UNIVERSIDAD JUAREZ AUTONOMA DE TABASCO

DIVISION ACADEMICA DE CIENCIAS DE LA SALUD

“INVISIBILIDAD EN LA ATENCION DE LA ENFERMEDAD RENAL
CRONICA
UNA MIRADA DESDE LA PERSPECTIVA DEL PACIENTE “

Tesis para @gbtener el.grado de:

Maestro en’ Salud Puablica

Presenta:
L.E. Joanny Lisbeth Campos Gomez
orcid.org/0000-0002-7410-9143

Directores:
Dr. Cs. Maria Isabel Avalos Garcia
Dr. Cs. Heberto Romeo Priego Alvarez

Villahermosa, Tabasco. Noviembre 2021



Universidad Juarez Auténoma de Tabasco
Divisién Académica de Ciencias de la Salud
Agradecimientos

| UNIVERSIDAD JUAREZ
UTONOMA DE TABASCO

i ; Divisién
' fli Académica
7Y de Ciencias de 551
la Salud Direccion st

= : STUDIO EN LA DUDA. ACCION EN LA FE”

ACTA DE REVISION DE TESIS

Enla ciud d illahermosa Tabasco, siendo las 11:00 horas del dia 08 del mes de octubre de 2021 se reunieron
los miembro afnlte Sinodal (Art. 71 NGm. Ill Reglamento General de Estudios de Posgrado vigente) de la
Division Acadé @lencxas de la Salud para examinar la tesis de grado titulada:

”Invisibilidad atencién de la enfermedad renal crénica. Una mirada desde la
perspectiva del paciente”

Presentada por el alumno (a

Campos Joanny Lisheth
Apellido Paterno Mat Nombre (s)

®Matricula [1]92]€[6 7[00 7

Aspirante al Diploma de: é
‘ e
Después de intercambiar opiniones lo wﬁros fmsnon manifestaron .:? APROBACION DE LA TESIS en
di

virtud de que satisface los requisitos sef /q' la siciones reglament ias vigentes.
LOMITE SI "N
» MY

Bra. Mar ‘sabel Ava@rcifw’
Dr. Heberto Romeo Prie ez

’\/ Directores de Tesis

N r ;::L‘Ys"\e\x - _Q__

en Salud Publica

-..—-...u.- s b i R

<
Miemhes CUMEX desie 2008 > p N
onsorcio de }
\\ nm.rud.ad-.s P 80150, 4
“ddcanas Tel s (963 381500 EXt 6314, & aeoer Ulalamnx
*

www.dacs ujat.mx (A CEUSIONDACS  (© DIFUSION DACS OFECIAL 7 sracse



Universidad Juarez Auténoma de Tabasco
Divisién Académica de Ciencias de la Salud
Agradecimientos

i UNIVERSIDAD JUAREZ
AUTONOMA DE TABASCO

bl o Divisién
Académica

de Ciencias de z}"_ﬁ s

e
la Salud Direccidén

“ESTUDIO EN LA DUDA. ACCION EN LA FE”

. 08 de octubre de 2021

S :
(‘S\ Of. No. 0655/DACS/JAEP

@ ASUNTO: Autorizacién de Modalidad

O

Dra. Leticia Palo Cruz

Directora de Servici clares de la UJAT

Presente Q/‘

Por el presente comuni :Usted, que la C. Joanny Lisbeth Campos Gémez con
ZéES?

numero de Matricula 0 sé la Maestria en Salud Publica, por lo que esta

Direccion a mi cargo le‘au#Oriza ppesgntar su Examen en la Modalidad de Tesis con el
-
tema: “Invisibilidad en la ciéon(deda enfermedad renal crénica. Una mirada desde

la perspectiva del paciente® {
7 MO

Sin otro particular por el mome@apr 6 la oportunidad para saludarle.

O

¢J

>
-

Atentamente

f
{

T
il

Dra. Mirian Carolina Malj'tinez LopeziFC 1o N O

Directora { @

C.c.p.- Archivo
DC'MCML/MCE'XME/peu®
< .
- Maggnia, N¢

Miembeo CUMEX desde 200%

( onsorcio de ¥
L miversidades C.P. BE150,
Mesvicanas Tel. (951} 3581500 Ext. 6314, e-mail: posg

s P A

www.dacs.ujat.mx (@ DEUSIONDACS (@ DIFUSION DACS OFICIAL - §7 @DACSDIFUSION

entro, Tabas:
io.dacs@ujat mx




Universidad Juarez Auténoma de Tabasco
Divisién Académica de Ciencias de la Salud
Agradecimientos

UNIVERSIDAD JUAREZ _—

Division
AUTONOMA DE TABASCO Académica
— ——

de Ciencias de
2027

“ESTUDIO EN LA DUDA. ACCION EN LA FE” la Salud Direccién

Of. No. 0656/DACS/JAEP

(‘s\ 08 de octubre de 2021

O ASUNTO: Autorizacion impresion de tesis

C. Joanny Lisbeth ;mpo Gomez
Maestria en Salud Puu;}:

Presente

Comunico a Usted, que ha¥si autorizada por el Comité Sinodal, integrado por los

profesores investigadores Catherine Sylvie Bracqbien Noyguez, Dra. Fabiola
Morales Ramdn, Dr. Miguel Higigid\Morales Garcia, Mtra. Rosa Maria Arriaga Zamora,
Dra. Aralucy Cruz Ledn, impseshon de la tesis titulada: “Invisibilidad en la atencion de la
enfermedad renal crénica. irada a perspectiva del paciente”, para sustento de su
trabajo recepcional de la ria enySalud Piablica, donde funge como Directores de
Tesis la Dra. Maria Isabel Ava®'@ar i@y el Dr. Heberto Romeo Priego Alvarez.
J
Atentamente / L2

A ~‘
[ 7 236 s ‘0
I A . 4 N s
[ Al 3 s‘);n?-_’c:c?

Dra. Mirian Carolina Martinez Lépez
Directora :

Cep Dra Maria lsanel Avaloc Garcia - Directora de Tesis ®
C.c.p.- Or. Heberto Romeo Priego Alvarez.- Director de Tesis

C.c.p.- Mtra. Catherine Sylvie Bracgbien Noyguez.- sinodal

C.c.p.- Dra. Fabiola Morales Ramon.- Sinodal

C.c.p.- Dr. Miguel Higinio Morales Garcia.- Sinodal

C.c.p.- Mtra. Rosa Maria Arriaga Zamora.- Sinodal
C.c.p.- Dra. Aralucy Cruz Leén.- Sinodal

C.c.p.- Archivo
DC'MCMU/MCE'XME /peu®

- °
Miembro CUMEX desde 2008 Av. Crnel. Grego
\ « onsorcio de
Universidades CP 86150, Vi
2 i feanas Tel. (@%3) 23581500 Ext 6314, e-mail

i 4 LA 39 12 WA B

CIAL  §7 @DACSDIFUSIH

www.dacs.ujat.mx (@ DIFISION DACS © o



Universidad Juarez Auténoma de Tabasco
Divisién Académica de Ciencias de la Salud
Agradecimientos

Carta de Cesion de Derechos

Villahermosa Tabasco el dia 30 del mes de septiembre del afio 2021,
je. Joanny Lisbeth Campos Gomez, alumno del programa de maestria
en Salud Publf con numero de matricula 192E67007 adscrito a la Division
Académica de Cie@e de la Salud, manifiesta que es autor intelectual del trabajo de
tesis titulada: “Invisibilidad en la atencién de la enfermedad renal crénica. Una
perspectiva del paciefte?, bajo la Direccion de la Dra. Maria Isabel Avalos Garcia, y
el Dr. Heberto Romeoogﬁego Alvarez Conforme al Reglamento del Sistema
Bibliotecario Capitulo VI An%:ﬂ, El alumno cede los derechos del trabajo a la
Universidad Juarez Auténo abasco para su difusidn con fines académicos y de
investigacion. @

Los usuarios de la mformamo Qe eQroducw el contenido textual, graficos o
Qor y/o director del trabajo, el que puede

datos del trabajo sin permiso ex tu,de
ser obtenido a la direccion: joannyca,

debera dar el agradecimiento correspondiente y la fuente del mismo.
< S @

- P ISION ACAD AL

Joanny Lisbeth Campos Gom SIENCIAS DE LA SALUI

H ‘l A

Nombre y Firma ké;{g{i@
raa r* I‘gk‘

& Y

ail.com permiso se otorga el usuario




Universidad Juarez Auténoma de Tabasco
Divisién Académica de Ciencias de la Salud
Agradecimientos

AGRADECIMIENTOS

A Dios‘par poner en mi camino esta honorable institucion que me ha moldeado y me
ha forjado, brindandome la oportunidad de terminar con mis estudios.

Reconozco\gue aun tienes planes para mi y prometo poner mi mayor esfuerzo para
lograr las metas,que pongas en mi camino, no puedo agradecerte de otra manera mas
que con mi vidagisame y llévame a donde te plazca asme tu instrumento y permiteme

servir a tu obra.

Gracias a mis padres,-e0n todo mi amor papas, por ser los principales promotores de
mis suefos, gracias por-surconfianza incondicional y creer en mis expectativas, por
apoyar cada uno de mis pasos-sin dudarlo, gracias a mi madre por siempre impulsarme
y darme animos, por su ejemployde vida, fortaleza y lucha; gracias a mi padre por
siempre desear y anhelar lo mejar-para mi vida, porque a pesar de la distancia nunca
los senti lejos, gracias por cada consgje-y por cada una de sus palabras que me guiaron

durante mi vida.

Hago un agradecimiento especial allabra. Marfa‘lsabel Avalos, quien fue mi inspiracion
por su profesionalismo, gracias, por Su comprension, que, por situaciones de la vida,
tuve la dicha de tratar, por su paciencia, su entfega, su guia, agradezco el tiempo
invertido, recomendaciones y disposicion para dirigirme y por no defraudarse de mi,
gue Dios la bendiga siempre para que siga siendo una ldz en el camino y siga brindando
ese animo que hace la diferencia entre seguir y darse por vencido.

Gracias a mis abuelos, por siempre estar a mi lado cuandovmas los necesito, por
acompafarme en cada aventura, por ser siempre incondicionales, a'mi abuela por cada
café o atole en aquellos dias de tarea intensa, a mi abuelo por siempre preocuparse
por mi, a ambos por que no fue suficiente con cuidar de mi y con amor aun en ratos,

cuidan de mi hijo, gracias abuelitos.



Universidad Juarez Auténoma de Tabasco
Divisién Académica de Ciencias de la Salud
Agradecimientos

A mi tia Tere, y a mis primas Tania y Rubi quien fungieron un papel imprescindible, al
ayudarme a cuidar de mi hijo con mucho amor, en los dias de tarea intensa y en mis

horas de clase, gracias no lo habria logrado sin su apoyo, Dios las bendiga siempre.



Universidad Juarez Auténoma de Tabasco
Division Académica de Ciencias de la Salud
Dedicatorias

DEDICATORIAS

Dedico esta tesis, a los pacientes con enfermedad renal, a quienes aun no saben que
la padeceny a sus queridas familias.

Le dedico\esta tesis y mi carrera completa, a la personita mas importante de mi vida,
mi hijo, Damién; estoy en proceso de cumplir mi promesa: culminar mis estudios,

trabajar duro y hacer lo posible para que tengas todo lo necesario para vivir. Te amo.



Universidad Juarez Auténoma de Tabasco
Divisién Académica de Ciencias de la Salud

Resumen
INDICE
RESUMEN ... iError! Marcador no definido.
ABSTRACT ..o e iError! Marcador no definido.
GLOSARID . ettt e ettt e e e e e et e e e e et e e e e et e aaee v
ABREVIATURASS. - ettt e e e e e e et e e e e e s v
| INTRODUCCION . 55yttt 1
Generalidades de la enfermedad renal CroniCa .............uvvvivieeeeiiiiiiiieeee e 3
MARCO REFERENCIAL ..., iError! Marcador no definido.
[I.  PLANTEAMIENTO DELLPROBLEMA ..o 7
PREGUNTA DE INVESTIGACION.......coviieeeeeeeeeeeeeeeeee e 10
. JUSTIFICACION ...t eeeeeeeessims e ae et esae et et e ese e eseeseesesaeeseeaeseesaeeeesees 11
V. OBJIETIVO ..o e 13
V. MATERIAL Y METODOS. ... it e ettt 14
VI RESULTADOS .....cooiiiiiiiiiiiiiiieeeee s fmesmne e ee e e e e eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeees 19
DISCUSION ...ttt b . iError! Marcador no definido.
BIBLIOGRAFIA ... P iError! Marcador no definido.



Universidad Juarez Auténoma de Tabasco
Divisién Académica de Ciencias de la Salud
Resumen

RESUMEN

INTRODUCCION: En décadas recientes, el mundo ha experimentado profundas
transformaciones demograficas y epidemiologicas que han condicionado un enorme
aumento en la‘prevalencia e incidencia de las enfermedades crénicas no transmisibles?,
2, La epidemia de.enfermedades crénicas amenaza el desarrollo social, econémico, la
vida y la salud de"millones de personas.

OBJETIVO: Interpfetar la percepcion de los pacientes con enfermedad renal cronica
sobre las condiciones.soCiales y sanitarias que intervienen en su invisibilidad.
MATERIAL Y METODQ.~Estudio exploratorio de tipo cualitativo en pacientes con
enfermedad renal cronica.

RESULTADOS: Segun este estudio se observo que los pacientes perciben que son
invisibles ante la mirada de sus familiares que a pesar que son atendidos y cuidados
fisicamente sus emociones pdarecen pasar desapercibidas por parte del nucleo familiar.
CONCLUSION: La percepcion«de_los paeientes sobre la invisibilidad, esta influida por
Sus creencias, su cultura y el aspecto soCialentre las que se encuentran, ademas de
su situacion econémica.

Palabras claves: perspectiva, atencién,enfermedad renal crénica.
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INTRODUCTION: In recent decades, the world has undergone profound demographic
and epidemiological transformations that have conditioned an enormous increase in the
prevalence, and incidence of chronic non-communicable diseases,, The epidemic of
chronic diseases threatens social, economic, life and human development. health of
millions of people.

OBJECTIVE: To interpret the perception of patients with chronic kidney disease about
the social and health-conditions that intervene in their invisibility.

MATERIAL AND METFHOD: Qualitative exploratory study in patients with chronic kidney
disease.

RESULTS: According to this study, it was observed that patients perceive that they are
invisible in the eyes of their relatives, who despite being cared for and physically cared
for, their emotions seem to go unnoticed by the family nucleus.

CONCLUSION: The patients' perception of invisibility is influenced by their beliefs, their
culture and the social aspect-among\which they are, in addition to their economic
situation.

Keywords: perspective, attention, chronic'kidney disease.
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GLOSARIO
Atencion médica: Conjunto de servicios que se proporcionan al
individuo para prevenir, tratar o rehabilitar una
enfermedad.

Calidad.de la atencion médica: Propiedad que la atencion médica puede
poseer en grados variables, en cuanto a su
estructura y resultados, repercute en la
satisfaccion del usuario.

Calidad Percibida: Interpretacion o juicio valorativo sobre la
calidad de un servicio o programa de salud visto
desde la perspectiva del paciente.

Prestador del servicio-médico: Instituciones de salud de caracter publico,
social o privado, asi como los profesionales,
técnicos y auxiliares de las disciplinas para la
salud, sea que ejerzan su actividad en dichas
instituciones o de manera independiente.

Usuario: Toda aquella persona que requiera y obtenga
la prestacion de servicios de atencién médica.
Enfermedad renal crénica: Dafio renal o tasa de filtracion glomerular (TFG)

<60"ml/min/1,73m2 durante 3 meses 0 MAas,
independientemente de la presencia de
marcaderes de dafio renal, o bien, como la
presencia_de dafo renal, independiente de la
TFG.

ERCT: Enfermedad rehal cronica terminal, es la etapa
final del dafio permanente e irreversible de la
funcién renal que requiere el inicio de alguna
forma de terapia sustitutiva. (Dialisis o
trasplante).

Tasa de filtracién glomerular: Volumen de fluido filtrado por unidad de tiempo
desde los capilares glomerulares renales hacia
el interior de la capsula de Bowman. Este indice
es usualmente empleado para medir la funcion

renal.

CKD-EPI: Formula internacional para calcular, la tasa de
filtrado glomerular

Perspectivas: Punto de vista acerca de algo, o manera de ver
las cosas.
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Glosario
Invisibilidad Adj. Segun la RAE Que no puede ser visto.
Vulnerabilidad capacidad disminuida de una persona 0 un

grupo de personas para anticiparse, hacer
frente y resistir a los efectos de un peligro
natural o causado por la actividad humana, y
para recuperarse de los mismos.

Vi
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ABREVIATURAS

IMSS Instituto Mexicano del Seguro Social
UMF Unidad de Medicina Familiar
ERC Enfermedad renal crénica
ERCT Enfermedad renal crénica terminal
FG Filtrado glomerular
TFG Tasa de filtracion glomerular
DP Dialisis peritoneal
HD Hemodialisis
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|. INTRODUCCION

En décadas recientes, el mundo ha experimentado profundas transformaciones
demograficas y epidemioldgicas que han condicionado un enorme aumento en
la prevalencia e incidencia de las enfermedades crénicas no transmisibles?, 4, La
epidemia_de enfermedades cronicas amenaza el desarrollo social, econémico,

la vida y la_salud de millones de personas.

Asi mismo, la enfermedad renal crénica (ERC), sus principales factores de
riesgo, la diabetes~y la hipertension arterial, que son parte del grupo de
enfermedades crénieas,- han aumentado sostenidamente su prevalencia e
incidencia, siendo hoy“un_problema de salud publica global y devastador, por
sus consecuencias meédicas, sociales y econémicas para los pacientes, sus

familias y los sistemas-de salud.

Segun la Organizacion Mundial de la-Salud (OMS) “La insuficiencia renal crénica
se ha descrito como la enféfmedad Crénica mas olvidada™, lo que hace invisible
a las personas que la padecen;la Invisibilidad en la atencién sanitaria se puede
definir en concordancia coh /Gros#_.y. col®>, como la omisién de
aquellas intervenciones fruto de la observacion” aténta, la empatia, el conocimiento y la
experiencia, centradas en las necesidades de cada paciente. Por otro lado, un concepto
importante de invisibilidad es el que presenta“€arnota O ‘. quien define la
invisibilidad del paciente, como “Un fenémeno gerencial, el cual deja fuera las
perspectivas y sentimientos de estas personas, su familia y la comunidad; su
posible participacion activa en resolver sus problemas de salud; la reduccion o
eliminacion de los sufrimientos, incomodidades, temotes’ y ansiedades

originados en fallas evitables”.

En consecuencia los pacientes con ERC han sido invisibles, ya que'su.condicion
los limita en mdultiples aspectos, desde la incapacidad para realizar trabajo lo

cual repercute en los ingresos, ya que en ocasiones el paciente es el jefe de
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familia, quien lleva el sustento econdémico de esta, existen altos niveles de
desocupacion por parte de la sociedad, los servicios de salud y el gobierno
mismo ante esta situacion, por todo esto, se refleja a diario una grave afectacion
en Jacalidad de vida a través de aspectos como el estado nutricio, la depresion,
la imposibilidad de adquirir medicamentos dados los elevados costos de los
mismos; yda gran dificultad para acceder a estudios complementarios, asi como

la afectacion'€n la solvencia familiar®8.

Gran parte deflos-€studios existentes se han dedicado a conocer el proceso de
la hemodialisis, (pefo pocos, han intentado comprender las situaciones,
experiencias y practieas-de las personas que viven bajo este tratamiento. Por
lo tanto, este trabajo dé investigacion pretende interpretar la percepcién de los
pacientes sobre las condicienes sociales y sanitarias que intervienen en la

invisibilidad en la ateneién de la ERC.
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MARCO TEORICO

Generalidades de la enfermedad renal créonica

La ERC esuna enfermedad silenciosa y se manifiesta cuando se ha perdido un 80%
de la funcion’rénal®, se considera un problema de salud publica poco diagnosticada en
estadios inicialesy que implica el deterioro progresivo e irreversible del 90-95% de la
funcioén renal, siendo preciso instaurar tratamiento sustitutivo con Dialisis, Hemodidlisis

o Trasplante para mantener la vida de los pacientes?.

En México se ha convertido en una de las diez principales causas de muerte y a
considerarse una condicion .gue genera gastos catastroficos, mas de 100 mil
ciudadanos mexicanos utilizan alguna terapia de reemplazo renal, principalmente la
dialisis peritoneal, por esta razén México es uno de los paises con mas enfermos
renales en tratamiento con esta terapia ! La incidencia, la prevalencia y la progresion
de la Enfermedad Renal Crénica varia entre paises de acuerdo al origen étnico y a los

determinantes sociales de la salud*?.

Panorama epidemioldgico en el mundo
La enfermedad renal es una carga cada vez_mayor para la salud global, es una

enfermedad no transmisible (ENT) y actualmente afecta a alrededor de 850 millones de
personas en todo el mundo, uno de cada diez adultosspadece enfermedad renal cronica
(ERC). La carga global de ERC esta aumentando y sé prevé que se convierta en la
quinta causa mas comun de afios de vida perdidos en todo el mundo para 2040. La
enfermedad renal cronica es una causa importante de gastas catastroficos para la
salud, Los costos de didlisis y trasplante consumen del 2 al 3% delspresupuesto anual
de atencién médica en paises de altos ingresos; gastado en menes)del 0.03% de la
poblacion total de estos paises. En los paises de bajos y medianos ingresos, la mayoria
de las personas con falla renal tienen acceso insuficiente a dialisis y trasplante de rifion

que salvan vidas®® 14 .

El Dia Mundial del Rif6n celebrado el 12 de marzo, busca crear conciencia‘sobre la

creciente carga de enfermedades renales en todo el mundo y lucha por la salud renal

3
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para todos, en todas partes, especificamente, la campafa 2020 destaca la importancia
de lasintervenciones preventivas para evitar el inicio y la progresion de la enfermedad

renall2:

Panorama‘epidemioldgico nacional.

Desafortunadamente no existe en México un registro nacional centralizado de casos de
padecimientos renales, de gran valor por lo tanto el sistema de Datos Renales de los
Estados Unidos, ha.tomado como representativos del pais los datos del Registro de
Dialisis y Trasplante del Estado de Jalisco (REDTJAL). De acuerdo con el USRDS,
Jalisco ocupa una de las“tnés altas tasas de incidencia en el mundo, con 467 casos
nuevos por millén de habitantes (pmh), aun por arriba de paises desarrollados como
Estados Unidos, Taiwan y Japom, En cuanto a la prevalencia, ocupa el 6° lugar con
1409 casos pmh, comparado congdatos de poco mas de 40 paises, lo cual lo sitia por
arriba de Chile o Uruguay, paises en.Latinoamérica que tradicionalmente habian tenido
las mayores tasas de la regiénié. -Asi‘pdes la enfermedad renal se encuentra en el
séptimo lugar de las diez principales causas de muerte a nivel nacional al 30 de mayo
del 2017 Murieron 13,300 (2 %) deda _poblaciént’

El fendmeno de la invisibilidad
Esta se usa para dar cuenta de un hecho real, un grupo social que la sociedad en su

mayoria no hace evidente o una mayoria omitida y discrimina da por las élites en el
poder. La invisibilizacion esta relacionada con la discriminacion de minorias o mayorias
tradicionalmente omitidas y oprimidas étnicas, sociales y culturales; razén por la cual
también se asocia con la vulnerabilidad social 8.

El proceso de invisibilizacion posee tres dimensiones, que de” forma sistematica
oprimen, su primen y debilitan la identidad de los grupos objete de ella, como
mecanismo de homogenizacion cultural, me dio fundamental de la“dominacion y
hegemonia politica. Es tas tres dimensiones son: (a) estereotipacion (), violencia
simbdlica y (c) des legitimacion. Es tas tres dimensiones pueden ser consideradas
también como estadios que de forma creciente aumentan la presién sobre los.grupos.

Cada estadio se desarrolla sin dejar de usar los mecanismos del estadio pre vio para

4
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socavar la identidad cultural del grupo minoritario, toda vez que bloquea y contrarresta

cualquier reaccion del mismo *°
Invisibilidad del paciente

Entre las tendencias claves de la gerencia contemporanea, se encuentra situar al
cliente como loprimero de lo primero, o sea, hacerlo suficientemente visible como para
que tanto las decisiones estratégicas como las operativas estén condicionadas por ese
criterio, no es una castalidad, pues satisfacer las necesidades y expectativas de los
gue compran los productos, o disfrutan de los servicios de la entidad, determina su
competitividad, su sostenihilidad y su imagen publica por lo tanto la visibilidad del cliente
empieza por la capacidad de-lasentidad para conocerlo, comprenderlo, individualizarlo,

superar sus expectativas y fidelizarlo?°.

A partir de ahi es que se ineorpora cemo elemento condicionador de las politicas, las

estrategias, los procesos y el aCtuar cotidiano.
Invisibilidad en el ambito sanitario.

En concordancia con la definicibn que_Carnota’Lauzan brinda de invisibilidad en el
ambito sanitario, describiéndola como la tendencia.a que la atencibn médica se
concentre en la enfermedad o el 6rgano afectado m&s gue en la persona real, continto
explicando por qué la enfermedad renal se considera up“fenémeno invisible y podria

presentarse por el desconocimiento o no empleo de las gufas’de practica clinica®..

Como se ve en otros estudios referentes a la epilepsia, al igual que la,enfermedad renal
“Sigue siendo una enfermedad invisible y cuando se hace visible,.les pacientes solo
ven indiferencia. La sociedad la percibe como una caida de vez en ciando y nada mas,
que en pocos afos se cura. Sin embargo, existen carencias en todoslos ambitos,
tanto a nivel educativo, como social o laboral, debido a la falta de informacion. Por

ejemplo, cuando se va a buscar trabajo y se dice que se padece epilepsiasno hay
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contratacion, lo que provoca que no puedan decir que la padecen si quieren tener un

trabajo?” lo mismo sucede con la enfermedad renal crénica®?

Lo que se-estudia, no se ve, pero se manifiesta en conducta, en actitudes. En tanto,
la invisibilizacion no es una metéafora visual sino en el sentido del lenguaje, de dar
voz a los sin'\voz. Hacerse oir 23,

Por lo tanto, hablarde invisibilizacion es tener una herramienta para la comprension y
explicacion de la realidad social, este fendbmeno se ha retomado en estudios de género
(Gamboa, 2014), migrantes (Reyes, 2013; Morales, 2014), indigenas (Herner,
2014), violencia (Rongken, 2015), trata de personas (Defensor del Pueblo (2012);
siempre haciendo referencia”-a las minorias o grupos vulnerables como son
personas en situacion de pobreza, migrantes, mujeres, nifiez, y enfermos renales entre
otras. Esta metéfora se utiliza para hacer visibles a los grupos para los que es dificil ser
escuchados, les da “Vos a_los sin vos”, Se ha utilizado para denunciar, exponer,
visibilizar a los excluidos, marginados, rechazados, olvidados, etc. Detras del término
invisibilizacibn como metéafora hay una realidad social que deja ver la desigualdad, la
pobreza, la marginacion, la falta de' peliticas’publicas que existe en el pais.

Elias y Scotso hacen alusion a lotinvisiblespara dar cuenta de que cuando no
hay una identificacién con el otro, cuando no se‘comparte algo con ese otro o con un
grupo, no es reconocida su existencia. Ese otro ignorado es estigmatizado y
excluido, ignorando las razones u origen de ello.

La invisibilizacién esta en funcién de la falta de cohesién‘entre grupos establecidos y
los no establecidos en una comunidad, es decir entre les_nuevos vecinos de un

vecindario y los vecinos autoctonos del mismo.
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ll. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
En el dltimo medio siglo, la esperanza de vida en América Latina y el Caribe
aumentdé en mas de 20 afios. "Las personas han aumentado su sobrevivencia,
incluso aquellas con una o varias enfermedades crénicas y factores de riesgo. Esto
hace que(las repercusiones en d6rganos como el rifidn hayan crecido entre las
personas de mayor edad, dejando en evidencia la necesidad de prestar mas
atencién al tema*, explicé Enrique Vega, asesor regional en Envejecimiento y Salud
de la OPS/OMS?4
La epidemia de enfermedades crénicas amenaza el desarrollo social y econémico,
la vida y la salud de millones de personas. Segun la OMS “La insuficiencia renal
cronica se ha descrito ¢¢omo la enfermedad crénica mas olvidada”’,?> esta
enfermedad es silenciosa y se_manifiesta cuando se ha perdido 80 % de la funcion
renal®® actualmente se ha convértido en un problema de salud publica mundial” Se
estima que uno de cada diez adultos tiene algun grado de enfermedad renal
cronica?’.
En México también representa’un tema relevante al ser un trastorno de origen
multifactorial y estar fuertemente asociada a.las enfermedades crénicas de mayor
prevalencia en nuestra poblacion (diabetes e-hipertension), su impacto en la salud
publica se refleja en la alta demanda de recurses.humanitarios, econémicos y de
infraestructura que su tratamiento requiere. Tambien, es la segunda causa mas
importante de afios de vida perdidos en Latinoamérica.28
De acuerdo al Reporte de Salud Mundial de la OMS y al Proyecto de Carga Global
de la Enfermedad (Global Burden of Disease Study 2015),(la ERC en México en el
2013 fue la tercera causa de mortalidad ajustada por edad(y\sexo con el 9% de
todas las muertes reportadas, ademas de contribuir al 8.1% de los afos perdidos
de vida por muerte prematura (APMP) y el 5.7% de los afios deida saludables
perdidos por discapacidad (AVISA)?.
En México hasta el momento, se carece de un registro de pacientes renales de
relevancia por lo cual se desconoce el nUmero preciso de pacientes en cualquiera
de sus estadios, los grupos de edad y sexo mas afectados, asi como el

comportamiento propio de los programas®° .
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Los.costos de la atencion para la IRCT en Mexico son muy elevados e impactan
catastroficamente en el bolsillo de los pacientes que no tienen algin tipo de
seduridad social, por ejemplo, los pacientes tratados con hemodidlisis pueden llegar
a gastar/un promedio de $250 mil pesos al afio ya que necesitan hemodializarse
hasta tres’'veces por semana y los costos de cada sesion varian de entre $1,500 a
$3,000 pesos sise realiza en clinicas privadas.

En el caso de los pacientes tratados con didlisis peritoneal la situacion no es mejor,
ya que, si bien essCierto que éste tratamiento reduce los costos, la naturaleza del
mismo impide que €lspaciente lleve una vida normal y por lo general dejan de
trabajar para llevar su tratamiento al pie de la letra. Para los pacientes a quienes les
es factible realizar un trasplante de rifidn la situacion no mejora, ya que el costo de
una operacion de trasplanté-puede rebasar facilmente los $100 mil pesos, y el
tratamiento con inmunosupresores que debe seguir para evitar el rechazo del nuevo
rifidn puede ascender a los $15,000 pesos por mes y se debe mantener de por vida.
al mismo tiempo que generan/altes costos en la atencion por las complicaciones de
este padecimiento al sector salud al €star descompensados, o intoxicados los
pacientes comienzan con distintas complicaciones que los llevan a demandar el
servicio de atencion de urgencia y serhospitalizados constantemente, esto genera
grandes costos de atencion, gastos qué se realizan sin ningun efecto ya que al no
estar tomando terapia renal sustitutiva a 10s pacientes:no les espera otro panorama
mejor que la muerte.

La carga econdmica que ejerce éste padecimiento sobre-las Instituciones de Salud
Publica también es considerable. Por ejemplo, durante €l 2009 en el IMSS, la
Insuficiencia Renal Crénica ocupé el 3er lugar en el gasto por\padecimientos, con
una inversion de $4,712 millones de pesos en una poblacién que representa el 4%
de sus derechohabientes. Ese mismo afio, la Secretaria de Salud ififormé que so6lo
el 22% de los pacientes que requirieron tratamiento realmente lo recibieron y el
costo asociado ascendié a los $7,550 millones de pesos. Esto significa’que para
lograr atender al 100% de los pacientes nefropatas el costo promedio se elevaria a
$34,000 millones de por afio3! . por este motivo es esencial una politica nacional

enfocada a la prevencion y tratamiento de la ERC en etapas tempranas.


http://www.milenio.com/region/millones-padecen-insuficiencia-renal_0_261574425.html
http://www.milenio.com/region/millones-padecen-insuficiencia-renal_0_261574425.html
http://www.pwc.com/mx/es/industrias/articulos-salud/insuficiencia-renal.html
http://www.pwc.com/mx/es/industrias/articulos-salud/insuficiencia-renal.html
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donde los enfermos sin darse cuenta que ya presentan un dafio presentan cada
vez sMmas dafio sistémico progresivo, sin recibir atencion y sufriendo las
complicaciones que la enfermedad implica como infartos agudos de miocardio,
tromboembolias pulmonares, eventos vasculares cerebrales repetitivos,
amputacignes, ceguera por mencionar algunos, quedando vivos y muchos de ellos
con discapacidades severas “los casos mas caros” y otros tantos que
desafortunadamente fallecen de manera prematura “muertes caras”? para evitar
estos grandes gastos.que deterioran al sistema de salud y estan muy lejos de salvar
las vidas de los pacientes que se encuentran ya en estadios avanzados como la
Enfermedad renal Cronica Terminal.

La Enfermedad Renal Cranica es una enfermedad que impacta y cambia el estilo
de vida de forma irreversibled-debido a la repercusion en la salud fisica, psicoldgica,
social y economica. Constituye un serio problema de salud publica global,
asociados a una prematura martalidad, discapacidad, disminucion de la calidad de
vida y un elevado y creciente/Costo de\los servicios de salud.

No es necesario llegar a algun, grade de dafo renal para actuar, es de vital
importancia reeducar a los pacientes para.tomar un enfoque salutogénico que
genere beneficios a su salud. Es evidente que‘el actual enfoque patocéntrico en el
cual solo se da prioridad al diagnostico y tratamiento de la enfermedad no esta
reflejando los resultados esperados, a raiz de esta_premisa es necesario conocer
cuales son las necesidades del paciente y tomarlo en cuenta como actor principal
ya que el paciente es ignorado y por tanto invisible cuando’se toman decisiones que
le afectan y a menudo sin consultarle y sin siquiera informarles’se le ignora o se la
pasa a un segundo lugar, lo mas grave es que muchas veces el paciente no se da
cuenta, ya sea porque le parece natural o porque no ha sidosSuficientemente

empoderado acerca de sus derechos y oportunidades.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cuales/es la perspectiva del paciente, con respecto a la invisibilidad en la atencién
de la enfermedad renal cronica en la Unidad de Medicina Familiar N° 64 de Tuxtepec

Oaxaca?
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lIl. JUSTIFICACION
La enfermedad renal es una enfermedad no transmisible (ENT) actualmente 850

millones de personas estan afectadas por la enfermedad renal en todo el mundo,
se preyvé gue se convierta en la quinta causa mas comun de muerte prematura para
2040, 2—3%- del presupuesto anual de salud en paises de altos ingresos se gasta
en didlisis y.trasplante, en los paises de bajos y medianos ingresos, la mayoria de
las personas‘con; falla renal tienen acceso insuficiente a dialisis y trasplante de
rifion3 . en el tema-de equidad no todos los mexicanos tienen la oportunidad de
acceder al tipo de servicio que necesitan de acuerdo con su condicion de salud esto
a pesar que el articulo,4° de la constitucion mexicana dice que toda persona tiene
derecho a la proteccion de’salud3 .

En fases avanzadas, la enfermedad toma el caracter de "terminal” convirtiéndose
en una situacion limite para la vida 3° 3¢, La IRCT no sélo afecta el estado de salud
de las personas sino que tambien-tepercute en el estado emocional, econémico y
social, ya que al ingresar .& los programas de terapia de reemplazo renal, los
enfermos se ven obligados a”semeterse a un estricto tratamiento, que implica
modificar su vida social, realizar'cambios en.la dieta, restringir los liquidos, recibir
técnicas dolorosas, en algunos casos.experimentar la pérdida de esperanza de
trasplante renal, y en muchos casos sufrirel abandono familiar®’.

La ERC provoca al menos 2.4 millones de muertes al afio y de 2.3 a 7.1 millones
de muertes prematuras por falta de acceso a didlisis, hemodialisis y trasplante renal
siendo actualmente la onceava causa de mortalidad mundial. En los udltimos 20
afos en México incrementd un 52% en el numero de casos*nuevos de ERC, y el
142% la tasa de mortalidad por diversas complicaciones<38. Por lo tanto la
enfermedad renal Cronica en México representa una carga importantisima para el
sistema de salud. Esto se debe fundamentalmente a la muerte prematura generada
por la propia enfermedad y en menor proporcion al incremento de los“afos vividos
asociados a discapacidad (AVD)3°.

La ERC tiene diversos estadios y en cada uno se interviene dependiendo.la causa
que provoco la enfermedad, en su ultimo estadio (Kidney Disease: Improving ‘Global
Outco- mes) KDIGO 5, las terapias son altamente costosas, ademas de ella la
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calidad de vida del paciente es mermada, esto limita las actividades de la vida diaria,
teniendo la familia un papel importante de apoyo, pues se necesitara en los casos
de “agudizacion la asistencia de una segunda persona, involucrando aspectos
econdémicos, laborales, de calidad de vida del cuidador y sociales. La Organizacion
Panamericana de la Salud/Organizacion Mundial de la Salud (OPS/OMS),
determinan®que,uno de cada 10 adultos en el mundo esta afectado en algun grado
por este padecimiento.40

Los enfermos renales y sus familias enfrentan mdultiples dificultades en el
tratamiento de hemodialisis. Las de tipo econdmico son prioritarias por los costos
de la terapia y la carencia’de recursos, dado que la secretaria de salud excluye la
cobertura de la enfermedad renal las personas enfrentan dificultades combinando
acciones en un proceso circular de busqueda de ayuda. El tratamiento de
hemodidlisis representa una cargadinanciera insostenible para los enfermos renales
sin seguridad social y sus“familias,-esto ocasiona, que persistan carencias y
desigualdades en materia sanitaria €n~México, por lo que es necesario una
estrategia de proteccion social ‘que cubraslas necesidades de la poblacién con
enfermedad renal por lo que urge implementar un sistema de acceso universal a las

terapias renales 41 .

De acuerdo con un articulo publicado por Priego AlVarez define la invisibilidad en
el &mbito sanitario, como la tendencia a que la atencion médica se concentre en la

enfermedad o el 6rgano afectado mas que en la persona‘real*?

La educacion sanitaria ofrece beneficios tangibles al enfermo renal;‘cabe destacar
la fuerte implicacion que la educacion tiene en la eleccion de™modalidad de
tratamiento y como se considera un factor asociado a la supervivencia. Ademas, se
relaciona con un 17% menos de riesgo de ingresar en el hospitalun inicio
programado de la dilisis, reduce la morbilidad, aumenta los valores de parametros
bioquimicos positivos y da mas seguridad al paciente para afrontar el manejo de su

enfermedad 3.
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En México se estima que entre el 70 y el 80% de los pacientes que ingresan a
dialisis lo hacen de forma urgente por situaciones que ponen en riesgo la vida del
paciente:, Edema pulmonar hiperpotasemia grave, hipermagnesemia grave sin
respuesta a manejo médico, Hipercalcemia refractaria a manejo médico,
Hiperfosfatemia grave refractaria a manejo meédico, por mencionar algunas de las
complicacioness La mortalidad es alta en pacientes que presentan una urgencia
dialitica asi se realice la terapia de remplazo renal, siendo del 20% en el contexto
hospitalario y del*50% en unidades de cuidado intensivo. La ERC es una
enfermedad lenta y pregresiva, no se justifica una urgencia de este tipo cuando esta
enfermedad es cronica'y detectable en estadios tempranos 44 .

Este estudio intenta profundizar en el tema de la invisibilidad del paciente, distinguir
sus manifestaciones y mostrar_las direcciones que siguen aquellos que promueven
gue estas personas pasen al primer plano, empezando por las estrategias y politicas
hasta comprender todos los procederes clinicos o no, relacionados con su salud,
también se persigue brindar conocimiento de la magnitud del problema, la basqueda
de equidad para lograr el bien camuan engelacion con la salud renal de los mexicanos
y una mejor accesibilidad a las acciones dé prevencion primaria y secundaria de la

enfermedad.

V. OBJETIVO
1.1 General:

Interpretar la percepcion de los pacientes con enfermedad.renal cronica sobre las

condiciones sociales y sanitarias que intervienen en su invisibilidad.
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V. MATERIAL Y METODOS

5.1Tipo de investigacion:

Estudio exploratorio de tipo cualitativo en pacientes con enfermedad renal cronica,
Esta investigacion se fundamentdé en la interpretacion y la comprension del
significado de un fendmeno social, para esto se necesitdé conocer la experiencia de
los pacientes,'asiccomo la forma en la que perciben su padecimiento y la invisibilidad

percibida en la atencion médica desde su punto de vita.

5.2 Universo

El universo estuvo constituido por pacientes adultos que presenten Enfermedad
Renal Crénica en cualquiera-de sus etapas, asi como los que requieran o se
encuentren en tratamiento sustitutivo con dialisis o hemodialisis, con seguridad
social. La poblacién en estudio (infermantes) se seleccionaron por un muestreo a
conveniencia, en el periodo comprendido de diciembre 2020—junio 2021, la muestra
guedo conformada por 15 pacientes.

5.4 Criterios de inclusion y exclusion:

5.4.1. Inclusion:
Se consideraran los siguientes criterios dednclusion:

+ Pacientes con enfermedad renal crénica terminal.

5.4.2. Exclusion:
Se consideraran los siguientes criterios de exclusién:
Pacientes con deterioro psicorganico manifiesto.

Pacientes con alteracion psicoldgica o psiquiatrica de base.

Pacientes con hipoacusia.

*
*
+ Pacientes con enfermedad que lo imposibilite comunicarse verbalmente
*
+ Pacientes que no acepten participar en la investigacion

M

5.5 Método e instrumento de recoleccion de datos
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Para la obtencion de la informacion se localizo a conveniencia del investigador a los
pacientes en la comunidad, asi mismo se brindd la invitacion para participar en la
Técnica entrevista con la finalidad de conocer la percepcion que tienen acerca de la
atencién/medica que reciben para su padecimiento.

Asi mismo\se explicé en qué consiste el presente estudio, y se realizaron 15
entrevistas las cuales se documentaron en audio y se desarrollaron en el domicilio
de los informantés en un &rea donde los participantes se sintieran comodos, sin
presiones, con laslibertad para expresarse de una manera espontanea y sincera,
respondiendo de acuerdo a lo planteado en la guia de entrevista.

Previo a la entrevista‘hecha por el investigador principal se recabaron los datos
sociodemograficos del infefrmante en un formato (Anexo A)

El tiempo promedio de cada unarde las entrevistas fue de 45 minutos. Las preguntas
detonantes consideradas en la(guia de entrevista se agruparon en categorias, de
acuerdo al resultado. El instrumento guia (Anexo B) sirvié de apoyo para llevar un
orden con respecto a las preguntas-que’se realizaran, recolectando la informacion

acerca del proyecto de investigacion.

5.6 Andlisis de datos.

Para el andlisis de los datos obtenidos, se.sagruparon los discursos que se
consideraron significativos para el objeto de estudiossasi como la realizacion de la
transcripcion de los datos, es decir, se eligieron los que representaban al grupo con

mayor frecuencia de respuesta.

Para garantizar la fiabilidad y validez del estudio, expertos _aprobaron el disefo
establecido y el contenido de las preguntas de la guia de entrevista:

5.8 Consideraciones Eticas

En la investigacion realizada, los datos obtenidos se utilizaron con fines.cientificos,
siguieron los principios y recomendaciones para los médicos en la investigacion
biomédica Se tomaron en cuenta las directrices contenidas en el Reglamento de la
Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud sobre los aspectos

éticos de la investigacion en seres humanos y de la investigacion en comunidades.
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El estudio realizado no generd ningun tipo de consecuencias perjudiciales para la
salud; los objetivos, propésitos y la descripcion de este fue comunicada a los
participantes de manera oral, asi como la confidencialidad de los datos
proporcienados. Se permitié la participacion voluntaria y critica de las diferentes
personas @involucradas en el mismo, cuya voluntad para participar fue de acuerdo
con lo establecido.

Se consideré los€stipulado en la publicacion en el Diario Oficial de la Federacion el
7 de febrero de“1984 reglamentaria del parrafo tercero del Articulo 40. de la
Constitucion Politica’ deylos Estados Unidos Mexicanos, en los siguientes Titulos:
Titulo Primero, capitulo Unico, Articulo 3° el cual estipula que la investigacion para
la salud comprende el desarrollo de acciones que contribuyan: I. Al conocimiento de
los procesos bioldgicos y psicolégicos en los seres humanos; Il. Al conocimiento de
los vinculos entre las causas de enfermedad, la practica médica y la estructura
social; Ill. A la prevencion y contrel de los problemas de salud; V. Al conocimiento
y evaluacion de los efectos nocivos del/ambiente en la salud; V. Al estudio de las
técnicas y métodos que se recomienden o_empleen para la prestacion de servicios
de salud, y VI. A la produccion de“insumos para la salud; Titulo Segundo, capitulo
1, Articulos 13° En toda investigacion gn‘la quesel.ser humano sea sujeto de estudio,
deberan prevalecer el criterio del respeto a su’dignidad y la proteccién de sus
derechos y bienestar., 16° En las investigaciones-€nsseres humanos se protegera
la privacidad del individuo sujeto de investigacion, identificandolo s6lo cuando los
resultados lo requieran y éste lo autorice., 17° considera como riesgo de la
investigacion a la probabilidad de que el sujeto de investigacién sufra algan dafio
como consecuencia inmediata o tardia del estudio, de acuerde’con el reglamento
esta investigacion se considera investigacion sin riesgo ya que es“un estudio que
emplea técnicas y métodos de investigacion documental retrospectives y, pertenece
a aquéllos en los que no se realiza ninguna intervencién o modificacion intencionada
en las variables fisiologicas, psicoldgicas y sociales de los individuos quespatticipan
en el estudio, entre los que se consideran: cuestionarios, entrevistas, revision de
expedientes clinicos y otros, en los que no se le identifique ni se traten aspectos

sensitivos de su conducta; 18° El investigador principal suspendera la investigacion
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de inmediato, al advertir algin riesgo o dafio a la salud del sujeto en quien se realice
la_investigacion. Asimismo, serd suspendida de inmediato cuando el sujeto de
invéstigacion asi lo manifieste., 20° Se entiende por consentimiento informado el
acuerdo/por escrito, mediante el cual el sujeto de investigacion o, en su caso, su
representante legal autoriza su participacion en la investigacion, con pleno
conocimiento de la naturaleza de los procedimientos y riesgos a los que se
sometera, con Ja _capacidad de libre eleccion y sin coaccion alguna. y 21° que
menciona los reguisitos para que el consentimiento informado se considere
existente, el sujeto de~investigacion o, en su caso, su representante legal debera
recibir una explicacion‘clara;y completa, de tal forma que pueda comprenderla, por
lo menos, sobre los siguientes aspectos: |. La justificacion y los objetivos de la
investigacion; Il. Los procedimientos que vayan a usarse y su propésito, incluyendo
la identificacidon de los procedimientos que son experimentales; Ill. Las molestias o
los riesgos esperados; IV. Los, beneficios que puedan observarse; V. Los
procedimientos alternativos guespudieran ser ventajosos para el sujeto; VI. La
garantia de recibir respuesta a‘cualquiér pregunta y aclaracion a cualquier duda
acerca de los procedimientos, riesgos, beneficios y otros asuntos relacionados con
la investigacion y el tratamiento d€l sujeto, VII. La libertad de retirar su
consentimiento en cualquier momento y.dejar desparticipar en el estudio, sin que por
ello se creen prejuicios para continuar su cuidado-y tratamiento; VIIl. La seguridad
de que no se identificard al sujeto y que se mantendra la confidencialidad de la
informacion relacionada con su privacidad; IX. EI compromiso de proporcionarle
informacion actualizada obtenida durante el estudio, aunque ésta pudiera afectar la
voluntad del sujeto para continuar participando; X. La disponibilidad de tratamiento
médico y la indemnizacién a que legalmente tendria derecho,.por parte de la
institucion de atencién a la salud, en el caso de dafios que la ameriten, directamente
causados por la investigacion, y XI. Que si existen gastos adicionales, éstos seran
absorbidos por el presupuesto de la investigacion. y Titulo Sexto, Capitule, tnico,
Articulo 113°, 114°, 115°y 116 4°,
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En base a lo establecido, el trato que se brindara a los sujetos de estudio sera digno,
en unambiente de respeto protegiendo su integridad y derechos de forma Holistica,
brindanda informacién en todo momento sobre el contenido del objetivo del estudio
y de toda actividad o procedimiento propios de la investigacion, y posteriormente
solicitando el consentimiento informado por escrito, donde el participante

determinara su-acuerdo de participacion del estudio.
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VI. RESULTADOS

En este\apartado se presentan los resultados obtenidos de los discursos de los pacientes de
una unidad médica del IMSS Tuxtepec Oaxaca, de acuerdo a las categorias estudiadas.
PERSPECTIVA DEL PACIENTE RENAL ANTE LA INVISIBILIDAD EN LA
FAMILIA

En esta categoria se”busca conocer como percibe el paciente la invisibilidad y de
quien en mayor grado.

La informacién que manejan los pacientes acerca de la enfermedad renal cronica
es limitada, saben que és_una complicacion de sus enfermedades base, por otro
lado, otros no aceptan que €stan enfermos del rifion creen que es una enfermedad

de la cual pueden recuperarse.

“Pues porque no cuide bien”mi azlcarpy dice el doctor que eso fue que no me

controle y me descompuso la funeion de los rifiones que ya no trabajan como antes.’
“(Yolanda 57 arios, 25 afios DM2)

“El doctor dijo que ya estaba bien del-tifion“yo./creo que ya esta mejorando mi
problema con las pastillas que me dio me yoy a componer alomejor pronto me dejan
de poner la didlisis” (Honorina 48 afios, Diabetes 37.afos e hipertensién 7 afios)

La mayor parte de los pacientes se siente solo aun viviendo con su familia
argumentando que no los toman en cuenta para las decisiones en el hogar o
inclusive sobre cuidados de ellos mismo y su enfermedad, en mayor grado se

sienten invisibles ante su familia.

Si me siento sola porque mi familia sigue con sus vidas, claro qué“tratan de
cuidarme, pero siempre andan a las prisas y pasé desapercibida, nadie se_sienta a
platicar conmigo, me preguntan cOmo estoy pero pues me siento bien de mi cuerpo

pero triste por dentro y olvidada, si me siento invisible aunque vivamos en la misma
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casa, y mi esposo en su trabajo ni caso me hace, yo asisto a la iglesia para convivir
con_mis hermanos en cristo y asi no sentirme tan olvidada ellos me saludan y
convivimas un rato eso me anima pero solo es un dia a la semanay con esto de la
pandemia ya a veces mis hijos no me quieren llevar.( Ana Maria 78 afios Diabetes

28 anos)

Mmm... Sola‘si me siento, vivo con mi esposo, pero él se va a trabajar, mis hijos
son casados, pero vienen poco y mis nietos no vienen mucho. (Teresa 54 afios,

Diabetes 30 afios/ehipertension 3 afos)

Dentro de los sentimientosque se destacan por sentirse invisibles dentro de su
ambiente familiar, son trist€zas soledad, angustia, miedo, desanimo y desesperacién

manifiestan sentirse solos.

Tristeza, soledad, desesperaciongdesanimo y mal me siento mal, eso es lo que
siento de manera constantesesta es.mi-vida. (Rosalina 64 afios Diabetes 32

afos)

Me siento abandonada por mi familia» Siente"gue soy una carga, triste porque no
tengo dinero para pagar mis necesidades. (Roberta 68 afios con diabetes 28

afos)

Refieren que las personas que mas los han olvidadoJson sus hijos ya que son
personas mayores en las cuales sus hijos ya viven fueraxdel hogar y han formado
su propia familia por otro lado en cuanto al gobierno no sienten apoyo, la mayoria

no refiere sentir apoyo por esta parte.

Mis hijos y mi esposo siempre estan ocupados (gloria 62 afios; Hipertension 23
afios y diabetes 12 afios)

Pues el gobierno nunca me ha ayudado en nada, no tengo programas de‘ayuda no
me dan dinero ni nada, y el seguro pues ahi me atienden me ayudan a estar en

control y no ponerme mal me dan mis medicamentos y el doctor me dice como estoy
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cada consulta. Pues en mayor grado el gobierno me ha olvidado pues no me da

ninguna ayuda asi que no lo tomo encuentra. (Tania 75 afios, Diabetes 16 afios)

PERSPECTIVA DEL PACIENTE RENAL ANTE LA INVISIBILIDAD EN LA
ATENCION SANITARIA

En lo referente_a’la*atencion médica, los pacientes refieren que es un gran apoyo para
controlar su enfermedad, aungue no estan de acuerdo con ciertas recomendaciones y usan su
propio criterio, refieren.dificultad para lograr el apego al tratamiento se justifican diciendo
principalmente que ya sen/personas grandes y después de tantos afios tenia que enfermar de
algo, refieren que es una enfermedad tan frecuente como las demés y se les hace dificil
cambiar sus habitos alimenticioes, ademas las dietas que se les otorgan cambian totalmente su

manera de comer no es algo a lo ‘que-estén acostumbrados.

“De algo me tengo que morir ysies de esta.enfermedad ya que se le va a hacer, pero quiero

comer lo que me gusta” (Susana 81 anios Diabetes 39 arios)

“Mi médico es de gran ayuda pues me'dd@ mis medicinas y me dice como debo de cuidarme,
lo que puedo comer y lo que no puedo comer aunque'es dificil porque uno esta acostumbrado
a comer de fodo y luego hay que tomar pastillas a todas'horas es muy feo” (Eve 54 anos,

Diabetes 13 afios)

“En las consultas de cada mes el Doctor me dice que es normal gue me sienta mal, que es
parte de la enfermedad y que tengo que ser paciente pero como puedo ser paciente si esto
me tiene mal todos los dias, ademés la diélisis no me gusta, pero es mi Unica opcion”

(Francisca 46 afios, Hipertension 12 afios y diabetes 16 afios)

PERSPECTIVA DEL PACIENTE RENAL ANTE LA INVISIBILIDADEN LA
SOCIEDAD
Se detecta que existen diferencias familiares, ya que se detecta que hay diferencias familiares,

por los habitos que los pacientes no llevan a cabo, pero es dado probablemente por la
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restriccion total de alimentos, cuando se sabe que estos pacientes pueden tener una

alimentacion balanceada y variada, pero la consideran muy distante de sus habitos normales.

Con respgecto a la atencién por parte del gobierno los pacientes no sienten apoyo alguno ya

que refieren'no obtener apoyos economicos de ningun tipo.

“Pues no participa’ digo Yo, bueno pues si les da dinero a los hospitales para pagar a los
doctores y enfermeras y.comprar las medicinas en eso puede participar porque de otra manera

no me dan ningn apoyo”s(Sandra 48 aiios Diabetes 26 afios hipertension 6 aiios)

Dentro de las principales redes de apoyo que el paciente considera estan en primer lugar su
familia pues apenas que menciopam:sentirse olvidados, tienen materialmente las condiciones
necesarias para un buen manejo de(su.enfermedad y hacen menciédn del servicio recibido por

parte del sector salud ya que les brindan sus medicamentos y atencién medica.

“Mi familia yo no podria sola con él.quehaéer de la casa y ellos siempre estan al pendiente
de mi en todo eso, ellos pagan los pasajes-a la elinica y también me traen cosas para comer”

(Isabel 72 afos, Diabetes 27 afios hipertension 17afios)

“Mi gente aqui en la casa ayuda con la limpieza yo también hago lo que puedo para sentir
que les sirvo de algo y distraerme, los doctores también meSon/de gran ayuda con sus recetas
que me dan y me revisan cuando voy a consulta mi catéter *(Diana 63 afios, Diabetes 31

afos, Hipertension 22 afos)
PERSPECTIVA DE LA VIDA CON LA ENFERMEDAD
En este apartado se encontrd que detectan como fracaso el tipo de alimentacion alda que deben

apegarse, por otro lado, argumentan que no llevan a cabo el autocuidado por que-les.recursos

econdmicos no son suficientes.
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“La,comida, mis hijos luego comen cosas ricas y yo quiero comer y como poco a veces de lo
que comen, pero no puedo prohibirles comer lo que les gusta la enferma soy yo no ellos aun
que'si eso me dificulta llevar la dieta que me dijo el médico” (Diana 67 aiios, Diabetes 26
anos)

“el fracasa es porque no como bien, porque no hay dinero para comprar todo lo que debo
comer todos comemos no podemos hacer algo especial y las frutas son caras no nos da para

mucho. No cuidarme no es porque no quiera si no porque no hay” (Asuncidén 63 afos,

Diabetes 23 afios).
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DISCUSION

Perspectiva del paciente renal ante la invisibilidad en la familia

Segun este estudio se observd que los pacientes perciben que son invisibles ante
la mirada~de sus familiares que a pesar que son atendidos y cuidados fisicamente
sus emociones parecen pasar desapercibidas por parte del nucleo familiar.

Como lo refetido en un estudio realizado por la escuela nacional de salud publica
de La Habana en/Cuba por el Dr. Orlando Carnota Lauzan publicado en 2015, donde
se valora el concepto,de invisibilidad del paciente y menciona que la invisibilidad del
paciente, como fen6meno gerencial, deja fuera las perspectivas y sentimientos de
las personas?®.

Perspectiva del paciente renal ante la invisibilidad en la atencién sanitaria
Respecto a la atencidn sanitaria_percibida consideran que esta es buena, que les
son resueltas sus dudas, solo que‘en ocasiones de toman decisiones sobre sus
alimentos y no se les pregunta’si cuentan con los recursos o la economia para lograr
cubrir los requerimientos dietéticos que’les son enviados.

Asi pues, para responder adecuadamente aidas necesidades y expectativas de los
pacientes surge el método clinico centrado en el'paciente (MCCP) desarrollado por
Stewart y Brown 1995 para evidenciar.que desde hace muchos afos se habla de la
invisibilidad. El cual se basa en cuatro componentes de la MCCP: primer
componente: explorar la salud, dolencia y enfermedad, segundo componente:
entender a la persona como un todo, el tercer compeonente: encontrar un terreno
comun, el cuarto componente: mejorar la relacion médico_paciente a manera de
conclusién, menciona que el método clinico centrado en el paciente, lleva a practicar
la Medicina bajo un nuevo paradigma, en el que la experiencia de\a enfermedad,
los valores de las personas y el conocimiento del contexto, puede llevar a desarrollar
una relacion médico paciente adecuada y a llegar a un campo eomln con los
pacientes para el logro de objetivos y metas comunes, pero también seAuelve a la
esencia de la practica de una medicina mas humana, centrada en las personas*’.
Perspectiva de la vida con la enfermedad

En lo referente a el aspecto de la vida con la enfermedad es un fendmeno que‘les

genera sentimientos de tristeza, olvido y los hace sentirse invisibles para sus
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familias, sentimientos muy similares a los encontrados en un estudio reportado por
Garcia Reza y colaboradores quienes observaron en las personas emociones

negativas?.
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CONCLUSION

La pereepcion de los pacientes sobre la invisibilidad, esta influida por sus creencias,
su cultura y el aspecto social entre las que se encuentran, ademas de su situacion
economica.

Los resultadosrexponen que tiene bajo conocimiento acerca de la enfermedad y
hacen referencia a.esta como algo que no se cura, mientras que otros no le brindan
la importancia quela-enfermedad se merece.

Se descubrié que hay"que involucrar a la familia para elevar la convivencia con el
paciente para mejorar esosssentimientos de tristeza, disminuir ese sentimiento de
invisibilidad.

De igual manera seria importante integrar a los médicos familiares bajo esta

perspectiva con el fin de centrar@alpaciente y hacerlo participe de las decisiones
gue se tomar respecto a su enfermedad.
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X. ANEXOS

Anexo A. Guia de entrevista para entrevista Semi-estructurada del trabajo de

investigacion

“INVISIBILIDAD EN LA ATENCION DE LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA

Objetivo

UNA MIRADA DESDE LA PERSPECTIVA DEL PACIENTE”

1

OBJETIVO DE LA INVESTIGACION

Interpretar la percepcion de los*pacientes sobre las condiciones sociales y sanitarias que intervienen en la invisibilidad del
paciente con enfermedad.renal cronica.

OBJETIVO DE LA ENTREVISTA

Identificar las perspectivas y barrerassen los pacientes con respecto al manejo de la Enfermedad Renal Crénica y la
invisibilidad

2.- Identificacién de los responsables

Nombre del moderador

L.E. Joanny Lisbeth Campos Gémez

Nombre del observador

3.- Partic

4.- Pregu

ipantes
Lista de los pacientes que patticiparon en las entrevistas
1 Yolanda Hernandez Pacheco 57 afios, paciente con\Diabetes y enfermedad renal cronica en Didlisis.
2
3
4
5
6
7
8
ntas — tematicas estimulos

Preguntas estimulo

Enfoque y conocimiento acerca de la enfermedad y percepcion definvisibilidad desde la
perspectiva del paciente.

¢, Qué significa para usted estar enfermo del rifién? (perspectiva cultural, econémicag espiritual, médica
y social)

¢ Por qué cree que dio esta enfermedad?

¢ Cudles son su sentir con respecto a padecer esta enfermedad?

¢se ha sentido solo y olvidado como enfermo del rifién? Es decir se ha sentido invisible ante los
demas?

¢ Qué sentimientos o0 emociones le causa ser invisible?

¢ Quiénes considera que se han olvidado de usted?

¢ Gobierno, servicios de salud o la familia? ¢ Quien en mayor grado?

Roles asignados al paciente

¢ Qué opina de la atencién que le brinda su médico tratante en el control de la Enfermedad renal
crénica?

¢ De qué manera su médico lo ayuda?

¢Le dicen que porcentaje de funcién renal tiene cuando acude a la consulta?
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El contexto social y organizativo

¢,Cémo participan los servicios de salud para el control de la enfermedad?

¢, Cémo participa su familia con usted para el tratamiento de esta enfermedad?

¢,c0mo participa el gobierno con usted para el manejo de su enfermedad?

¢,Cual cree usted que es la principal red de apoyo que tiene para enfrentar la enfermedad?

Integracién de lavida con la enfermedad

¢ Cudl es la principal barrera que usted identifica para lograr un buen control de su enfermedad?
¢,Cual cree que sea el motivo de fracaso en el control de su enfermedad?

¢ Cual cree usted que es su principal ayuda para controlar su enfermedad?

¢Cudles cree usted que son las dificultades a las que se enfrenta con esta enfermedad?

5.- Pautas de Chequeo (evaluacion)

Chequearelementos presentes en las entrevistas (evaluacion del observador)

Ambiente que neutral gue, brinda tranquilidad

Ambiente que permite la intéraccién fluida sin interrupciones de ruidos, y estresores o medios

gue afecten la el canal de comunieacion durante de la entrevista.

El entrevistador respeta el tiempo para“que los participantes desarrollen cada tema

Se cumplen los objetivos planteados para esta entrevista

Reunion entre 60 y 120 min.

Registro de la informacion

Cierre de la reunion
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