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Companero de vida: enfer-
medad cronica

UN ESTUDIO DE CASO

Natalie FIGUEREDO BORDA!

Resumen Abstract

Justificacion: sobrellevar una enfermedad cronica requiere la utilizacion de estra-
tegias y toma de decisiones, cimentadas en el apoyo familiar, social y sanitario que
tenga la persona que padece la enfermedad. Objetivo: explorar la experiencia de una
persona adulta con enfermedad cronica. Disefio: estudio de caso. Metodologia: a
través de observacion y entrevista en profundidad, con una tnica unidad de analisis.
Resultados: surgen cuatro momentos bien definidos: diagndstico, proceso asisten-
cial, afrontamiento y expectativas de futuro; en cada una de estas etapas la persona
transita alrededor de los cambios y las pérdidas. Conclusiones: hay necesidad de un
abordaje interdisciplinar y oportuno en las personas con enfermedades cronicas en
cada fase de la enfermedad, asi como las intervenciones de profesionales especiali-
zados en cada etapa del desarrollo vital, para guiar reacciones, reconducir conductas
y brindar apoyo en la toma de decisiones.

Palabras clave: Enfermedad Cronica. Investigacion Cualitativa. Equipo de Salud.
Modelo de Roy.

LIFE PARTNER: CHRONIC ILLNESS. A CASE STUDY

Justification: to be able to endure a chronic illness is necessary the using of strat-
egies and decision-making, base on family, social and health support that the person
with the illness has. Objective: to explore the experience of an adult person with
chronic illness. Design: a case study. Methodology: through the observation and in-
depth interview, with a single unit of analysis. Results: four moments arise well
defined: diagnosis, care process, coping and future prospects. In each of these stages
the person lives the changes and losses. Conclusion: there is a need for an interdisci-
plinary approach and appropriate in people with chronic illness at each stage of the
illness, and the interventions of professionals at every stage of the life development,
to guide the reactions, redirecting behaviors and give a support in making decisions.
Keywords: Chronic Illness. Health Team. Qualitative Research. Roy’s Model.
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Introduccién

Las enfermedades cronicas son las en-
fermedades que se prolongan, no se re-
suelven espontaneamente y rara vez se
curan completamente.' Son enfermedades
de larga duracion y progresion general-
mente lenta.” La respuesta al diagnostico
de una enfermedad cronica tiene alcances
psicoldgicos y sociales complejos. La
multiplicidad de aspectos psicosociales
que forman parte de los cuidados en las
enfermedades cronicas surge de las res-
puestas individuales de los pacientes, las
familias y la sociedad, frente al diag-
noéstico y al prondstico. Las enfermeras
han de ser conscientes y tener una com-
prensiéon de las perspectivas teodricas
subyacentes incorporadas en el manejo
de estas enfermedades. Esta toma de
conciencia permitira a las enfermeras
comprender y reflexionar sobre su propia
practica, para apoyar a individuos y fami-
lias de manera mas efectiva en el auto-
cuidado. La exploracion de las actitudes
de Enfermeria, el conocimiento, las per-
cepciones y la disposicion sobre el con-
cepto de autocuidado puede contribuir a
la mejora de personas con enfermedad
cronica y al éxito de practicas de auto-
cuidado.’ La investigacion en Enfermeria
se impone para desarrollar el conoci-
miento profesional, el cuidado oportuno a
las personas y familias que viven con
enfermedades cronicas. El presente estu-
dio intenta indagar, comprender y anali-
zar las vivencias y percepciones de una
persona adulta con enfermedad cronica
diagnosticada a edad temprana.

Metodologia

Se realiz6 un estudio de caso unico, a
través de entrevista en profundidad. Me-
diante un abordaje fenomenolégico,
interesa comprender como interpreta y da
juicio a sus experiencias una persona con
enfermedad cronica. Este abordaje invo-
lucra procesos sociales, proyectando
experiencias y comportamientos, surgi-
dos de las descripciones que la misma
persona hace de la vivencia del fenome-
no. La entrevista se ha complementado
con la observacion. Se analizaron aspec-
tos reflexivos en un proceso circular, a la
luz del modelo de Roy.* Para limitar la
influencia de las ideas preconcebidas por
el investigador sobre la interpretacion de
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los datos, los resultados fueron compara-
dos y considerados por un colega hasta
llegar a un acuerdo.

El participante fue un hombre de 51
afios afectado de insuficiencia renal
cronica desde su adolescencia, y trasplan-
tado en su juventud.

La recoleccion de la informacion se
realiz6 mediante entrevista cualitativa. Se
utilizé un guidn orientativo que fue dis-
cutido previamente con colegas. La en-
trevista tuvo lugar en un sitio fijado por
el participante y fue audio grabada con su
consentimiento y transcripta en las si-
guientes 48 horas de realizada. Se tomo
nota de lenguaje no verbal, asi como
observacion del entorno. Se proporciono
la transcripcion al participante para su
lectura y aprobacion.

En cuanto a las consideraciones éti-
cas, el participante recibi6 la informacion
verbal del estudio por parte de la investi-
gadora. De igual forma se respondi6 a
sus preguntas y por ultimo se firmé el
consentimiento informado.

Resultados

Al iniciar la conversacion con el par-
ticipante se evidencia en su lenguaje
corporal, seriedad, formalidad, resaltando
la importancia de lo que esta diciendo, su
espalda esta muy despegada de la silla,
mueve la cabeza y las manos para afirmar
lo que dice. La narracion se desarrolla
gran parte en segunda persona, tal vez
con la intencion de hacer participar al
entrevistador en su historia como un
personaje mas, concibiendo mirar a
través de sus ojos, o desdoblando su
personalidad y dialogando consigo mis-
mo. Se distinguen cuatro temas en torno a
los cuales se suceden los cambios fisicos,
sociales, familiares y emocionales: Dia-
gnostico de la enfermedad, Proceso asis-
tencial, Afrontamiento-Recursos, Expec-
tativas de futuro.

Diagnédstico de la enfermedad. En la
experiencia de esta persona se diferen-
cian dos momentos: el previo al trasplan-
te y el posterior a éste. El proceso de
diagnostico de la enfermedad fue muy
extenso, con procesos angustiantes pues-
to que fue por la insistencia de su madre.
Durante este proceso hay un apoyo fami-
liar total, comprometidos en buscar la
enfermedad y tratamiento de su hijo. El

relato denota la resignacion de haber
vivido en un entorno que prolongd su
diagnostico. Se distinguen las categorias
preocupacion familiar y profesionales de
salud.

Preocupacién familiar. Puede inferirse
que el participante logra afrontar sus
dificultades por el apoyo familiar, siendo
éstas las personas mas significativas en el
proceso de la enfermedad. La insistencia
de su madre para encontrar la causa de
los signos que daba su hijo, logra que le
indiquen un estudio en sangre, que com-
prueba la gravedad: “estaba muy grave,
tenia una anemia muy fuerte”. La per-
cepcion de madre, el conocimiento mas
que nadie de su hijo, le hizo permanecer
incolume hasta que le trataran y desvela-
ran esa gravedad que ella internamente
percibia, y que luego lo llevo al riesgo de
vida. La insistencia permite vislumbrar
barreras de comunicacion entre los pa-
cientes, familiares y equipo de salud:
“Desde los 12 afios empecé a presentar
signos de que algo no iba bien. Era la
época de la edad del cambio, y tenia
pues un cambio que no hacia y... no
crecia, estaba muy delgado, mi madre,
pues claro, ante eso, pues, me iba lle-
vando al médico, hasta que a propuesta
de mi madre, me hicieron un analisis de
sangre. La duda inicial de mi madre, que
no crece, creo que estd muy delgado, o
que estda flojo y tal”.

Profesionales de salud. Para el partici-
pante, la etapa del diagnostico se inicia
con una actitud poco interesada, sin
compromiso, hoy acaso no ética por parte
de los facultativos a cargo, restando im-
portancia a la preocupacion de su madre
en cuanto al retraso en el crecimiento, y
falta de fuerza de su hijo: “tranquila
mujer, tiene que haber chicos altos y
chicos bajos”. Se evidencia malestar en
su narracion, por no haber sido tratado de
forma humanitaria, por parte de los
médicos que le atendian: “como minimo,
esa preocupacion, no sé por qué motivo,
por falta de tiempo, por falta de, no sé,
no estaba tocando un coche, estaba
tocando un ser humano”. Es tratado en
una unidad con personas adultas, en
torno a temas que no eran compatibles
con un adolescente, aspecto no tenido en
cuenta por los sanitarios. Ciertamente se
estaba tratando la enfermedad y no la
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persona. Contrasta las actitudes de los
distintos sanitarios en todo el proceso:
“profesionales maravillosos que me han
salvado la vida un monton de veces, que
me han dado su apoyo”, y sobre todo
alguno que le ha respondido a una de sus
aspectos mas frustrantes, su aspecto fisi-
co, y que el paciente recuerda con emo-
cion, cuando le pregunto si podia indicar-
le algin medicamento para crecer mas:
“ha sido una leccion muy importante en
mi vida, dice: tu puedes caminar y en-
contrarte con un muro, y cuando te en-
cuentras con el muro si quieres seguir
caminando, te vas a seguir dando de
morros todo el rato contra el muro, en-
tonces, intenta dar la vuelta al muro, y
seguir caminando”.

Proceso asistencial. Este tema abarca los
tratamientos a los cudles la persona estu-
vo adherida para sobrellevar su enferme-
dad, asi como las diferentes vivencias
que acompaiaron dicho proceso. Englo-
ba tres categorias: control del tiempo, las
pérdidas, la dependencia.

a) Control del tiempo. La etapa dialitica,
en un principio es vivida por el paciente,
como algo que pasaria: “yo tenia la ilu-
sion de que aquello iba a ser momentd-
neo, volveria a recuperarme, a hacer la
vida normal que veia en mis amigos”. Se
encuentra en la etapa de adolescencia,
tiene 14 anos. Debido a su edad, no tenia
plena conciencia, y en principio su cola-
boracion es absoluta para recuperarse.
Hay un constante control del tiempo. Los
meses de internacion en el periodo de
anemia, que se contintian durante el diag-
noéstico de insuficiencia renal cronica
terminal: “tiempo para recuperarme, el
tiempo en dialisis, el tiempo de no en-
contrarme normal, conectado a la
mdquina, siete aios en dialisis, conecta-
do por 4 0 5 horas”.

b) Las pérdidas. El tratamiento de
hemodialisis comporta una cascada de
pérdidas que el paciente evoca con triste-
za. Las pérdidas de las actividades pro-
pias de la adolescencia y de socializa-
cion: “faltaba mucho al colegio, tuve que
repetir muchas veces”. Se evidencian
también las pérdidas de compartir con
sus pares, realizar actividades propias de
su edad, por ser diferente, por estar en-
fermo: “tienes 18 aiios, eres mayor de
edad, edad de trabajar, edad de tener
una pareja, edad de relaciones normales,
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se te va la ilusion, no puedes hacerlo”.
Hay una preocupacion constante por su
apariencia fisica, falta de desarrollo,
delgadez, y talla. Experimenta por ello
sentimientos negativos, la pérdida de la
imagen, baja autoestima, tristeza, invali-
dez, vergiienza. En esta etapa vive situa-
ciones de aislamiento, se siente un ser
extrafio cuando asiste al colegio, se auto-
excluye, sufre mucho. Su aspecto lo
acompleja: “vivi en solitario, me encerre
hacia la gente, tuve muchos complejos,
es un trauma muy grande”. El complejo
es un tema recurrente durante la entrevis-
ta, vinculado a la pérdida de la imagen
deseada, su sensacion de encogimiento,
al no poder identificarse con sus pares. El
cambio en su vida cotidiana se hizo evi-
dente en la etapa de escolarizacion, don-
de se producen la mayor parte de las
socializaciones. Se suman las experien-
cias que no correspondian a su edad,
concluyendo en la pérdida de una adoles-
cencia normal: “vivi en un entorno de
pacientes adultos, estar en problemas
que a ti no te correspondia, lo pasé muy
mal a nivel psicologico, muy mal, no tuve
ninguna atencion”.

c) La dependencia. El sentimiento de
dependencia del tratamiento es también
una etapa de riesgo vital, de limitaciones
y restricciones de las actividades habitua-
les. Ve el mundo desde afuera, no puede
formar parte de ¢l: “Pensar que he de
depender, no te vales por ti mismo, de-
pendes de una mdaquina, no puedes pa-
sarte una sesion de dialisis, porque pue-
des agravarte, y poner en riesgo tu vida,
no solo es el hecho de ir a la maquina,
sino que tienes determinadas limitacio-
nes que no puedes beber mucho liquido,
la comida tiene que ser muy pobre en
proteinas con lo cual, no estas aportando
a tu cuerpo todo lo que necesita para
tener una actividad normal, estas en un
entorno en el que estas viendo que todo
funciona, que necesitas hacer cosas, que
no puedes.”

Afrontamiento-recursos. En este tema se
identificaron dos categorias: la esperanza
del trasplante y recuperar el tiempo per-
dido.

a) La esperanza del trasplante. El hecho
de sentirse comprendido refuerza su
esperanza. Aparece en un momento la
ilusion, la necesidad interior de vencer
obstaculos, y la esperanza de creer, espe-

rar, confiar en la solucion, una opcion de
salida: el trasplante. “El trasplante fue ya
no depender, perder la idea de depen-
dencia, y fisicamente, evidentemente,
tener una mejoria mucho mds positiva,
en cuanto a poder tener mdas fuerza,
llevar una vida mas normal y tal.”

b) Recuperar el tiempo perdido. Inme-
diatamente luego del trasplante comienza
una carrera para recuperar lo no vivido,
quiere vivir rapidamente, hacer todo
aquello que le habia sido vedado: “no
daba abasto, lo queria saber todo, lo
queria hacer todo, he tenido que mar-
carme un limite, un signo evidente de un
cambio radical fue trasplantarme, y el
curso de orientacion universitaria apro-
barlo a la primera, o sea que creo que es
un ejemplo clarisimo de como te cambia
la vida”.

Aqui las personas significativas son
sus pares, le ayudan a sentirse aceptado,
reforzando sus sentimientos de seguridad,
que probablemente le aporten estrategias
para dominar las dificultades: “e/ hecho
puntual, bdsico fue sentirme aceptado,
entonces eso fue el punto inicial en el
que yo empecé”. Destaca la importancia
del soporte de los pares para el desafio
positivo de sus limitaciones. En este
periodo aflora el sentido de poder afron-
tar la adversidad, adaptarse a la nueva
realidad, y salir fortalecido.

Expectativa de futuro. Este tema contiene
aspectos que manifiestan estados emo-
cionales por su situacion familiar, y apre-
ciaciones acerca de su condicion de en-
fermo, la percepcion y evaluacion de su
pronostico, y el impacto que la enferme-
dad trae para su vida actual y futura.
Dentro de este tema surgen dos catego-
rias: nuevo rol y temor a recaer.

a) Nuevo rol. En cuanto a las perspec-
tivas por hacer, surge miedo, incertidum-
bre, angustia. Consciente de un deterioro
devengado por el proceso de dialisis, la
restriccion alimentaria, el consumo de
determinados medicamentos, un desgaste
de los sistemas y por el propio proceso
de envejecimiento: “tengo 51 arios, te vas
haciendo mayor, hay un deterioro por la
edad, llevo casi treinta afios de trasplan-
te”. Sin embargo, lo que impresiona
significativamente, es la sensacion de
pérdida por el cambio de rol, que vuelve
a aparecer en el entrevistado: “las cosas
cambian, yo antes por ejemplo, tenia el
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apoyo de mis padres, si me pasa algo
ellos saben lo que tienen que hacer,
ahora mis padres son mayores, mi madre
estd afectada de Alzheimer, mi hermano
es discapacitado”. Es ahora responsable
de si mismo y de su familia. Pas6 de ser
cuidado a ser cuidador, y esto le genera
angustia por el temor de volver a enfer-
mar y no estar en condiciones de respon-
der.

b) Temor a recaer. En las expectativas
futuras, emerge asimismo el miedo de
volver al tratamiento de hemodialisis. Es
una amenaza constante, una espada de
Damocles sobre de su cabeza: “El hecho
de que nos hayan trasplantado no supo-
ne que ha acabado ya el problema. No.
¢Aquella pesadilla de la didlisis se
acabo para siempre? pues no.”

Discusion

Junto con el enfermo, las familias vi-
ven un proceso de aprendizaje continuo,
incluyendo el aprendizaje acerca de lo
inevitable y acerca de la gravedad. Este
proceso se vive como un fendémeno recu-
rrente, cuando la familia esta expuesta a
nuevas situaciones o contextos. Por lo
tanto, el tratamiento individualizado
puede reducir las dificultades para hacer
frente a la gestion del régimen del pa-
ciente cronico tras el alta.’ Entre los
aspectos que intervienen en los efectos
psicoldgicos de estos pacientes, esta el
apoyo familiar. Cuando no hay apoyo
familiar aumentan los trastornos psicolo-
gicos. Los problemas de salud mental en
familiares, debilitan las defensas psicolo-
gicas de los pacientes trasplantados.® En
el momento actual esta persona no tiene
el apoyo familiar, las defensas de este
participante estan debilitadas, y se en-
cuentra en tratamiento. Sus estrategias de
afrontamiento le ayudaran a tener mayor
defensa en este aspecto. Ciertos valores
existenciales, tales como la independen-
cia, la auto-responsabilidad y el autocon-
trol pueden ser vividos significativamente
con la enfermedad cronica.’” Es posible
seflalar que hubo insatisfaccion en el
periodo de diagnostico de la enfermedad,
siendo adolescente, a partir del trato
igualitario con los adultos, por parte de
los profesionales sanitarios. Podria hablar
de como el colectivo de enfermeras mu-
chas veces contribuye al enfoque bio-
médico en la resolucion de problemas,
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ajustandose sobre los problemas tipicos
preconcebidos, en lugar de atender los
niveles de dificultades experimentadas
por los pacientes.® Algunas investigacio-
nes han puesto en evidencia que los mo-
delos clinicos multidisciplinarios y de
colaboracion de la atenciéon, pueden
influir y mejorar la gestion de la enfer-
medad cronica.” Estudios revelan que la
relacion con los médicos se centra en los
signos y sintomas de la enfermedad,
dejando a un lado los aspectos emociona-
les de la persona enferma.'® La obtencién
de informacion confiable y un repertorio
de habilidades de afrontamiento, mas un
contacto regular con personas con la
misma enfermedad, han logrado un ma-
yor sentido de control sobre sus vidas y
el poder de realizar cambios.'' La incor-
poracion de programas educativos y el
seguimiento, entendido como apoyo
continuo, se ha demostrado importante
para que los profesionales de la salud
puedan influir en la gestion del cuidado y
aumentar la motivacion de las personas
con enfermedades cronicas.'” Debido a
las multiples funciones que realizan las
enfermeras dentro del sistema de aten-
cion de salud, éstas poseen una mirada
que puede incorporar y gestionar las
necesidades de los pacientes con enfer-
medad crénica.'>* Asimismo, enferme-
ras y médicos tienen diferentes roles en la
toma de decisiones. Los médicos suelen
realizar discusiones y decisiones forma-
les, mientras que las enfermeras exponen,
traducen y revisan los planes con los
pacientes y sus familias."

La experiencia de la enfermedad
cronica en adolescentes, conlleva una
seric de pérdidas que se manifiestan
desde que aparecen los primeros sinto-
mas de la enfermedad. Los pacientes
debieron capitular su vida habitual en
funciodn del tratamiento, donde las tareas
habituales o las planeadas debian claudi-
car.' Emergiendo la sensacion de ser
esclavos de la maquina, a horarios in-
flexibles e impuestos. Vivian como
pérdida el no poder planear actividades
con sus iguales, deteriorandose las rela-
ciones hasta sumergirse en soledad y
tristeza.'® Analogamente en este estudio,
el participante vivido sentimientos de
dependencia, limitaciones y riesgo de
comprometer la vida si no cumplia con
las sesiones. Ademas, el retraimiento por
sentirse diferente, provocé aislamiento.

Los estudios muestran que el trasplan-
te mejoro el estado clinico, recuper6 el
estado fisico y hubo una reduccion de las
restricciones dietéticas, lo cual coincide
con los hallazgos de este estudio.'” La
experiencia de vivir con una enfermedad
crénica es un continuo cambio de pers-
pectivas entre la esperanza, la duda y la
desesperanza y entre los sentimientos de
auto-control y de pérdida.” El control del
tiempo y el continuo cambio de las pers-
pectivas es lo que conlleva a la incerti-
dumbre, la ansiedad, la frustracion, tomar
decisiones dificiles en las actividades de
la vida cotidiana.” Los trastornos del
estado de animo més frecuentes en las
personas con injerto, son los trastornos
depresivos, y pueden constituir un factor
de riesgo para las conductas de no ad-
herencia al tratamiento. Asimismo son
frecuentes los trastornos de ansiedad, las
fantasias sobre el donante, la insatisfac-
cién con la imagen corporal.’ Esto rea-
firma los hallazgos del estudio, dado que
en el discurso del entrevistado se recoge
el padecimiento de depresiones, y ansie-
dad. La insatisfaccion de la autoimagen
es uno de los conceptos que mas se repite
en su discurso. También manifesto desear
conocer algo mas sobre el donante.

Las investigaciones sostienen que la
calidad de vida mejora luego del tras-
plante, ya que disminuyen los sintomas
relacionados con la enfermedad, los
ingresos hospitalarios, y los pacientes se
sienten mas felices en los aspectos
sexual, laboral y social.’® El aspecto
sexual no fue abordado, aunque se pre-
sentaron algunas frases solapadas, que
probablemente estarian dirigidas hacia
ese aspecto, el cual no parecia satisfecho.
A partir del trasplante la persona co-
menzo a realizar multiples actividades.
Sin embargo, no hay una curacion defini-
tiva, y es un tema que se vive con mucha
incertidumbre, coincidiendo con otras
investigaciones.'® La perspectiva de fra-
caso del trasplante es una preocupacion
trascendente para las personas receptoras,
por lo cual, para ayudar a comprender y
hacer frente al rechazo, éstas deben ser
inflogrmadas de las opciones de tratamien-
to.

Conclusiones

Este articulo permite reflexionar des-
de la perspectiva del cuidado enfermero,
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qué aspectos han mejorarse en la relacion
terapéutica con un paciente cronico. El
Modelo de Roy* puede ser una guia efec-
tiva para la practica de Enfermeria en el
cuidado de estas personas. También, el
estudio ayuda a examinar la forma de
comunicaciéon entre profesionales de
salud y las familias, y las barreras que
pueden influir en el diagnéstico de una
enfermedad. En la etapa de diagnostico e
inicio del tratamiento, sobre todo en la
nifiez y adolescencia, se espera un trata-
miento individualizado por parte del
equipo de salud, basado en las activida-
des diarias de cada familia, para reducir
las dificultades de la experiencia familiar
y personal, en la gestion del tratamiento.
Los temas hallados giran en torno al
cambio y su potencial para acceder al
mismo. Para ello es importante que las
relaciones entre los pacientes y profesio-
nales de la practica clinica, tengan en
cuenta la manera en que se aborda el
potencial relacional para el cambio y
realizar un analisis critico. Asi, desarro-
llar formas alternativas que inviten a la
expresion de emociones de los enfermos
crénicos, y afrontar el proceso de cam-
bio.

Se torna ineludible mejorar el alcance
de la relacion entre las enfermedades
cronicas y los sistemas de salud a través
de un aprendizaje conjunto e intercambio
de informacion. Se ha visto la necesidad
de revisar las politicas y planes desarro-
llados para fortalecer los sistemas de
salud, y aquellos que se ocupan de las
enfermedades cronicas, para orientar la
correlacion entre ambos. También es
vital fortalecer la capacidad de incidencia
de la investigacion para que los resulta-
dos de los estudios cientificos, se comu-
niquen eficazmente a los responsables de
politicas sanitarias.”

Las personas con enfermedad cronica
estan insertas en familias, con distintos
roles y responsabilidades, por lo cual es
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importante buscar los recursos necesarios
para que el cumplimiento de su trata-
miento no se vea alterado por su nuevo
rol.'*? Segtin Theofilou, el cumplimien-
to de los pacientes al tratamiento prescri-
to es un complejo fendmeno que depende
de la interaccion con profesionales, me-
dicacion, factores personales y econdomi-
cos, asi como el estilo de comunicacion
del profesional.*
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