transcurre ¢l tiempo. Para los tres entrevistados
resultaba incomodo que les cuidaran “demasiado™, ya que se sentian sobreprotegidos y
esto disminuia la probabilidad de su interaccion de manera regular.

En Luis podemos ver como cra dificil pensar al principio de su padecimiento, que no
podria salir de viaje o comer cicrtos alimentos que son de su preferencia: “pensé que me
iba a fastidiar de polio, verdura y caldo todos los dias™. Mas tarde pudo comprobar que
la dicta no es especialmente estricta, no obstante, él debe tomar un juicio sobre su dieta y
otros comportamientos quc pudieran ser agresivos para su salud: “yvo me gquedo silo en la

casa, me hago mis didlisis, como a gusto y si me fastidia el pollo y las verduras, pero de

vez en cuando me permito probar otras cosas™, “‘le doy a los blex de

mi casa, pero no me extralimito, debo pensar que hacer para entretencrme no buscar

probl corn mi salud™”. Esta libertad de poder decidir sobre su salud, le permite a Luis
seguir vinculandose con su familia de manera favorable y tener una participacion donde
sus opinioncs cucentan para los puntos importantes dentro de su hogar.

La independencia que ticne Luis, esta en medida del grado de su diferenciacion, ya
que s¢ concibe como una persona que “‘no sc le nota estar enfermo™: “yo decido todo
sobre mi salud, no me dejarian solo si no me vieran bien™, “en una frase sigo siendo el
rey de mi casa, yo opino sobre lo que le importa a mi familia™, “mi familia me dice que
me veo bien y yo me siento bien como antes™.

Desde la percepcion de Luis, ha cumplido con las facetas de su vida, por lo que en
particular cl tema de la muernte no le preocupa ni le incomoda: “vo solo sé que cumpli con

mi pa de trabajador™, “sélo me falta por hacer viajar por mucho tiempo como lo
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haci y ir Hlevdnd 7 Imada con la enfermedad”, “estoy tranquilo, sélo

resta buscar la manera de vivir bien™ .
Con Jorge la situaciéon se torna siempre bajo el control que él mismo marque. Una de
las personas con las quc esta mas vinculada es con su esposa, por lo que es importante

para ¢l mantenerla a salvo de preocupaciones y siempre tratar de estar disponible a los

demas: “yo me sentia bien, pero cuando mc senti verdaderamente mal me comporté
para no dar pr. 17 i >, “yo siempre he sido fuerte y a pesar de que Dios dispone

cosas muy raras, yo sigo de pic”.

Aunque Jorge es una persona con una diferenciacioén percibiblementc ailta, no tiene
un sistema abicrto. Por un lado, toma objctivamente los sucesos quc le ocurren con
respecto a la enfermedad: “cuando me dijeron que me iban a operar, que mds podia
hacer, no dije nada y me internaron”; por otro lado mantiene un hermetismo parcial
sobre sus otros pensamicntos ¢ incertidumbres: “lo que realmente me falto por hacer y ya

noyJ lo hacer da para c biarlo, es tener una casa para mi esposa™, “se lo dijo de

i Iz, ) ey a

muchas formas, no lestindola, llevdnd bien y no nos r .

Vale mencionar que en la teoria de Bowen se deja fuera la anormalidad. No por
tener un sistema cerrado pucde ascgurase que ¢s una persona no saludable, lo que ocurre
es que existen otros factores que interacthan y que no han permitido la apertura
“saludable™ para exteriorizar las demas incertidumbres que guarda. También hay que
considerar quc la etapa cn la quc esta Jorge en cl momento de la entrevista, permite

expresar lo que ocurfre con sus expectativas de muene: “la muerte era dificil para mi".

“ahora s€ que la muerte Hega en cualqui oy yoyg d irme conforme con
lo que he vivido™, “‘mi enfe lad e~ bonita en el ido que me ensefic a vivir
diferente’.

Con Roberto ocurrié que desde antes del diagndstico él tenia miedo a la muerte: “yo

me tia mal desde afios . pero que iba a morir y no queria que me lo

dijeran™. Sc acrecentd ¢l temor y paulatinamente sc deterioraba su autoconcepto por los
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comentarios que le hacian de su persona: “mii esposa me decia que me veia amarillo... mi
hija llegi y me dijo que estaba amarillo™, “yo perdi casi 20 kilos antes de que me

o<ctab.

dijeran que tenia”, “me dormia porque me sentia mal y para no es har que

amarillo”. A Roberto le preocupaba dejar de ser la figura mediadora entre sus hermanos y

¢,

su padre. Ticne presente que su padre le encomenddé que la familia estuviera unida: “yo
siempre trabajé para mi familia, para que no les faltara nada™, “yo cra quicn estaba en

medio entre mis hermanos™, “mi padre me dijo, no quiero ver a mi _familia desunida,

espero que 15 gas todo en orden™.

En lo quc respecta a sus expectativas de mucrte, Roberto era muy temeroso de su
estado, pero conforme ha comprendido la naturalcza de su padccimiento reconoce el
cambié dc su percepcion: “en mi desesperacion por la enfermedad, llegué a ver a la
virgen de Guadalupe™, “recucrdo que la virgen me dijo después que me esperara
tantito”, “la muerte llega en cualquicer momento pero sigo aqui—, **si me siento enfermo
enfonces estoy enfermo, y si estoy mal entonces pucdo morir, por exo vivo tranquilo

pensando que hago todo para vivir feliz™.
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Reflexiones finales

f.os miembros de las redes sociales cubren necesidades emocionales del sujeto, eso
queda fuera de toda duda. Como se ha insistido la interrelacion entre los contextos y el
sujeto es lo que favorece la relacién con los demas. Los tres entrevistados destacan estar
cn un grupo de apoyo psicoldgico, donde han encontrado cabida ante las incertidumbres
dc la insuficicncia renal cronica.

Cabe hacer mencion que al ser parte del cuerpo de salud del arca psicologica, es que
surge la inquictud de estudiar mas a fondo el papel de las redes sociales donde se
cncuentran también los psicélogos.

No podemos errar al asevero que con un grupo de éstas caracteristicas —intervencion

psicolégica—, ¢l paciente pueda tomar su cause que acostumbraba antes de su diagnoéstico.

Entrar a un grupo con otros pacientes con ¢l mismo padecimi >, requiere también de
una asimilacion y ¢l proceso natural de la cnfermedad. Si a un paciente se le remite a un
grupo de apoyo psicoldgico en su primer fasc de negacion o ira, pudicra ocurrir que estos
especialistas —psicologos— sean inclusive concebidos como parte del origen de la
enfermedad.

Para cl quchacer dc la psicoterapia, es neccsario establecer primeramente la
importancia del aspecto psicologico para el bicnestar del paciente. Dicho de otra manera,

en ia psicotcrapia ¢l sujeto cnfrenta sus expectativas, ializadas en otro sujeto con su

misma enfcrmedad, esto da la posibilidad de abrir un panorama de su condiciéon actual y
deil balance entre sus habilidades y los puntos donde necesita la ayuda de sus redes
socialcs.

El psicologo ticnec que supervisar las ctapas por las atraviesa cada uno de los
participantes dcl grupo, no obstante. cuando se ha cstablecido un buen principio en este

tipo de psicoterapia, surge lo que Jiménez (2002) argumenta, que la red social ayuda a
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bl actividades positivas para el sujeto: rutina de dieta, de cjercicios, de suefio, de

seg > de tr ientos médicos, etcétera.

Al tener un grupo de pacientes con insuficiencia renal crénica, se debe entender
como sistemna de apoyo, como una red social sélida, donde la vulncrabilidad ante las
cnfermedades pudicra ser minima y la posibilidad de recuperacion en cualquier
enfermedad es mayor que cuando la persona no cuenta con redes sociales consistentes.

Un grupo de apoyo psicologico, debe ser un punto de partida para el paciente, donde
se le da espacio a su voz. Es necesario la revision de estudios donde se conciba el manejo
de grupos como red o apoyo social, asi como la valoracion de las técnicas utilizadas en

ellas, que pudicran surgir de interés para una mayor efectividad en psicoterapias.
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Conclusion

La imponancia del presente trabajo no solo implicé reforzar la idea de que las redes
sociales —en especial la familia por ser ¢l punto de partida de los seres humanos— fuera de
sumo valor. Evidentemente la familia para cualquiera de sus integrantes €s un cobijo al
cubrir sus necesidades cmocionales desde ¢l nacimiento, sin embargo, el hecho de un
individuo tenga la figura del padre y de la madre desde pequeiio, no equivale a que sca
una familia con vinculos afectivos favorables. La rcgularidad del afecto se encuentra en
funcion de la diferenciacion a partir de los primeros adultos significativos para ¢l bebé, lo
que permite una socializaciéon mas satisfactoria y da pic a las redes sociales.

Se¢ revisaron tres historias de vida, que coinciden en el padecimiento de insuficicncia
renal cronica. Dos de los tres entrevistados carecieron de padres, no obstante, tuvieron
vinculos positivos con sus cuidadores. En gran medida implico que los tres sujectos
tuvicran una difcrenciacion del self alta, ya que la forma en la que afrontan no sélo la
enfermedad, sino otras circunstancias desfavorables, lo han realizado teniendo como
respaldo a su familia de origen como su familia actual.

El diagnostico de la insuficiencia renal significa un parteaguas en la existencia de
cstos individuos, en ninguno de los casos su vida cotidiana volvié a ser como antes, y al
principio de esta nucva condicion tuvicron que someterse a lo que ellos denominaron un

cuidado excesivo por parte de sus familiares.
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En situaciones clinicas, ¢l intercambio emocional no es equitativo y se tiende a la
sobreproteccion del sujeto. Se percibe en los entrevistados a partir de la comprension de
la fenomenologia de su padecimiento y del intercambio emocional reciproco desde su
independencia y expectativas de muerte psicoldgicamente saludables.

Al diagnosticarse una enfermedad cronica, se inicia un proceso que atravicsa por
diversas ctapas, donde sc espera que conciba su muerte como un resultado natural del

h A

proceso de la vida dec cualquier ser o, que p morir de la enfermedad que

padecen, sin embargo, que eso no impida scguir teniendo expectativas de una vida futura,
atil y no limitadas por la insuficiencia renal crénica.

Nuecstra labor dentro del campo de la psicologia, no se debe basar en diferenciar
nucstro trabajo cicntifico ya establecido y descalificar el pasado. Lo que rcalmente
consolida la ciencia psicologica, es establecer una interrelacion objetiva entre el pasado
cientifico y ¢l contemporanco, sin perder que vista que nada es absoluto, ni estatico. La
ciencia psicologica es un proceso infinito de renovacion constante, que da cabida al

desarrollo ininterrumpido, un ascenso de lo inferior a lo superior.
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