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RESUMEN

El presente Trabajo de Obtencién de Grado de la maestria en Desarrollo Humano
tiene como objeto de conocimiento la resignificacion de la experiencia y el sentido
de vida en personas que padecen la Enfermedad Renal Crénica (ERC) y se ubica
en el campo de conocimiento del Desarrollo Humano. Se realiz6 una intervencion
virtual cuyo objetivo fue explorar la vivencia, en cuanto al sentido de vida, de un
grupo de personas con ERC que acuden a tratamiento en la zona metropolitana de
Guadalajara y alrededores e impulsar significaciones orientadas al desarrollo
personal. Se realizé un taller virtual para evitar las condiciones por COVID-19 ya que
se trata de una poblacion altamente vulnerable. Del “Proyecto de Intervencién” se
desprendieron los procesamientos metodoldgicos. La metodologia fue cualitativa;
los métodos son el método de Investigacion Accion Participativa de Ander-Egg
(2003) y Gomez- Goémez y Alatorre Rodriguez (2014) y el hermenéutico interpretativo
descrito por Fuster Guillen (2019). ElI marco teérico es interdisciplinar segun lo
sefiala Gdmez-Gomez (2016), se incluyen las aportaciones de Rogers (1964; 1985),
y de Frankl (1987; 2015; 2021). Del primero el concepto de tendencia actualizante y
la simbolizacion de la experiencia y del segundo, la voluntad de sentido, la pérdida
del sentido de vida y el sentido del sufrimiento. Se complementa con la propuesta
junguiana de Rothenberg (2003) y de Mora Vifias (2018), en cuanto a los
aprendizajes que deja la enfermedad. Las preguntas de andlisis son; ¢Como es la
experiencia de las personas que padecen la Enfermedad Renal Crénica? ¢Se
resignifica la experiencia de la ERC, y dado el caso, cdmo? Se realizaron tres
entrevistas a personas con ERC en un primer acercamiento al campo,
posteriormente, once “Entrevistas exploratorias”. De las primeras se identificaron
tres categorias como dimensiones de vida; afectacion en la dimension fisica,
espiritual y emocional-relacional que conformaron tres categorias analiticas: 1. La
vida con Enfermedad Renal Croénica. 2. La Espiritualidad y el Sentido de Vida, 3.
Sentirse Acompafiado es Vital. Se profundiza en la necesidad de una atencién
centrada en la persona y no solo en los sintomas de la enfermedad como una

alternativa para mejorar la calidad de vida. Se hace hincapié en que la persona



enferma tiene la posibilidad de encontrar sentido a lo que le sucede mas que verla

en desgracia y sin posibilidades de mejora en la calidad de vida.

Palabras clave: Sentido de vida, resignificacion de la experiencia, pérdidas,
Enfermedad Renal Croénica
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INTRODUCCION

El trabajo presenta las aportaciones teoricas y metodoldgicas que sustentan el Proyecto
de Intervencidon planteado para atender el objeto de estudio; la resignificacién de la
experiencia y el sentido de vida de una poblacién de personas diagnosticadas con
Enfermedad Renal Crénica (ERC) que se encuentran en tratamiento de hemodidlisis en
instituciones de salud de la localidad. El trabajo es de corte interdisciplinar e incorpora
las aportaciones del campo de estudio del Desarrollo Humano, asi como contribuciones
de la Psicologia de la Salud en el abordaje del enfermo renal crénico y lo que acontece
en su experiencia personal, como la aparicibn de ansiedad, depresion, y como
consecuencia, pérdida del sentido de vida y deterioro en su calidad de vida. Se aborda
la enfermedad como un proceso de transformacion y como una oportunidad de ser
percibida como experiencia de aprendizaje y desarrollo desde la propuesta de la
psicologia junguiana (Mora, 2018; Rothenberg, 2003). Se profundiza en los significados
de la enfermedad, particularmente, como al ser una Enfermedad Croénica es percibida
como una pérdida de salud, entre muchas otras pérdidas y se describen los procesos
emocionales—relacionales de este significado con el objeto de abrir posibilidades de
significacién impulsoras del desarrollo personal. También se incorporan los conceptos
de sentido de vida, sentido del sufrimiento y pérdida del sentido de vida desarrollados
por Viktor Frankl (1987; 2015; 2021). Las comprensiones ganadas pueden impulsar
propuestas de intervencion encaminadas al desarrollo en poblaciones que padecen y
sufren, no solamente Enfermedad Renal, sino alguna otra Enfermedad Cronica y/o
terminal, ya que, las méas de las veces, viven en solitario su situacion, pues no suelen ser
acompafadas en sus vivencias y en sus posibilidades para reconstruir o resignificar su
situacion. De ahi que la propuesta del Desarrollo Humano sea pertinente,
particularmente, la vision de Rogers (1964; 1985) de un organismo humano que tiende
a la evolucion y al desarrollo, aun en situaciones de alta vulnerabilidad, como en la
Enfermedad Renal Crénica, que es el caso que nos ocupa. Esta propuesta sugiere que

cuando se acompafa la experiencia y se facilita el contacto con los recursos personales,



la persona tiene la capacidad de remontar situaciones dificiles y conflictivas que, cuando
son vividas en solitario, acrecientan un estado de vulnerabilidad. Facilitar los recursos
personales suele ser viable y puede contribuir a la resignificacion de la enfermedad y a
la mejora en las habilidades de afrontamiento. También se sugiere que el acompafiante
no pertenezca al ndcleo familiar, pues al encontrarse afectado, también suele necesitar
guien le acompafie, sin embargo, las necesidades de los familiares no son objeto de este

trabajo.

La persona que se vive en una enfermedad tiene una afectacion no solamente en el
plano fisico o biol6gico, sino también a nivel socioemocional y espiritual; por lo que
atender estas dimensiones puede contribuir a una mejora en la percepcion de la calidad
de vida. Lo anterior requiere entendimientos respecto a los significados de saberse
enfermo y del sentido de vida de la persona que, por padecer una enfermedad cronica,
se ve trastocado, e incluso, perdido, lo que reditia en un detrimento en la calidad de vida,

en la evolucién de su enfermedad y en el acceso a sus recursos personales.



CAPITULO 1. PROBLEMATIZACION

La problematizacion es un trabajo de construccion gradual del problema de investigacion
-en este caso de una intervencion y su sistematizacién-, que considera lo que se sabe
del tema, las aportaciones principales encontradas, pero, sobre todo, sus limitaciones o
escasos conocimientos. El objetivo de la problematizacion en la investigacion social es
la construccion de evidencia empirica que sirva para abordar el problema y mejorar sus
aportaciones a partir de los hallazgos encontrados y la teoria cientifica, al decir de Sautu
(2010). En el presente trabajo se problematiza la experiencia de vivir con ERC vy el
significado que le otorgan a esta un grupo de pacientes en tratamiento de hemodialisis

gue acuden a clinicas de salud de la localidad.

La Psicologia de la Salud ha hecho contribuciones en el abordaje de la enfermedad, vy,
en particular de la Enfermedad Renal Crénica (ERC), identificando la de estados de
ansiedad intensos y sintomas depresivos, entre otras comorbilidades en personas que
viven con esta enfermedad. En México, Rojas- Villegas et al, (2017), ratifican lo anterior
en los enfermos renales y su relacion con la adherencia terapéutica. En su estudio
demostraron la existencia de sintomas depresivos en 48% de la poblacion y de ansiedad
en 38%. Refirieron que la depresion se relaciond6 con una menor adherencia al
tratamiento, ademas de ansiedad, pensamientos de pesimismo, inseguridad, irritabilidad,

desanimo, apatia, deseos de morir y suicidios.

En las tres entrevistas exploratorias que realizamos a pacientes con Enfermedad Renal
Cronica refirieron que en ciertos momentos del tratamiento se sintieron con una profunda
tristeza o depresion y que se han sentido muy vulnerables y con emociones de vacio y
soledad. Otra de las afectaciones que, desde la Psicologia de la salud se ha estudiado
en esta poblacion, es la percepcién de la calidad de vida. De acuerdo con lo que refiere

Barros- Higgins et al, (2015):

La calidad de vida relacionada con la salud es la evaluacion que el individuo hace
respecto a su salud y su nivel de funcionamiento en realizacion a las actividades
cotidianas, lo cual incluye, entre otras, la funcion fisica, psicolégica, social y la

percepcion general de la salud, la movilidad y el bienestar emocional (p. 642).
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El evaluar estas dimensiones en pacientes renales cronicos, dichos autores, refieren que
la Enfermedad Renal Cronica afecta significativamente la calidad de vida de los
pacientes en términos de salud fisica, salud mental y carga de la enfermedad y hacen
hincapié en la salud mental o psicologica del paciente como factor indispensable para
sobrellevar esta carga, apegarse al tratamiento y mejorar la percepcion de la calidad de

vida.

Durante las entrevistas exploratorias, los enfermos renales cronicos refirieron que su
calidad de vida se ha mermado debido a las transformaciones, no sélo fisicas que ha
traido la enfermedad, sino a los pensamientos y sentimientos que han surgido con estos

cambios en su estilo de vida.

Como una alternativa al afrontamiento de la enfermedad se ha estudiado la relacion entre
resiliencia y calidad de vida. Vinaccia y Quiceno (2011), en el estudio que realizaron,
confirman la importancia que guarda el apoyo social, la aceptacion de la enfermedad y
las creencias espirituales y religiosas para afrontar de manera positiva la enfermedad y
mejorar la percepcion de calidad de vida de los pacientes con diagnostico de Enfermedad
Renal Crénica. Con base en ello se puede decir que la calidad de vida se ve alterada por
los significados que la persona enferma le otorga a la enfermedad, y, por como se viven
las condiciones fisicas, sociales, econdémicas y emocionales que esta acarrea; por lo que
el desarrollo de los recursos personales juega un papel importante en la calidad de vida

de estos pacientes.

Una de las necesidades reportadas en las entrevistas exploratorias a los pacientes con
esta enfermedad hace referencia a la necesidad de aprender a enfrentarla con sabiduria,
lo que da a entender la necesidad que tienen de aprender nuevos significados, no sélo

de su enfermedad, sino también en cuanto a su vida.

La necesidad de un acompafiamiento enfocado al sentido de vida de las personas que
son aquejadas por alguna Enfermedad Cronica (en este caso renal) es muy importante,
pues abre la posibilidad de que la persona haga acopio de los recursos con los que
cuenta y que le ayuden a lidiar, no s6lo una condicion de salud fisica, sino a profundizar

en su experiencia y descubrir nuevos propositos y motivos para hacerle frente. Sanchez,



Velazquez y Rodriguez (2015), han corroborado la importancia que tiene reconocer la
vivencia de la enfermedad en una mayor extension, sin embargo, son escasas las
oportunidades que tienen muchos enfermos de hacer consciente y expresar sus
vivencias de pérdida, y en ocasiones de duelo, y de expresarlas, asi como las creencias,
valoraciones, emociones Yy significados que tienen de la propia vida y también de la
muerte; cuestiones que, claramente, tienen una estrecha relacion con el sentido de vida

y con las pérdidas vividas (de salud, autonomia, de sentido, etc.)

Estas aportaciones, y lo encontrado en las entrevistas exploratorias, evidencian la
necesidad de un abordaje que no sélo identifique el estado fisico, sino también emocional
y espiritual de los que padecen dicha enfermedad y demuestran la necesidad de un
acompafamiento. Esto puede ser pertinente desde el marco del Desarrollo Humano
dado que es imperioso cubrir los vacios que hay respecto a facilitar la basqueda del
sentido en personas que padecen enfermedades crdnicas con el objeto de que cuenten
con la posibilidad de una resignificacion que favorezca procesos de desarrollo y no su

detencion, como suele suceder.

Se hace necesaria una intervencion centrada en la persona y no sélo en la enfermedad,
cuyo proposito sea el entendimiento de las dimensiones emocionales — relacionales y
espirituales que le impactan, a fin de que encuentre las herramientas con las que cuenta
para que acepte, afronte y resignifique su condicion y, gracias a ello, tenga la posibilidad

de mejorar su calidad de vida.

Reconocer las experiencias de saberse y vivirse enfermo, conectarse con las emociones
y sus significados y encontrar un nuevo propésito considerando la dimension espiritual
de para qué vivir, puede facilitar el bienestar, no sélo psicoldgico, sino integral de la
persona que padece la enfermedad.

10



1.1. Justificacion

Este apartado segun Mora- Vargas (2005) da cuenta “de la necesidad e importancia que
tiene el trabajo realizado” (p. 81). En este caso, la intervencion realizada. La justificacion
también es el sustento de la problemética identificada, por lo que, una manera de

justificar el estudio es sefialando la relevancia de esta, tanto en extensiébn como en

profundidad.

La Enfermedad Renal Cronica (ECR), segun la Organizacion Panamericana de la Salud
(OPS), estima que tiene una prevalencia de 10% a nivel mundial (OPS, 2015). En nuestro
pais, el panorama epidemiologico de la ERC, en el afio 2017, segun se reportd en la
revista The Lancet (2018), tuvo una prevalencia de Enfermedad Renal Crénica de 12.2%.
En cuanto a nuestro estado, Jalisco se coloca como el primer lugar de incidencia y el
sexto a nivel mundial segun el sistema de Datos Renales de los Estados Unidos (USRDS,
2015). Méndez- Duran et al, (2014), en un estudio realizado refieren las siguientes

estadisticas:

En México, en el afio 2006 los diferentes registros nacionales (SSA, INEGI y
CONAPO) de mortalidad ubicaron a la ERC en octavo lugar como causa de
muerte; la Organizacién Mundial de la Salud en el afio 2001, en el noveno lugar
en Latinoamérica y en el mundo en el numero diez y en el 2007 el propio Instituto
Mexicano del Seguro Social la identifico en el nUmero ocho; la octava causa de
muerte en el hombre de edad productiva y la sexta en la mujer de 20 a 59 afios,
la novena en las unidades de tercer nivel y la octava como causa de egreso

hospitalario por defuncién (p. 155).

Estas estadisticas confirman la importancia que tiene en el campo de la salud publica
esta enfermedad, lo que demanda ofrecer una atencion mas completa a esta poblacién.
La situacion es preocupante, no solo por la prevalencia de la ERC, sino también porque
gue, siendo una de las principales causas de mortalidad, su tratamiento médico implica
altos costos y sus afectaciones son severas y de un fuerte impacto en la vida de las

personas que la padecen, pero también en aquellos que le rodean. Esto es sefialado por
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Contreras et al, (2007), quien corrobora las multiples afectaciones de esta enfermedad,
las que abarcan diferentes dimensiones de la vida, como; a) En el ambito fisico; donde
se presenta cansancio, pérdida de suefio y multiples limitaciones motoras. b) En el
psicolégico; depresion, ansiedad, incertidumbre acerca del futuro, temor a la muerte y
desesperacion. Ademas de otras manifestaciones ante la presencia del dolor crénico. Al
respecto, Contreras et al, (2007), encuentran que “el dolor crénico constituye el sintoma
frecuente (...), éste es entendido como aquel dolor que se mantiene durante un periodo
mayor a seis meses y su presencia se asocia con dificultades secundarias” (p. 170).
Como vemos, este dolor cronico se asocia con otras dificultades que pueden estar
relacionados con los significados que la persona le atribuye a vivir con la enfermedad y
a su experiencia en el tratamiento, ya que éste, suele ser una situacion sumamente

penosa y adversa al bienestar.

El tratamiento de hemodidlisis suele convertirse, para el paciente y su familia, en una
experiencia altamente estresante, debido a que involucra cambios radicales en todos los
ambitos de la vida. Alcaraz-Moreno et al, (2019), mencionan al respecto: “Las
complicaciones de la Enfermedad Renal Crénica y su tratamiento degeneran el estado
de salud del paciente condicionando su dependencia en el autocuidado de su salud” (p.
308).

Cuidados relacionados con la restriccién de alimentos y liquidos, apegarse a una dieta
rigurosa, mantener una higiene corporal adecuada, asistir a la unidad de tratamiento de
hemodidlisis correspondiente, -en algunos casos, al menos 2 0 3 veces por semana-,
significa para el paciente una experiencia amenazante. Como refieren Garcia—Llana et
al, (2010): “El paciente con una enfermedad renal se enfrenta a una pérdida de salud
gue va a ser percibida como una amenaza, lo que se manifiesta en altos niveles de
impacto emocional que pueden interferir con el funcionamiento habitual del sujeto” (p.
298). Es decir, la vida de la persona que padece esta enfermedad se condiciona al
tratamiento de esta, lo que le limita considerablemente, centrar su atencion a otras

actividades, deseos 0 aspiraciones.

A medida que la enfermedad renal avanza, el paciente, ademas de experimentar estrés

por el proceso de aceptacion de nueva forma de vivir, también comienza a sentir la
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pérdida de salud y de su capacidad de independencia, por lo que resulta comun la
aparicion de ansiedad, depresion, hostilidad, ira e incertidumbre acerca del futuro, etc.
como lo encuentran Contreras et al, (2007). Es por lo que resulta imperante atender estas
necesidades y desarrollar estrategias que potencien la atenciébn del paciente
considerando los aspectos psicoldgicos y sociales y no solo los fisicos; algunos estudios
han confirmado la necesidad de brindar atencion especial a estos aspectos, sin embargo,

no han sido suficientes.

El trabajo de Garcia—Llana et al, (2010), acerca de la incorporacion de la atencién
psicolégica en el servicio de Nefrologia, demuestran la necesidad de atender tanto los
aspectos biologicos, como psicolégicos, emocionales, sociales y espirituales de la
enfermedad. Confirmaron, ademas, que el acompafiamiento al enfermo renal al inicio y
durante el tratamiento facilita que este pueda hacer uso de sus recursos personales para

atender la enfermedad.

Los pacientes con Enfermedad Renal Crénica ERC, como se hace referencia, tienen
afectaciones serias en su salud, que, por lo general, no son atendidas de manera integral,
ya que la prioridad en el manejo ha sido preservar la vida mas no la calidad y el bienestar.

Santa Cruz et al, (2006), agregan:

Siendo la Enfermedad Renal Crdnica una entidad con una enorme carga bioldgica,
psiquica y social y dado que en su evolucién no solo se debe enfocar el déficit
organico (...) se hace insoslayable la puesta en marcha de investigaciones sobre
aspectos psicoldgicos y sociales del paciente con ERC en la busqueda de mejorar
su calidad de vida y disminuir la onerosa carga que impone esta enfermedad,
justificandose la implementacién de estrategias de actuacion bajo la éptica
integrada del paradigma biopsicosocial como una necesidad de los nuevos

tiempos (p. 635).

Entender que la enfermedad acarrea depresion, sufrimiento y puede ser perciba como
amenazante para el paciente, demanda acompafarlo, pues por lo general, vive en
solitario muchas situaciones dificiles entre las que se encuentran, segun Guillén et al,

(2015); un diagnostico inesperado, que es dificil de asumir, y mas, cuando la ECR es
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asintomatica; ignorancia, mala informacibn o informacién deficiente; cambios
fundamentales en la vida, sobre todo, en la alimentacion, en la forma de conducirse, el
ejercicio y el trabajo; resistencia y, las mas de las veces, rechazo al tratamiento y a sus
complicaciones; pensamientos de desaliento que sostienen pocos deseos de vivir y/o
pensamientos suicidas, entre otros. Por ello, es de vital importancia ofrecer una relacion
facilitadora y un encuentro, preferentemente grupal, con el objetivo de que estas
personas puedan hacer contacto con sus recursos personales y afrontar la enfermedad
de manera constructiva lo que es el objetivo central de una intervencién y su posterior

analisis y sistematizacion; que es lo que da origen a este Trabajo de Grado.
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1.1.1 Pertinencia para el Desarrollo Humano

La propuesta del Desarrollo Humano (DH) en el abordaje de una enfermedad, y como es
el caso, de una enfermedad crénica terminal es pertinente debido a que da prioridad a la
vivencia de la persona que padece la enfermedad, entendiendo que el impacto en la vida
no solo es en el ambito fisico, sino también emocional, espiritual y relacional. Para el
Desarrollo Humano es importante mirar al hombre con todas sus potencialidades y
comprenderlo, conocer que es lo que le sucede con el diagndstico de la enfermedad y

saber cOmo se vive y cOmo se siente.

Para el Desarrollo Humano la enfermedad se presenta como una oportunidad de
crecimiento personal, ya que parte de la concepcién de que el hombre aun en situaciones
complejas de vida o muerte es responsable, libre y cuenta con la oportunidad de aprender
y descubrirse como un ser en crecimiento, con la capacidad para encontrar nuevos
propoésitos y significados en pro de su bienestar personal, es decir, la enfermedad se
presenta no s6lo como una circunstancia tragica que debe enfrentar, sino como una

posibilidad de aprendizaje.

El Enfoque Centrado en la Persona de Rogers (1964; 1985) y la propuesta del Sentido
de Vida de Frankl (2015) en el ambito de la salud, adquieren gran relevancia, ya que
contribuyen a la comprension de la experiencia de vivir con una enfermedad y a la
transformacion de esta experiencia en una posibilidad de darle sentido a la vida y la
posible muerte. Para Carl Rogers (1964: 1985), expresar sus experiencias, aun las mas

dificiles, puede transformarlas en beneficio de su desarrollo.

Por su parte, Frankl (1987; 2015; 2021), encuentra que a través de la vivencia de
situaciones dificiles el hombre puede resolver cuestionamientos profundos de su
existencia como es el significado de vida, ademas, propone la posibilidad de darle sentido
al sufrimiento de la enfermedad. El facilitador, al acompafiar a la persona en la expresion
de estas experiencias de manera calida y comprensiva, puede contribuir para que la
persona que padece ERC haga contacto con sus emociones, tenga la oportunidad de
explorarse y descubrirse, que vaya mas alla de la condicion de enfermedad y resignifique

su sentido de vida.
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La pertinencia de un programa de intervencion y acompafamiento desde el Desarrollo
Humano radica en la importancia que tiene comprender la experiencia que vive la
persona diagnosticada con Enfermedad Renal Cronica y acompariarlo para que la acoja
y desde ahi, establezca vinculos productivos consigo mismo y con el mundo, como dice

Fromm (1975), esto es, tendientes al desarrollo de las potencialidades propias.
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1.2 Implicacién personal

Estudié la Licenciatura en Psicologia con la firme conviccién de que mi vocacién se
encontraba en ayudar a los demas, lo que visualizaba a través de las relaciones

interpersonales, me entusiasmaba aprender acerca de las relaciones de ayuda.

En la Universidad de Guadalajara, al cursar la licenciatura, se me presentaron como
opciones de especializacion o enfoques de intervencion Cognitivo conductual,
Psicoandlisis, Gestalt o Sistémico. Me decidi por el enfoque Familiar Sistémico,
entendiendo que es a través de la relacion con el otro en donde uno se “enferma o se

cura”, poco sabia del Desarrollo Humano.

Realicé mi servicio social en un hospital de asistencia publica de la localidad, ahi, mi
labor era el acompafiamiento a enfermos con Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH).
Colaboré en distintos programas, algunos de los mas significativos fueron, el
acompafiamiento psicolégico a mujeres embarazadas, con el fin de que, tuvieran un
parto seguro para el nifio y que este naciera libre de VIH; el programa de asesoria
psicologica para pacientes hospitalizados y en recuperacion y el programa de
acompafiamiento tanatol6gico para pacientes terminales, aunque en algunas ocasiones,
teniamos que realizar intervencion en crisis en pacientes recién diagnosticados. Durante

aquellos dias descubri mi gusto por el trabajo en el area de Psicologia de la Salud.

El servicio social, en definitiva, fue una etapa muy enriquecedora. En ese momento
aprendi que, la colaboracion de la psicologia en el ramo de la salud es fundamental, ya
gue una persona enferma, diagnosticada con una enfermedad crénica o terminal, vive
procesos psicolégicos de duelo complejos, asi como depresion y ansiedad. Aprendi que,
sobrellevar los mismos y que aceptar y afrontar la enfermedad accediendo a los recursos
gue se poseen ayuda favorablemente a la calidad de vida y a vivir con la enfermedad de

manera menos gravosa.

Conclui la licenciatura y mi servicio social, y, en aquel momento, no se me presento la
oportunidad de continuar en ese ramo, debido a que las oportunidades de trabajo para

los psicélogos recien egresados eran muy pocas e iban mas encaminadas al area de
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Psicologia Organizacional que al area clinica. Fue por este motivo, que ingresé al
Departamento de Recursos Humanos en una empresa. Durante diez afios me dediqué
a trabajar como consultora del capital humano para distintas compafiias, durante ese
mismo tiempo, me casé, tuve dos hijos y vivi en las tres principales ciudades del pais.
Trabajé con mucha pasidn en el area, sin embargo, siempre pensaba en que deseaba

darme un espacio para reencontrarme con la psicologia de la salud.

Llegué a la maestria en Desarrollo Humano con la claridad de que esta seria mi
oportunidad para reencontrarme con la psicologia en el &mbito de la salud. Me casé con
un médico especialista en Nefrologia y lo acompafié durante todo su proceso de
especializacion, por lo que, me doy cuenta de que hacen falta profesionales dedicados
a acompafar a los enfermos renales. Conocer la experiencia de la persona que padece
ERC me remont6 a los afios en los que estuve acompafiando personas que padecian
VIH y en profundizar en la necesidad de todo ser humano de sentirse comprendido,
escuchado y valorado cuando se enfrenta a una enfermedad cruel, inevitable e
irreversible, ya que en ese momento la vida se presenta como una incertidumbre en
cuanto a lo que sigue y como seguir en la vida. Acompafiar a personas que padecen una
enfermedad que determina con su diagndstico la forma de vivir y afrontar lo que deviene
ha sido una pasion; conocer el acompafiamiento desde el Desarrollo Humano fue para

mi alentador y un reencuentro sobre mi propio sentido y busqueda personal.

La ERC, refieren Torres Toledano, et al. (2017), es la onceava causa de muerte en
México, de acuerdo con datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia;
estadistica que sustenta la necesidad de atender esta poblacién. Cuando a una persona
le notifican que su vida va a cambiar por que padece de enfermedad renal crénica, vive
un proceso de pérdida, ya que deja atras la vida que llevaba y comenzara una nueva
etapa que exige autocuidado y atencidn; se enfrenta a importantes cambios psicolégicos
emocionales y relacionales complejos, que de no ser atendidos pueden desencadenar

mayores problemas.

Profundizar en los factores psicoldgicos y apoyar a los pacientes a vivir y afrontar la
enfermedad puede mejorar su calidad de vida. Finalmente, creo que lo aprendido en la

maestria fue clave para el acompafiamiento del enfermo renal, para su descubrimiento,
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aceptacion y vivir esta enfermedad con menos sufrimiento y con la dignidad que todo ser

humano merece.
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1.3 Deteccion de necesidades

Se realizaron tres entrevistas exploratorias a pacientes con Enfermedad Renal Cronica
en tratamiento de hemodialisis con el objeto de tener un acercamiento a la problematica
en cuestion. En un primer nivel de andlisis se identificaron las categorias que se centran
en el impacto de la enfermedad en sus dimensiones fisicas, relacional-emocional y

espirituales.

1.3.1 El impacto de la enfermedad renal cronica

La persona que padece ERC al recibir el diagnostico de la enfermedad se enfrenta no
solo a la modificacion radical de su estilo de vida, sino que ademas vive distintas
pérdidas, que impactan su estado de salud, su calidad de vida y sus recursos personales
y emocionales. Experimenta la pérdida de la condicion de salud en un primer plano, lo
que se presenta al recibir el diagnéstico. Los problemas de salud son criticos por lo que
debe ajustarse a un nuevo estilo de vida que suele estar condicionado al tratamiento.
Tiene que hacer severos ajustes gue trastocan sus rutinas, relaciones, trabajo, estudios,
etc., pues ha perdido la funcién de 6rganos vitales que deben ser reemplazados por una
méquina. Debido a estas afectaciones emocionales y sociales la vida nunca volvera a
ser igual, una vida que se llena de pérdidas donde el desanimo, la soledad y el
aislamiento toman lugar. Enseguida, las tres categorias iniciales que se identificaron en

las tres entrevistas realizadas.
El Impacto de la enfermedad renal cronica en la dimension fisica

Esta categoria hace referencia a los sintomas fisicos que vive el enfermo renal durante
el tratamiento de hemodidlisis y posterior a él. Las tres personas manifestaron sentirse
cansados, agotados, imposibilitados para poder caminar, experimentar escalofrios,
calambres, dolores de espalda, de cabeza, pérdida de apetito, mareos, y fatiga en
general. Uno de ellos refirio: “principalmente, durante el tratamiento me he sentido muy
cansado, el dia que vengo a la clinica a tratamiento de hemodialisis, ese dia no tengo

energia y lo Unico que quiero es dormir”.
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El Impacto en la dimensién emocional

Se refiere a las emociones que experimentan las personas que padecen ERC posterior
al diagnostico y durante el tratamiento. Las tres expresaron desesperanza, desanimo y
tristeza, asi como la imposibilidad de realizar su vida como era antes de la enfermedad,
lo que les generd frustracion, impotencia, enojo. También que durante el tratamiento
presentaban inquietud, nerviosismo y ansiedad ya que se enfrentan a la pérdida de salud
y la posibilidad de muerte. Una persona refirio: “me he sentido muy vulnerable, esta
enfermedad trae todas tus emociones a flote, a veces sientes enojo, a veces sientes

tristeza”, luego agregé, “me siento molesto por que me descuidé y cai aqui.”
El Impacto en la dimension espiritual en el paciente renal crénico

Esta categoria inicial hace referencia a la necesidad que tiene la persona que recibe el
diagnostico de una enfermedad crénica de tener un asidero en la vida, alguien en quien
creer y tener fe en Dios. También hace referencia a la necesidad de sentirse con

bienestar aun a pesar de la enfermedad.

Ante la posibilidad de una muerte las personas se expresaron como sigue; “Ahora
percibido la vida como algo fragil”; “Me es inevitable no pensar en la muerte; “Se que
necesito acercarme mas a Dios y entender y aceptar esta prueba que estoy viviendo”;
‘Es que esta enfermedad te lleva a una discusion de la vida, antes no pensaba en
acercarme a Dios, y no creia que fuera necesario, ahora pienso que la oracion me ayuda

a tranquilizar mi alma”.
El Impacto en la dimension relacional.

La necesidad de apoyo afectivo-emocional que tiene el paciente por parte de sus
familiares es intensa, sobre todo de, quienes suelen fungir como cuidadores: “Tengo una
relacion estrecha con mi esposa, ahora la necesito en todo momento, y es que, si ella
esta bien, yo estoy bien”; “Se que mi esposo entiende mi enfermedad por que la vive

conmigo, a veces lo noto cansado, pero nunca se rinde”.
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Atender estas dimensiones contribuye a entender el impacto de la enfermedad no solo a
nivel biolégico, sino psicolégico, emocional, espiritual y relacional; cuestiones que

esperamos abordar en la intervencion que se plantea.
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CAPITULO 2. MARCO TEORICO REFERENCIAL

En este capitulo se presenta la fundamentacion tedrica y conceptual que sostiene
nuestra propuesta de intervencion. El Marco Teorico es una construccion epistemologica
gue describe, explica y desarrolla los postulados centrales que le dan sentido al objeto
de investigacion. El marco teorico cumple, ademas, la funcion de ser eje integrador de
todo el proceso de investigacion ya que entrelaza las distintas aportaciones teorico-

conceptuales del problema que se estudia. Como hace referencia Sautu (2010):

El marco tedrico constituye un corpus de conceptos de diferentes niveles de
abstraccion articulados entre si que orientan la forma de aprehender la realidad.
Incluye supuestos de caracter general acerca del funcionamiento de la sociedad
y la teoria sustantiva o conceptos especificos sobre el tema que se pretende

analizar (p. 34).

Este capitulo entrelaza las aportaciones del Desarrollo Humano para el entendimiento
de nuestro objeto de estudio; la resignificacion del sentido de vida en una poblacién de

enfermos renales crénicos.

2.1 El Desarrollo Humano. Una manera de ser y de vivir

En 1962 nace oficialmente en los Estados Unidos la Psicologia Humanista Existencial,
también denominada la “Tercera Fuerza”. Riveros (2014), describe el impulso de
psicélogos y pensadores por desarrollar un enfoque que revolucionara los que se
consideraban determinismos y fragmentaciones del psicoandlisis y el conductismo.

Propuestas con interés en:

la Subjetividad y la Experiencia Interna de la Persona como un todo, sin
fragmentaciones como la conducta o el inconsciente, o la percepcién o del
lenguaje. Sino contemplar a la Persona como objeto luminoso de estudio, y
asimismo, desarrollar una nueva disciplina que investigue los fenbmenos mas
positivos y sanos del ser humano como el amor, la creatividad, la comunicacion,

la libertad, la capacidad de decidir, el cambio terapéutico, y sobre todo, la
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autenticidad y el arte de ser uno mismo porque de alli debia provenir el sentido de
respeto y responsabilidad; desde ese nucleo del Ser, puede surgir un camino del
existir que sea sano o sabio, equilibrado y pleno, la autenticidad como un proceso
de auto-aceptacion y aceptacion de todo lo que existe (Riveros, 2014, p. 138).

Mientras que el psicoandlisis destacaba la importancia de los procesos intrapsiquicos en
el ser humano a través de instintos e impulsos inconscientes y el conductismo, por su
parte, se interesaba en la modificacion de las conductas con base en los estimulos y
respuestas, la Psicologia Humanista Existencial postula la capacidad de eleccion y de
libertad que tiene todo hombre (en sentido genérico), y con ello, la posibilidad de
responder inquietudes como el quehacer en la vida, el darse cuenta, la responsabilidad,

la capacidad de elegir y decidir, la muerte y la autorrealizacion, entre otros.

Estudiosos como Carl Rogers (1902-1987) y Viktor Frankl (1905-1997), cimentaron
nuevos planteamientos a partir de esta concepcion del hombre y desarrollaron modelos
de personalidad y estrategias de acompafamiento. Bugental (1964 en Quitman, 1989),
refiere algunos de los principios que fueron inspiradores para desarrollar esta nueva
propuesta: a) EI hombre es mas que la suma de las partes que lo componen. b) Posee
la capacidad del darse cuenta. c) Tiene un rango de libertad que le otorga la capacidad
de elegir y decidir. d) Vive y es tal en un contexto interpersonal. €) Mas que los hechos,
es importante el sentido y la significaciébn que se les otorgan. Rosso y Lebl (2006),
agregan otros aspectos fundamentales que definen a la persona: a) Autonomia, es decir,
el ser humano tiene la capacidad de tomar la responsabilidad sobre su propia vida, b)
cuenta con la tendencia innata al crecimiento y al desarrollo y 3) es capaz de darle

sentido.

Uno de los mayores aportes de la Psicologia Humanista Existencial es la certeza de que
el hombre es un ser integral, que cuenta con una dimensién bioldgica (corporeidad
expresiva, gestualidad, sabiduria organismica), psicolégica (emociones, pensamientos,
sentimientos y comportamientos), dimension social (relaciones interpersonales, vinculos
afectivos) y una dimension nooldgica o espiritual (sentido de vida, significacion de lo
vivido); aspectos que lo diferencian y lo hacen propiamente humano. Martinez (2006),

refiere que, desde esta perspectiva, el ser humano es un todo integrado, en sus palabras:
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Constituye un suprasistema dinamico, formado por muchos subsistemas
perfectamente coordinados: el subsistema fisico, el quimico, el biolégico, el
psicoldgico, el social, el cultural, el ético-moral y el espiritual. Todos juntos e
integrados constituyen la personalidad, y su falta de integracion o coordinacion
desencadena procesos patolégicos de diferente indole: organica, psicoldgica,

social, o varias juntas. (p. 2).

El hombre se entiende entonces, como un ser que posee libertad y responsabilidad sobre
Su propia vida y que se encuentra en un proceso constante de autorrealizacion vy

basqueda de sentido.

El Desarrollo Humano es heredero de los principios y fundamentos de la Psicologia
Humanista Existencial o la llamada “tercera fuerza” de la psicologia, que al decir de
Tobias y Garcia-Valdecasas (2009), refieren un movimiento “que engloba una serie de
enfoques surgidos de la tradicion fenomenolégica-existencial europea y del movimiento
norteamericano de la psicologia humanista” (p. 439). Es, a partir de las propuestas de la
Psicologia Humanista-Existencial que emerge un nuevo campo de conocimiento
conocido como el Desarrollo Humano (DH). Ya no se trata de una psicologia ni de una
psicoterapia, sino de una propuesta para promover el potencial humano mediante una
relacion facilitadora en donde el objetivo es que la persona acceda a sus recursos y
potencialidades y cuente con ellos segun sus condiciones de vida. Los principios del

Desarrollo Humano se pueden aplicar en cualquier ambito y relacion interpersonal.

Para Lafarga (2010), el Desarrollo Humano es una propuesta “del hombre, de la sociedad
y de las relaciones interpersonales que pone énfasis en la vida, en la salud y en la
autodeterminacion” (p. 15). Esta conceptualizacion del DH hace énfasis en la dimension
social inherente a todo ser humano, cuestion que a veces se encuentra entrelineada en
algunos de sus planteamientos. Martinez (2016), en referencia a la teoria de la

personalidad de Rogers (1985), asi lo dice;

La teoria de la personalidad de Rogers fue, desde el principio, una teoria
psicosocial por su propia naturaleza; ello implicaba, por consiguiente, también una

actitud de critica social y de la socializacion, pues es dentro de los grupos
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humanos donde se originan la mayoria de los problemas y conflictos y alli es

donde hay que resolverlos (p. 11).

La propuesta de Rogers conocida como el Enfoque Centrado en la Persona (1964; 1985),
es una piedra angular en el campo del Desarrollo Humano (DH), pues ademés de que
hace explicitos los principios fundamentales de este planteamiento, incorpora directrices
epistemologicas. filoséficas, tedrico-conceptuales y metodoldgicas para promover el
desarrollo personal y social. Asi lo corrobora Lafarga (2010); “detras de estas propuestas
esta la hipétesis fundamental del Enfoque Centrado en la Persona” (p. 15). Lo anterior
es una puntualidad importante, pues clarifica las propuestas, tanto del DH como de
Rogers (1964, 1985), algo que suele ser poco preciso en la literatura. Nuevamente las

palabras de Lafarga (2010), resultan pertinentes;

El Desarrollo Humano en México no es lo mismo que el enfoque centrado en la
persona, aungue dicho enfoque sea su columna vertebral y su estrategia basica
porque el Desarrollo Humano implica el aprovechamiento de los recursos y del
potencial humano desde todas las posiciones ideolégicas y desde todas las

formulaciones tedricas y practicas (p. 17)

Valga lo mismo para sefalar la diferencia entre la Psicologia Humanista-Existencial del
campo del Desarrollo Humano, tal como se sefiald; que este emerge de una propuesta
psicoldgica conocida como “la tercera fuerza” de la Psicologia, por lo que lo que es un
‘heredero” de sus planteamientos. Con fundamento en lo anterior el ser humano es
entendido en constante construccion y no acabado, en el sentido de que siempre tiene
la posibilidad de crecer y desarrollarse mas, aclarandose de que no se trata de estar en
una incompletud o deficiencia. Un ser cuyos atributos antropolégicos de libertad,
responsabilidad, capacidad de dar sentido y significacion y con un impulso a la
autorrealizacion y el crecimiento no se pierden cuando estd en condiciones
desfavorables, como puede ser la enfermedad, pues suelen potenciarse, precisamente,
en las situaciones desventajosas o de vulnerabilidad; cuestiones que enseguida se

abordan.
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2. 2 La enfermedad desde la mirada del Desarrollo Humano

Deciamos que el centro de interés del Desarrollo Humano es la persona con sus
experiencias en cuanto a si misma, a los demas y el mundo, asi como respecto a todo
aquello que le puede acontecer. Lo que se busca es la comprension y la simbdlica de su
vivenciar, la manera como encara lo que se le presenta, como significa lo que vive y
cudles son las elecciones y decisiones que toma, como lo hace y para qué. Todo ello se
pone en juego cuando la persona se encuentra en condiciones de vulnerabilidad; una de
estas condiciones es la enfermedad. La postura humanista del es favorecer la
descripcion de lo acontecido, aunque suponga una pérdida de la exactitud racionalista
(Martorell, 2008), pues lo primordial es la comprensidn (y posterior descripcion) de la

experiencia y de lo que se vive.

Desde la mirada del Desarrollo Humano (DH), la enfermedad se entiende de una manera
integral, es decir, no sélo se considera el aspecto bioldgico y circunstancial propios del
diagndstico y el padecimiento, sino que hace énfasis en la personay en la manera como
se vive. Estrada (2018), menciona que no se puede comprender de manera aislada a la

persona,

Desde esta mirada, la enfermedad no se puede estudiar de manera aislada, sino
que se debe comprender al hombre enfermo, para lo cual, resulta necesario
ubicarlo en relacién con sus circunstancias y su contexto. Especificamente (...) se
propone potenciar la salud a partir del sentido de vida, incluyendo la capacidad
gue cada individuo tiene para escribir su propia historia vital, para dar y recibir
afecto, transformar y transformarse, comprometerse, establecer vinculos afectivos

solidos y convivir (p. 59).

La enfermedad o cualquier otra situacion desventajosa que afecta la condicion humana
conlleva posibilidades para que la persona pueda colocarse en escenarios mas alla de
la situacion problema. Martinez (2006), refrenda que la atencion “no va dirigida hacia un
problema, una meta o una solucion, sino hacia la persona como tal, esta ‘centrada en la

persona’” (p. 9), quien camina a su propio paso Yy ritmo.
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Rogers (1964), conjuga las dos dimensiones que mencionamos (experiencia de
malestar-experiencia de desarrollo), en el Enfoque Centrado en la Persona (ECP) que
coloca la persona como centro y da relevancia al encuentro y la relacion interpersonal y

no a los problemas o la enfermedad. Lo dice de la siguiente manera;

Antes solia preguntarme: ¢ Cémo puedo tratar, curar o cambiar a esta persona?,
en tanto que ahora mi pregunta seria: ¢ CoOmo puedo crear una relacién que esta
persona pueda utilizar para su propio desarrollo? De la misma manera en que he
modificado los términos de mi pregunta, advierto que cuanto he aprendido es
aplicable a todas mis relaciones humanas, y no sélo al trabajo con clientes
atribulados (p. 40).

De lo anterior se desprende y fundamenta la labor del facilitador del potencial personal y
social, quien siempre tendra presente que el objetivo de su acompafamiento es
promover las potencialidades de quien se acerca a solicitar su ayuda, y que, en el caso
del enfermo, al ser sensible a su experiencia, facilite su comprension y sus significados.
Esto con el fin de que se percate de los aprendizajes que conllevan el sufrimiento y la
enfermedad, y, sobre todo, de las opciones de crecimiento que se le presentan. De esta
manera, se favorece, a su vez, el ejercicio de una libertad que siempre se tuvo, a pesar
de las circunstancias, y que reditia en una toma de decisiones y elecciones encaminadas
a la biofilia y no a la necrofilial (Fromm, 1974). Por su parte, Rodriguez y Gémez (2013),

sefialan que

Respecto de la enfermedad y la persona, que, a partir de saberse enfermo, el ser
humano (...) implementa cambios radicales, lo cual involucra necesidades vy
motivos, expectativas, proyectos, creencias Yy atribuciones. No solo se
reestructuran estos aspectos, sino que ademas las relaciones con los otros y

consigo mismo cambian de matiz, adquiriendo un nuevo sentido” (p.161).

1 El autor entiende la biofilia como “el amor apasionado por la vida y todo lo vivo, el deseo de crecimiento
o desarrollo en una persona, un vegetal, una idea o un grupo social. La persona bidfila prefiere construir
a conservar. Quiere ser mas y no tener mas”. (Fromm, 1974, p. 261). En tanto que la “necrofilia es la
pasién de aniquilar la vida y atraccién hacia todo lo muerto, decadente y puramente mecanico” (p.8).
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Comprender los cambios en la vida de la persona enferma, apoyar en la reestructuracion
de sus necesidades, proyectos y relaciones, asi como, facilitar que este periodo critico
en la vida de cualquiera pueda convertirse en un cambio en la postura de vida y en una
oportunidad para encontrarle nuevos sentidos, es el propésito de las propuestas de
Rogers (1964, 1985), de Frankl (1987, 2015, 2021), y una de las tareas fundamentales

del facilitador del potencial humano.

El entendimiento y abordaje de la enfermedad desde el Desarrollo Humano significa
acercarse a la persona y no al enfermo para comprender su proceso de sentirse y vivir
con esa condicion. Y a partir de esta comprension y de este entendimiento es que se
posibilita que la persona encuentre los recursos necesarios para enfrentar con fortaleza
y seguridad las situaciones desventajosas que suele acarrear la enfermedad, pero, sobre

todo, a que le encuentre sentido, y con ello, mejore su calidad de vida.

Ante la pregunta que hace Villegas (1982), a Carl Rogers respecto a cual considera qué
ha sido una de las mayores contribuciones de su propuesta, este le responde que “ha
contribuido en gran manera a cambiar el énfasis puesto en la enfermedad y la curacién
sustituyéndolo por el de enriquecimiento de la vida y crecimiento personal” (p. 115).
Rogers (1964) agrega que es el cliente “quien sabe qué es lo que le afecta, hacia donde
dirigirse, cuales son sus problemas fundamentales y cuales sus experiencias olvidadas”
(p. 22). De aqui se desprende el interés por la persona, por su participacion y
protagonismo en lo que vive y, sobre todo, en la confianza en sus potencialidades y
recursos, puesto que cuenta con la posibilidad de ponerlos en juego cuando se encuentra
en una relacion de acompafiamiento. Valgan unas Ultimas consideraciones en palabras
de Lafarga (2010):

Cualquier forma de promociéon de la salud es psicoterapéutica y no
necesariamente es practica de la psicoterapia. Los programas de entrenamiento
en Desarrollo Humano forman facilitadores cuyo trabajo tiene efectos
psicoterapéuticos y no necesariamente forman psicoterapeutas (Lafarga, 2010, p.
14)
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La certeza del Enfoque Centrado en la Persona de Rogers (1964), radica basicamente,
en la confianza puesta en la sabiduria del propio organismo que es la fuente primigenia
del conocimiento personal: “cuando un cliente se abre hacia su experiencia, descubre
gue su organismo es digno de confianza y siente menos temor hacia sus propias
reacciones emocionales” (p. 112). Es decir, es el propio organismo el que le indica a la
persona lo que es satisfactorio para uno mismo; de esta manera, el individuo puede
confiar en su capacidad para evaluar y elegir una vida mas constructiva, ya que posee la

sabiduria interna para esta eleccion.

La tarea del facilitador es propiciar que el individuo que enfrenta una situacion dificil y
dolorosa, como es el caso de padecer una enfermedad, pueda confiar en su capacidad

interna para vivir, afrontar y resignificar la enfermedad.
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2.2.1 Las situaciones de vulnerabilidad y la tendencia actualizante

El concepto fundamental de la teoria de Rogers (1964) es la tendencia actualizante, una
tendencia que se pone de manifiesto en situaciones de vulnerabilidad. Es en el trabajo
con personas aquejadas por problematicas, conflictos o situaciones de vulnerabilidad,
donde Rogers (1964), dice que “parte de lo que he aprendido en mi actividad profesional
al tratar de ser util a individuos atribulados, insatisfechos” (p. 44), pues es la relacion lo
gue promueve el desarrollo y el crecimiento. Este autor presenta su “hipétesis general”
(p. 49), de la siguiente manera: “si puedo crear un cierto tipo de relacién, la otra persona
descubrird en si mismo su capacidad de utilizarla para su propia maduracion y de esa
manera se produciran el cambio y el desarrollo individual” (p. 40). Se refrenda la
capacidad personal que tiene todo ser humano para descubrir caminos, maneras y
modos de transitar hacia el crecimiento, desarrollo y la maduracion. Este es el concepto
clave de la propuesta rogeriana, la “tendencia actualizante” (Rogers, 1985, p. 24), que
define como el impulso presente los organismos vivos “para desarrollar todas sus
potencialidades para conservarlo o mejorarlo” (p. 24). La tendencia actualizante también
es entendida como motivacion al cambio y a la superacion que, aunque jamas se
extinguen, si pueden guedar latentes y mantenerse como potencial. Lo anterior se
relaciona con los atributos de posibilidad y responsabilidad por las propias elecciones y
decisiones, que en términos de Fromm (1975), es optar por la biofilia? y no por la
necrofilia. Cuando la persona se encuentra en condiciones vulnerables, de sufrimiento
o dolor, la presencia de alguien que acompafa es relevante en términos de crecimiento.
Rogers (1985), resalta que la relacidn interpersonal con ciertos atributos (congruencia,
aceptacion y comprension empatica), “esta tendencia puede expresarse libremente y

deja de ser una potencialidad para convertirse en algo real” (Rogers, 1985, p. 42).

En los desarrollos presentados vale la pena precisar lo que compete al presente trabajo;
la condicion de enfermedad que padecen las personas que se encuentran aquejadas por

una Enfermedad Renal Crénica (ERC). De las arias expresiones de la tendencia al

? El autor entiende la biofilia como “el amor apasionado por la vida y todo lo vivo, el deseo de crecimiento o desarrollo
en una persona, un vegetal, una idea o un grupo social. La persona biofila prefiere construir a conservar. Quiere
ser mas y no tener mas”. (Fromm, 1974, p. 261). En tanto que la “necrofilia es la pasion de aniquilar la vida vy
atraccion hacia todo lo muerto, decadente y puramente mecanico” (p.8).
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desarrollo, se particulariza la capacidad para “comprender aspectos de su vida y de si
mismo que le provocan dolor o insatisfaccién” (Rogers, 1964, p. 42). Una comprension
gue abarca experiencias que permanecen fuera de la consciencia 0 que son
amenazantes al autoconcepto, y por ello, provocadoras de incongruencia o conflicto. En

palabras de Rogers (1964),

Esta tendencia puede hallarse encubierta por multiples defensas psicologicas
sélidamente sedimentadas. Puede permanecer oculta bajo elaboradas fachadas
gue nieguen su existencia; sin embargo, opino que existe en todos los individuos

y solo espera las condiciones adecuadas para liberarse y expresarse (pp. 42-43).

La orientacion al desarrollo personal requiere la integracion de las experiencias dificiles
y dolorosas, algo que no resulta sencillo en la condicion de enfermedad. Sin embargo,
es necesario lograr la apertura necesaria con el objeto de disminuir la amenaza que
representa la frustracion, dolor, pesadumbre, etc., de la situacion presente o de la
historia; particularmente, las que resultan ajenas, o sea, desconocidas para uno mismo.
A esto ayuda la identificacion y aceptacion de aspectos o caracteristicas que han sido
reprobados, censurados, castigados, etc., que amenazan la consecucion del afecto, la
valoracion personal o también porque son prohibidos por la familia, educacion, religion,
en fin, para la normatividad del entorno cercano. (Rogers, 1964). Vivir la experiencia tal
cual, es acercarse a lo que se esta sintiendo sin juzgarla, valorarla o desaprobarla, sobre

todo, en el sentimiento o la emocion.

Cuando una persona se abre a la experiencia descubre que puede confiar en sus
reacciones emocionales. Rogers (1964), asi lo dice; “cuando (...) una persona llega a
experimentar todas las emociones que surgen organismicamente de manera consciente
y abierta, se experimenta asi misma con toda la riqueza que en ella existe. Se ha

convertido en lo que es” (p.108).

Otra de las manifestaciones de la tendencia actualizante es que se expresa el impulso a
reorganizar la “relacion con la vida de acuerdo con patrones considerados mas maduros”

(p. 42). Esto abre la posibilidad de que, mediante un acompafamiento desde el marco
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del DH y del ECP, las personas que son aquejadas por la enfermedad tengan la

oportunidad de transitar a condiciones mas favorables.
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2.2.2 Vivencia, experiencia, experiencing del sentimiento, su simbolizacion y su

acompafamiento

El concepto de experiencia es fundamental en las propuestas del DH y del ECP. Desde
este ultimo enfoque, Rogers (1985), sefala que la experiencia abarca todo lo que sucede
“dentro del organismo en cualquier momento, y que esta potencialmente disponible para
la conciencia” (p. 26), lo que significa que incluye aquello de lo que se percata la persona
tanto como lo que no es consciente, es decir, no sélo las manifestaciones corporeizadas
de la experiencia, sino también las psicolégicas o subjetivas (en el sentido de ser
caracteristicamente personales). Tobias y Garcia-Valdecasas (2009), reiteran que, Si
bien, las personas “son libres para elegir su propia clase de existencia” (p. 438), desde
el marco del Desarrollo Humano, lo mas importante es la “realidad subjetiva” (p. 438);
esto es, la manera como las personas significan y simbolizan lo que les sucede. Vale la
pena entonces precisar que la experiencia dista de ser un “empirismo” (Tobias y Garcia-
Valdecasas, 2009, p. 439), esto es, priorizar lo que perciben los sentidos (vista, olfato,
tacto, etc.), pues ello deja de lado “la verdadera fuente de informacién valida: la propia
naturaleza humana” (p. 439). De aqui que la experiencia y la subjetividad vayan de la
mano, pues cada uno construye sus experiencias de acuerdo con su propio marco de
referencia, al decir de Rogers (1985). Este marco de referencia es personal y representa
la manera en que se aprecia y comprende uno mismo y lo que le rodea segun los
aprendizajes o introyectos adquiridos en el desarrollo. Seran las propias experiencias,
con sus significados y simbolizaciones las que den conocimiento y sentido a la vida, pues

representan “la fuente de conocimiento” (Rogers, 1985, p. 45).

Otra precision importante radica en la distincién entre vivencia y experiencia, una
delimitacidbn que resulta, las mas de las veces poco clara, pero que en algunas
referencias de Rogers (1985), se visualiza. Tal es el caso de que la experiencia apela a
“los esquemas cognoscitivos de [la] vivencia” (p. 67), lo que representa la incorporacion
de, atribuciones, significaciones, apreciaciones, representaciones, acepciones y otras
valorizaciones. A partir de ello es que podemos decir que la vivencia ocurre en la
inmediatez. En palabras de Rogers (1985), para saber que le pasa a uno la persona se

puede dirigir “a la inmediatez de su vivencia, en la cual vive plenamente y sabe que
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puede recurrir a ella para descubrir sus significados habituales” (p. 67). Vivir la
experiencia plenamente, como lo dice Rogers (1985), hace necesario conectar con el
sentimiento, es decir experimentar, vivir el sentimiento y su significado. De ello se
desprende otro constructo importante en el planteamiento rogeriano; “Experiencing del
sentimiento” (Rogers, 1985, p. 27). Este concepto “denota el significado personal de una
experiencia de tinte emocional. Por lo tanto, incluye la emocion, pero también el
contenido cognoscitivo del significado de esa emocién dentro, y de forma inseparable,
de su contexto experiencial e inmediato” (p. 27). La emocion o tono emocional es parte
importante de la experiencia, asi como la dimension cognoscitiva, lo que abate una
concepcion dicotdbmica que opone la emocion con la razon. Esta es una de las mayores
aportaciones al estudio de las emociones que hace Rogers (1985) y que es corroborado
por estudiosos del campo como Le Breton (1999), quien asevera que” aun las decisiones
mas razonadas, mas “frias’, movilizan la afectividad y son procesos a los que subyacen

valores, significaciones, expectativas, etcétera” (p. 104).

Para Rogers (1985), el “experiencing del sentimiento” [es] el significado personal de una
experiencia de tinte emocional. Por lo tanto, incluye la emocién, pero también el
contenido cognoscitivo del significado de esa emocion dentro, y de forma inseparable,
de su contexto experiencial e inmediato” (p. 27). Es pertinente mencionar que el concepto
de emocidén al que nos afiliamos se nutre de la Antropologia de las Emociones de Le
Breton (1999), quien entiende que “no son estados absolutos, sustancias susceptibles
de transponerse de un individuo y un grupo a otro; no son -0 no son solamente- procesos

fisiolégicos cuyo secreto, se supone, posee el cuerpo. Son relaciones” (p.9).

En la relacion de ayuda desde el marco del Desarrollo Humano el facilitador responde
mas al nivel afectivo, identifica la manifestacion de los sentimientos, contenidos,
relaciones y actitudes con carga emocional de la persona, bridandole asi la posibilidad
de descubrir nuevos significados; “le da al cliente la sensacion de ser profundamente
comprendido, lo capacita para expresar nuevos sentimientos y lo conduce eficazmente

a las raices emocionales de su problema” (Rogers, 1978, en Rosso y Lebl, 2006, p.101).

Identificar y revelar el sentimiento o la emocion es uno de los objetivos del facilitador

durante la relacion de ayuda con objeto de que la persona se dé cuenta de los

35



significados (o simbolizaciones en términos de Rogers, 1985), de cada experiencia
vivida, y con ello, que esté en disponibilidad para la conciencia, pues “cuando una
experiencia puede simbolizarse libremente, sin negacion defensiva ni distorsion,
entonces se dice que esta disponible para la conciencia” (p. 27). El concepto de
simbolizacidon es entendido por Rogers (1985), como una “representacion [que] puede
tener diversos grados de agudeza e intensidad, que van desde una vaga conciencia de
algo que existe como fondo, hasta una clara conciencia de algo que ocupa el foco de la

conciencia como figura” (p. 27).

El foco de atencion del Desarrollo Humano en el campo de la Salud se centra en la
persona y no en la enfermedad, por lo que su finalidad es facilitar que el individuo,
independientemente de su condicién, logre un desarrollo mediante; a) el contacto con su
organismo, b) una simbolizacién cercana a este, y asi, c) transforme la experiencia en
conocimiento respecto a si mismo y el mundo, d) identificando, a la vez, los sentimientos
gue conlleva y e) encuentre nuevos sentidos a la enfermedad. La labor de

acompafamiento dice Rogers (1978, en Rosso y Lebl, 2006), es que,

el facilitador, a través de la experiencia de una relacion de ayuda, [logra] un grado
suficiente de captacion intuitiva como para comprender el estado de su [cliente en
cuanto a su] situacion real, “él mismo puede elegir el método que considere mas
adecuado para adaptarse a ella y ser capaz de enfrentarse con los problemas
futuros (p. 102).

Que la persona enferma se comprenda y experimente los sentimientos surgidos con la
enfermedad, revelar aquellos que han quedado blogueados por ser dolorosos o
desaprobados y facilitar el contacto con la experiencia y su representacion, son tareas
fundamentales del acompafiante o facilitador desde el marco del Desarrollo Humano y

del Enfoque Centrado en la Persona de Rogers (1985, 1964).
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2.2.3 La importancia de la relacion interpersonal y los atributos de la relacion

facilitadora

El ser humano alcanza la condicion propiamente humana en los procesos de
socializacion, cuando pone en juego las potencialidades y recursos que le caracterizan,
entonces es que se puede decir un sujeto social. Lo que somos es gracias a lo que he
hemos sido junto a otros, particularmente con los que nos rodearon de forma cercana y
afectiva. Gracias al encuentro y el lazo social identificamos quienes somos, nos
diferenciarnos y adquirimos particularidad. Y si bien es cierto que el encuentro
interpersonal presenta el fuerte dilema de ir siendo cada vez mas quien se es, también
demanda remontar las confusiones, simbiosis y codependencias que llegan a generar;
entonces, en lugar de ganar, se pierde identidad. En ello radica la riqueza y complejidad
del constitutivo social inherente a la condicion humana; ser gregarios por naturaleza. Este
dilema es expresado por Ledén (2012), para quien el adjetivo de lo social “implica anudar
lo individual y lo agrupado en una vocacion intimamente definida, a saber, la necesaria
incardinacion de los sentimientos y virtudes, de su surgimiento y su desarrollo junto-a,

entre, con, para-los-demas” (p. 10).

Desde la antropologia, Le Bretdn (1999), remarca que gracias a la presencia de los
demas se promueve la apertura del mundo personal y el ensanchamiento de sus limites
y fronteras. Agrega (Le Breton, 1999), que, para desplegarse plenamente en el mundo,

‘el hombre necesita la reverberacion (...), de la presencia de los otros” (p. 35).

Aln si una persona decide vivir en aislamiento no pierde con ello su naturaleza social,
aunque si el detrimento de su potencial, recursos y posibilidades ante la ausencia del

interjuego social.

Sin embargo, “las fuerzas de lo social no desaparecen, se ocultan en un fondo disponible
a ser rescatadas (...). Condiciones constitutivas que siempre estan ahi” (p. 14). Las
fuerzas de lo social, agrega Ledn (2012), estan en nuestros “programas filogenéticos y
ocultas, por evidentes, en la organizacion de nuestra experiencia”’ (p.15); lo que

representa la posibilidad de salvaguardar la supervivencia.
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En el campo del Desarrollo Humano (DH), Rogers (1964), enfatiza que las relaciones
representan la vida, y agrega que “el resultado no es un objeto, sino una persona que
siente elige, cree y actua como tal y no como un autdmata” (p. 192). Esta diferencia ilustra
las posibilidades de crecimiento que se abren gracias a la interpelacién de los demas,
guienes son la fuente mas rica de estimulacion que se puede tener. Dice Ledn (2012),
‘el camino de la curacion [es], tender hacia los Otros y encontrar en ellos un cuerpo
presto para la acciéon conjunta (p.14). Con base en lo anterior podemos afirmar que todo
proceso de desarrollo, crecimiento y desenvolvimiento de las capacidades propias se

promueve gracias al lazo social y al vinculo afectivo.

Rogers (1964), afirma que “las relaciones humanas son valiosas y gratificantes; por eso
entablo un tipo de relacidon que se conoce como relacion terapéutica” (p. 199); cuestion
que trasladamos a la relacion facilitadora. Entendemos como relacion facilitadora la que
“prioriza la comunicacion dialdgica y la expresion constructiva de las emociones, con el
objeto de que se conviertan en recursos favorecedores del encuentro interpersonal”, dice
Gonzalez-Jaime (2018, p. 3).

La relacién facilitadora es una experiencia de crecimiento donde la persona aprende a
comprenderse a si misma y a tomar decisiones importantes de manera constructiva, lo
qgue es indispensable cuando uno se encuentra en situaciones probleméticas y de
conflicto. Las relaciones interpersonales que promueven que la persona funcione
“‘integralmente” (Rogers, 1964, p, 165), que se oriente al bienestar, tenga una apertura
sensible al mundo y confiada en su capacidad para entablar relaciones nuevas, “no
necesariamente “adaptada” a su cultura, y con toda seguridad no es un conformista. Pero

en cualquier momento y en cualquier cultura, lleva una vida constructiva” (p. 173).

Antes de seguir adelante, vale la pregunta; “;Cuales son las caracteristicas de las
relaciones que efectivamente ayudan y facilitan el desarrollo?” planteada por Rogers
(1964, p. 47). Una posible respuesta es que, mediante un acompafiamiento, el
acompanado potencialice su “tendencia al crecimiento, impulso hacia la autorrealizacion
o tendencia direccional progresiva” (Rogers, 1964, p.42), gracias a los atributos que

enseguida se desglosan. Para ello, se parte de la aseveracion de Rogers (1964);
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si puedo crear una relacion, que, de mi parte se caracterice por: una autenticidad
(...), una calida aceptacion y valoracion de la otra persona como individuo
diferente y una sensible capacidad de ver a mi cliente y su mundo tal como él lo
ve: Entonces el otro individuo experimentara y comprendera aspectos de si mismo
anteriormente reprimidos, lograra cada vez mayor integracion personal y sera mas
capaz de funcionar con eficacia: se parecera cada vez mas a la persona que
querria ser (...) se tornara mas comprensivo y podra aceptar mejor a los demas y
podra enfrentar los problemas de la vida de una manera més facil y adecuada (p.
44-45).

La congruencia también es entendida por Rogers (1964) como autenticidad. Esto implica
gue el facilitador tiene presente su experiencia personal, sus sentimientos y no ofrece
una fachada de lo que es y surge en el momento de la relacion. Rogers (1964), asi lo
dice; “he descubierto que cuanto méas auténtico puedo ser en la relacion, tanto mas util
resultara esta ultima. Esto significa que debo tener presentes mis propios sentimientos”
(p. 41). La congruencia también implica consonancia entre el concepto de uno mismo y
la experiencia organismica (Rogers, 1964). Cuando no hay disonancia lo que reporta la
experiencia no es “coherente con el concepto que el individuo tiene de si mismo” (Rogers,
1985, p. 33), y este material es apartado de la consciencia o se distorsiona el contenido
experiencial para ser incorporado en el autoconcepto, en el que se finca la identidad. De

otra manera se genera el conflicto psicologico (1985, 1964).

Para que la congruencia tenga impacto en la relacion es necesario que la persona

perciba al facilitador como alguien congruente. Rosso y Lebl (2006), asi lo mencionan:

Las respuestas del orientador que transmiten congruencia se manifiestan
claramente en la habilidad de inmediatez, que significa estar alerta a todas las
comunicaciones del cliente, ya sean directas o indirectas, que conciernen a la
relacion entre ambos y comentar lo que pasa en el aqui y ahora (...) aludir a lo

que se vive en ese momento (p. 94).
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Otro atributo de la relacién facilitadora es la aceptacion positiva incondicional. Implica un
genuino respeto por el cliente al margen de generar un calificativo como positivo o

negativo, como hace referencia Rogers (1964);

La aceptacién también significa el respeto (...) que siento hacia él como persona
distinta, el deseo de que posea sus propios sentimientos, la aceptacion y respeto

por todas sus actitudes al margen del caracter positivo 0 negativo de estas ultimas
(p. 41).

La aceptacion de la persona genera calidez y seguridad en la relaciébn que es
“fundamental, puesto que la seguridad de (...) ser valorado como persona parece
constituir un elemento de gran importancia en una relacién de ayuda” (Rogers, 1964, p.
41); aceptacion para que se autoexplore y se escuche. Rosso y Lebl (2006), agregan
gue la aceptacidn positiva incondicional es una actitud de la que emerge una relacién
gue se acompafia del lenguaje, el tono de voz, la gestualidad y demas expresiones

corporales.

La relacion con comprension empéatica ofrece un entendimiento pleno a los sentimientos
y expresiones tal y como surgen en la relacién de ayuda. Rogers (1964), dice; “también
encuentro la relacion significativa en la medida en que siento un deseo constante de
comprender: una sensible empatia con cada uno de los sentimientos y expresiones del
cliente tal como se le aparecen en ese momento” (p. 41). Es la capacidad y la habilidad
del facilitador de percatarse y comprender lo que le ocurre en la relacion, incluso lo no

dicho, pues abarca una comprension profunda. En palabras de Rogers (1964):

Solo cuando comprendo los sentimientos y pensamientos que al cliente le parecen
horribles, débiles, sentimentales o extrafios y cuando alcanzo a verlos tal como él
los ve y aceptarlo con ellos, se siente realmente libre de explorar los rincones

ocultos y vericuetos de su vivencia mas intima y a menudo olvidada. (p. 41).

Se han desarrollado tres caracteristicas de la relacion de ayuda descritas en el libro “El
Proceso de Convertirse en Persona” (1964), sin embargo, es importante mencionar que
Tudor (2011), hace una critica a quienes sélo consideran la congruencia, la aceptaciéon

y la comprensién empéatica del planteamiento rogeriano, pues ello esta centrado en el
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facilitador y denota cierto descuido del cliente y sus circunstancias; quien es el centro de
interés. Reitera que Rogers establecié seis condiciones para el cambio constructivo de
la personalidad y cualquiera que sea el significado que se le asigne a la congruencia,
aceptacion y comprension empética, “esta claro que Rogers esbozé seis condiciones y
no tres y que las seis son necesarias para una terapéutica/relacion facilitadora eficaz con

el fin de un cambio de personalidad constructiva” (p. 167).

La relacion de ayuda, en el caso del enfermo renal que nos ocupa, puede contribuir a
gue se explore, tenga un mayor entendimiento de lo que representa la enfermedad en
su vida, contacte con su tendencia actualizante y resignifique la enfermedad y lo que le

rodea, y asi, encuentre nuevos sentidos a la vida y a la posibilidad de la muerte.

Las personas que sufren enfermedades, por lo general, se refieren a sus problemas
“como si fueran externos”, dice Rogers (1964, p. 124), pero conforme avanza la relacion
acompafante emergen “sentimientos de responsabilidad propia (...) [aunque al principio]
son vacilantes” (p. 128). Se busca que la persona reconozca sus capacidades,
posibilidades y libertad para elegir como encara lo que le sucede, mas que permanecer
en una postura de invalidez, minusvalia y pasividad. Que, a partir de la comprension
mostrada por el facilitador, aprenda a hacerlo, y que conforme vaya aumentando la
comprensién de si misma, también lo haga su responsabilidad. Que aumente la
consciencia “acerca de en qué medida [se] ha contribuido a ellos. Los didlogos que se
sostienen en el interior del si mismo se van liberando, la comunicacién interna mejora y

su bloqueo se reduce”, dice Rogers (1964, p. 132).

Gracias a una relacion facilitadora, la persona con una enfermedad cronica “descubre
gue alguien puede escucharlo y atenderlo cuando expresa sus sentimientos [y poco a

poco se torna capaz de escucharse a si mismo”, ratifican Rosso y Lebl (2006, p. 98).
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2.3 El Sentido de vida como reflexion ante la enfermedad

Una de las propuestas para abordar la enfermedad y el sentido de vida es de Victor Emil
Frankl (1905 — 1997). Este autor hizo cuestionamientos profundos a raiz de su
experiencia como prisionero en los campos de concentracion nazi (de 1942 a 1945). En
su libro “El hombre en busca de sentido” (2015), retrata el significado de tener una vida
en sufrimiento y sin libertad, condicionada a vivir, no como persona, Sino como un himero
mas en el campo de concentracion, cuya utilidad era solo trabajar. Una vida llena de
pérdidas y limitaciones fisicas, emocionales y de todo tipo, con el objetivo primordial de
sobrevivir. Y es desde aqui, de una existencia desnuda, que reflexiona en torno a la
capacidad del hombre para sobrellevar situaciones tragicas y mantenerse a flote gracias
a que se aferra a un propoésito de vida. En palabras de Frankl: “atn en las peores
condiciones, nada en el mundo ayuda a sobrevivir como la conciencia de que la vida
esconde un sentido” (2015, p. 132).

Para Frankl (2015), otorgar sentido es una busqueda constante e incesante de
encontrarle significado a lo que vivido: “la primera fuerza motivadora del hombre es la
lucha por encontrar sentido a su vida” (p. 126); es tener un para qué vivir. Esta busqueda
es definida por Frankl (2015), como la voluntad de sentido, la aspiracion de encontrar y
realizar este sentido que “es unico y especifico, en cuanto es uno mismo quién tiene que
encontrarlo, Unicamente asi logra el hombre un significado que satisfaga su voluntad de
sentido” (p. 127). Hace referencia al darse cuenta de lo que uno es y quiere ser, el
impulso siempre presente para dotar de significado, razones o motivos a la existencia.
Asi lo dice Frankl (2021): “el hombre esta intentando siempre encontrar sentido a las
cosas, poniendo constantemente en juego su busqueda de sentido; es decir, o que yo
designo voluntad de sentido ha de considerarse incluso como la principal preocupacion
del hombre” (p. 22).

Cuando se responde a esta voluntad de sentido se encuentra el sentido de vida, el
propasito y para qué vivir. Algo que es unico y personal, aunque siempre cambiante “pero

[que] jamas falta” (Frankl, 2021, p. 32). Es el motivo que impulsa, orienta, configura y
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reconfigura las acciones y las actitudes para lograr la realizacion personal. Orienta hacia
el futuro, hacia lo que se quiere llegar a ser, es una invitacion constante para lograr algo.
Para Martinez (2009 en Estrada, 2018), el sentido de vida es “la percepcion afectiva y
cognitiva de valores que invitan a la persona a actuar de un modo u otro, ante una
situacion particular o la vida en general, confiriéndole a la persona identidad y coherencia

personal” (p. 17).

El sentido de vida pone en juego la capacidad de cada persona para encontrar el
propdsito de estar vivo, para tener claridad, utilizar los recursos y cumplirlos. Descubrir
el significado de la vida y trabajar para alcanzarlo, genera en cada individuo una
satisfaccion personal que da respuesta a su ser en el mundo. Este sentido, agrega Frankl
(2015), puede descubrirse en la relacibn con el mundo y en la capacidad de
desprenderse de si mismo: “quiero destacar que el sentido de la vida debe buscarse en
el mundo “(p. 138). Estrada (2018), agrega que se da en la realizacion de los valores,
recibir el amor, trabajar satisfactoriamente, escribir, donar a otros, esto es, acciones de
entrega. Otros valores son de actitud; la forma en la que se vivencia una situacion

inevitable y dolorosa. Ello le da sentido al sufrimiento.

Hablar del sentido de vida no es lo mismo que descubrirlo; esto Ultimo es estar atento a
los acontecimientos de la vida diaria y ser sensible a lo que se recibe y se da; “una causa
a la cual servir o una persona a la cual amar” (Frankl, 2021, p. 28). Implica, ademas, que,
ante situaciones dificiles y adversas, donde la Unica alternativa que se tiene es vivir el
sufrimiento, se elija la mejor actitud para afrontarla y soportar el como encontrando un
para qué: “no debemos olvidar jamas que podemos encontrar también sentido en la vida
incluso cuando nos enfrentamos, como victima impotente, con una situacion

desesperada, con un destino que no puede ser cambiado”. (p. 32).

El sentido de vida y el sentido del sufrimiento estan intimamente relacionados y son
transformadores de la manera como se vive una enfermedad. Se puede convertir el dolor
y el sufrimiento en una posibilidad de crecimiento personal. Encontrar el significado de
una enfermedad cronica puede aligerar la carga y darle al enfermo la posibilidad de vivir

conservando el respeto por si mismo; algo que nada puede quitarle.
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2.3.1 El Sentido de Vida y el Sentido del Sufrimiento

El sufrimiento es un sentimiento intimamente relacionado con el dolor a causa, por
ejemplo, de una enfermedad crénica y/o terminal. El tratamiento de la enfermedad, en
este caso, renal cronica, irrumpe en la vida produciendo cambios radicales y abruptos
gue revelan la finitud de la existencia. La actitud tomada al respecto es resultado de una
resignificacion personal; como lo sefiala Frankl (2015); “cuando hay que enfrentarse a
una situacion inevitable, inapelable e irrevocable (una enfermedad incurable, un cancer
terminal), la vida ofrece la oportunidad de realizar el valor supremo, de cumplir el sentido

mas profundo: aceptar el sufrimiento” (p.140).

Cuestionarse en torno al sentido de vivir se torna profundo ante la enfermedad. Los
fuertes e inevitables cambios hacen que la persona enferma se sienta imposibilitada,
cuestione el para qué de su vida y pueda encontrar respuesta. Rodriguez y Gomez
(2012), dicen que “la busqueda de sentido ante una situacion dolorosa (mediante el
reconocimiento de elementos positivos 0 asumiendo la mejor actitud posible),
condicionaria la respuesta” (p. 164). Por ello, la postura que se adopta es mas importante

gue la situacion dolorosa que se vive. Andrade (2015), agrega;

al encontrarnos con retos y circunstancias adversas tenemos la opcion de
comprender que ante las dificultades podemos poner en juego la recursividad y
creatividad, las cuales se ven impulsadas por la fuerza que le imprime el sentido
gue logramos encontrar a las circunstancias y situaciones que se nos presentan,
logrando comprometer nuestras habilidades y desarrollando las potencialidades

al hacerles frente a estas adversidades de las cuales nadie se escapa (p.154)

Aceptar la enfermedad y los cambios que genera, afrontarla y buscar el sentido que tiene
el sufrimiento, contribuye a sentirse menos sufriente y con cierta paz. Frankl (2015), dice
gue al aceptar el sufrimiento “la vida mantiene su sentido hasta el ultimo instante y lo
conserva hasta final” (p.142). Es asi como el sufrimiento deja de ser sufrimiento para

convertirse en un propésito o un medio, como refiere Zamora (2016):
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En esencia, el sufrimiento deja de serlo en cierto modo cuando alcanza un sentido,
se minimiza, se atempera. Lo contrario lleva a la desesperacion que podriamos
enmarcar en el verdadero sinsentido y, por ende, también en la antitesis de lo
natural (p. 123).

Facilitar reflexiones en cuanto al sentido de vida y del sufrimiento en pacientes con
Enfermedad Renal Crénica (ERC) abre la posibilidad de transformar esta experiencia

ineludible en una oportunidad;

la reflexion en torno al sentido de la vida lleva al ser humano a reconocer lo
significativo de su existencia, dotandole de argumentos para trabajar en pro de
aquello que valora y desea lograr, manteniéndose en la disciplina de corresponder
con actuaciones coherentes a su razon de ser. Asi mismo, afrontar las crisis no
como dificultades insuperables sino como oportunidades para el desarrollo
personal (Andrade, 2015, p.156).

Puede promover el bienestar psicoldgico, mejorar la percepcion de la calidad de vida y

la transformacion de experiencias que son ineludibles y dolorosas.
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2.3.2 La dimension espiritual

Frankl (1987), consolidé su concepcion del hombre como un ser espiritual, con la
capacidad para elegir como quiere enfrentar lo que le sucede y asumirlo, asi lo dice; “la
responsabilidad humana se basa en la propia eleccion de posibilidades” (Frankl, 2021,
p. 98).

La libertad de eleccion no esta condicionada psicolégica o biologicamente pues
pertenece a una dimension espiritual que se presenta como la posibilidad de transformar
cualquier condicion. EI hombre es incondicionado, dice Frankl (1987), “sigue siendo
hombre en todas las condiciones aun las mas desfavorables e indignas,” (p. 88); el
hombre nunca pierde el derecho a su dignidad como tal independientemente de su

condicion.

La dimension espiritual, segun Frankl (1987), es el aspecto del ser humano que nunca
enferma, y que de hecho toma postura ante la enfermedad; en esta dimension se
encuentran las capacidades de autodistanciamiento y autotrascendencia. El primero,
dice Frankl (1987), es la capacidad para tomar distancia de uno mismo, es la forma en
gue el individuo toma distancia de situaciones que parecen condicionarlo, como es el
caso de una enfermedad, y decide libremente comprender esta condicién y adoptar una
postura distinta a la de un indigente, minusvalido o incapacitado. En tanto, la
autotrascendencia se refiere a la capacidad para dirigirse a algo o a alguien distinto a
uno mismo y que deriva en la capacidad de amar y de dar a los demas, sin ello, “la
existencia vacila y se colapsa” (p. 40). La vida presenta multiples posibilidades de
realizacion y cuenta con el libre albedrio para renunciar a algunas y rescatar otras para

su realizacion:

¢, Cual de ellas por la eleccion del hombre, se volvera una accion imperecedera,
una huella inmortal en la arena del tiempo? En todo momento, el hombre debe
decidir, para bien o para mal, cual serd el monumento de su existencia (Frankl,
2015, p. 147).
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La vida es una cronica personal que plantea constantemente la posibilidad de
resignificacion, pero sélo se le responde eligiendo el quehacer en el mundo y para el
mundo. Facilitar desde el Desarrollo Humano esta comprension a la persona enferma
abre resquicios para encontrar nuevos sentidos a la vida vivir y también a la posibilidad

de morir.
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2.4 La Enfermedad como camino al desarrollo. Una propuesta junguiana

Las enfermedades que nos aquejan, particularmente si son cronicas y de dificil atencion
suelen trastocar la vida entera, y con ello, la pérdida y ruptura de lo hasta entonces
conocido. Los sintomas fisicos suelen capturar la atencion y precipitar fuertes respuestas
emocionales, aunque las emociones se revelan ante cualquier condicion. Las
enfermedades suelen estar a cargo de la rama médica, y ciertamente, competen al
campo, aunque se puede complementar la atencibn con un acompafiamiento
psicolégico. En este apartado se incorpora la mirada junguiana; la enfermedad como un
camino de individuacion, al decir de Jung (1875-1961). La enfermedad, como cualquier
otra situacion critica, puede favorecer el crecimiento, en términos de Maslow (2009), la

autorrealizacion. Wheelwrigth (1981, citado en Mora, 2018), aclara que;

Jung utilizé el término “individuacion” para describir el proceso de desarrollo en
adultos por medio del cual un individuo llega a reconocer su propia individualidad
en relacién con todas las posibilidades de la vida humana, aprendiendo a aceptar
la paradoja de la unicidad por un lado y la participacion completa en la experiencia

colectiva humana por el otro (p. 20).

Desde la perspectiva de junguiana, la vision de Mora (2018) refrenda el sentido de vida
gue encierran las situaciones de crisis y de enfermedades fatales; “como ocurre en las
enfermedades que tenemos mortales, la cercania con la muerte acrecienta el sentido de
la vida” (Mora, 2018, p. 5).

Se han sefialado las severas afectaciones que causa la Enfermedad Renal Crénica
(ERC) en todas las dimensiones de la vida y que representan oportunidades de
desarrollo, aunque estas no suelen ser entendidas como generalmente se hace ni como
se espera. Mora (2018), asi lo dice; “la enfermedad, paraddjicamente, puede resultar de
mucha ayuda, al obligarnos a recuperar psicologicamente aquellas zonas de nuestra
personalidad que nos alejan del aspecto heroico de la vida y nos acercan a nuestra
vulnerabilidad” (p. 14). Esto no resulta sencillo, particularmente cuando la normatividad

social promueve el vigor, firmeza, fortaleza, entereza, resolucion, etc., recursos que, Si
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bien, son importantes y han de ponerse en juego, su indiscriminado énfasis, deja de lado
otros aspectos que también conforman la psique, como la vulnerabilidad, sensibilidad,
debilidad, necesitar ayuda, etc. Por ello, cuando estos irrumpen en la enfermedad (sobre
todo cuando es cronica, de dificil tratamiento o fatal), amenazan el autoconcepto y
generan estados de incongruencia (Rogers, 1985, 1964), y de conflicto. Entre mas
lejanas se encuentren a la consciencia estas caracteristicas personales que todos

tenemos, el conflicto sera de mas dificil resolucion.

La enfermedad desde el punto de vista junguiano es un evento que demanda atencién,
pero no sélo en el plano fisico, como es lo comun. Para Dethlefsen y Dahlke (2003), la
enfermedad no es solo la manifestacién de los sintomas, por lo que, centrarse en estos
limita la comprension de lo que sucede, pues la energia y el interés so6lo se enfocan en
erradicar el malestar: “un sintoma nos reclama atenciéon lo queramos o no. Esta
interrupcion [de lo cotidiano] que nos parece llegar de fuera nos produce una molestia y

desde ese momento no tenemos mas que un objetivo: eliminar la molestia” (p. 8).

En la perspectiva instrumental de una medicina que privilegia la técnica, lo que se busca
es la extirpacién del malestar con un escaso o nulo interés por la persona del enfermo;
por su sufrimiento, por los significados que conlleva, el sinsentido que se vive, las
emociones que acompafian y las problematicas relacionales generadas; se deja de lado
la persona, que es quien importa. Lo que se promueve es una “lucha contra el sintoma.
La lucha exige atencion y dedicaciéon: el sintoma siempre consigue que estemos
pendientes de él” (Dethlefsen y Dahlke, 2003, p. 8). Ello no ayuda a la persona y solo
genera un mayor desgaste, y mas, tratdndose de una enfermedad crénica o fatal.

La propuesta junguiana va en la direccién de diferenciar la enfermedad de los sintomas,
pues el sintoma es solo un aviso de que algo pasa, que algo falta. Cuando se comprende
la diferencia entre enfermedad y sintoma, la actitud y la relacion con la enfermedad se
modifican rapidamente. Ya no se considera el sintoma como el gran enemigo cuya
destruccion debe ser el mayor objetivo, se descubre en €l a un aliado que puede ayudar
a encontrar lo que falta y vivir de otra manera la enfermedad; la existencia vence asi a la

enfermedad, no se deja aniquilar por ella. Dethlefsen y Dahlke (2003), agregan que
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entonces el sintoma sera como el maestro que nos ayude a atender a nuestro
desarrollo y conocimiento, un maestro severo que sera duro con nosotros si nos
negamos a aprender la leccion mas importante. La enfermedad no tiene mas que

un fin: ayudarnos a subsanar nuestras «faltas» y hacernos sanos (p. 10).

Como vemos, el camino de curacion no es el camino de la sanacion, pues esta inicia
cuando se dejan de ver los sintomas como adversarios a vencer, lo que por cierto es
infructuoso. En la Enfermedad Renal Cronica (ERC) la propuesta es entender que los
sintomas solo son reflejos de la enfermedad; averiguar cual es la enfermedad es la tarea.
Rothemberg (2003), dice, “explorar el sintoma, adentrarse en él de la misma manera en
la que entr6 en uno mismo. Todos los sintomas corporales, agrega, son los conductores

de memorias personales (...) de las que hemos sido desconectados” (p. 16).

La sanacion implica la aceptacidon de lo que nos sucede, con lo que se detiene la guerra
emprendida contra uno mismo, y con ello, “volver a estar en sintonia con las necesidades
(...), aceptar nuestra inferioridad [que] nos ayudara a recuperar y mantener el equilibrio
interior perdido, pues acercarnos a nuestra totalidad interior significa la sanacion”, afirma
Mora (2018, p. 14). En este proceso de sanacion las emociones juegan un papel
predominante. Jung (1996 citado en Mora, 2018), se refiere a las emociones de la

siguiente manera:

¢ Qué son las emociones? En ellas hay una fuente de fuego, ahi esta la plenitud
de la energia. Una persona que no esta en el fuego no es nada; es ridicula, sélo
tiene dos dimensiones. Tiene que estar en el fuego incluso aunque haga el
ridiculo. La llama tiene que arder en algun lugar, de otro modo no hay una luz que
brille, no hay calor, nada. Es terriblemente incomodo, conflictivo, aparentemente
una pérdida de tiempo [la emocion] es la riqueza de las joyas, alli esta la fuente

de la energia (p. 27)

Sin embargo, también es indispensable aprender a mediar las emociones, no dejarse

arrastrar por su intensidad. Ello, agrega, Mora (2018),

significa vivir las emociones conscientemente, y al mismo tiempo, indagar en ellas,

intentando comprender qué nos trae ese estado emocional podemos llegar a
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alcanzar las imagenes arquetipicas que estan escondidas en las emociones. Es
el paso fundamental para alcanzar el sentido que hay en el fuego de las
emociones y no quedar atrapados en ellas. Aquél que descubre esto y logra

distanciarse se convierte realmente en un ser humano (p. 30).

Es a través de las emociones que podemos comprender lo que vivimos y ello es
necesario cuando se trata de lo que el sintoma y la enfermedad, como lenguajes del
cuerpo nos dicen; no entender este lenguaje es no entender la enfermedad ni la

oportunidad para crecer. Mora (2018), agrega que

a través de las manifestaciones de la emocion comprendemos lo que nos esta
pidiendo nuestro desarrollo vital y podemos pasar a un nivel un poco mas elevado,
donde ya no estamos puramente atrapados por la emocion o por el sintoma, pues
la enfermedad también puede considerarse una manifestacion del lenguaje del

cuerpo (p. 32).

Reflexionar en torno a lo que se vive, preguntarse por lo que pasa y comprender la
manera de vivir y de enfermar -incluso de morir-, es un camino que puede redituar
oportunidades de crecimiento; simplemente con satisfacer la necesidad de comprension
positiva incondicional (Rogers, 1964; 1985), orienta al crecimiento. Acercarse a lo que
encierra la enfermedad, fantasias, simbolos, significaciones, etc., dandose cuenta de
esto, acogiéndolo, “permitiéndose sentirlo e integrarlo “(Mora, 2018, p. 36), da sentido y
favorece la resignificacion de la experiencia de estar enfermo. Se pueden tener asi,
mayores oportunidades de vivir, aun a pesar de la enfermedad, en lugar de empezar a

morir cuando aparece.
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2.5 La Enfermedad Renal Crénica (ERC)

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) en el &mbito médico se define por una reduccién
de mas de tres meses de la funcién renal, cuya consecuencia es un dafio estructural del
riidn con progresion inevitable en su deterioro. La ERC, dice Kidigo (2005 en Dehesa
Lopez, 2008)

se define como la disminucion de la funcidn renal, expresada por una Tasa de
Filtrado Glomerular < 60 mL/ min/1.73m2 Superficie Corporal o como la presencia
de dafio renal durante mas de 3 meses, manifestada en forma directa por
alteraciones histologicas en la biopsia renal o en forma indirecta por marcadores
de dafio renal como albuminuria o proteinuria, alteraciones en el sedimento

urinario o alteraciones en pruebas de imagen (, p. 74).

Este dafio estructural implica la pérdida de sintesis de la hemoglobina y de proteinas en
la orina, asi como también una alteracion en las funciones endocrinas e inmunoldgicas.

Contreras, Espinoza y Esguerra (2008), mencionan que

es una enfermedad que implica la pérdida gradual y progresiva de la capacidad
de los rifiones para eliminar los productos de desecho, mantener en equilibrio la
cantidad de liquidos en el organismo, controlar la presion arterial, facilitar la
produccion y mantenimiento de glébulos rojos y regular los niveles de calcio y
fésforo (p. 166).

Por ello, en su ultima fase es catalogada como enfermedad terminal y ademas un
problema de salud publica creciente. Méndez, Tapia, Mufioz y Aguilar (2010), mencionan
gue es una enfermedad catastréfica debido al nUmero creciente de casos, ademas de
los altos costos que representa y los recursos de infraestructura y humanos limitados. La
ECR produce, ademas de alteraciones fisicas y del estado de animo, “un severo deterioro
fisico; suele presentar insomnio, fatiga, pérdida de movilidad, cansancio, palidez,
hinchazén de pies y tobillos y una percepcién de mal sabor en la boca debida a la falta

de eliminacion de desechos (Contreras, Espinoza y Esguerra, 2008, p. 166).
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Como consecuencia de estos cambios la persona se siente limitada en su vida y
experimenta sentimientos de minusvalia, incapacidad e indefension; efectos que tienen
un impacto directo en la percepcion de la calidad de vida y en el tratamiento (Contreras,
Espinoza y Esguerra, 2008). La persona con ECR necesita terapia de reemplazo renal
gue se realiza mediante la dialisis peritoneal (DP), la hemodialisis (HD) y/o el trasplante
de rifidn; tratamientos son invasivos, costosos y de dificil alcance para la poblacion
afectada. Lo que brinda mayor calidad de vida y de supervivencia es el trasplante renal,
sin embargo, es sumamente dificil para muchas personas, tanto por las dificultades para
conseguir un espacio en las unidades de trasplantes, como por la poca posibilidad de
contar con el donador indicado y lo oneroso que suele ser el procedimiento. También los
tratamientos de hemodidlisis y de didlisis peritoneal son altamente invasivos y
demandantes e implican altos costos, tiempo, desgaste fisico y psicolégico para el
paciente y para su familia. En cuanto a otras dificultades, Contreras, Espinoza y

Esguerra, (2008), hacen referencia a:

la incertidumbre con respecto al futuro, la dependencia a la maquina de dialisis y
el personal sanitario, las limitaciones en la dieta, los cambios en las relaciones
sociales y familiares y en el aspecto fisico y la situacién laboral, entre otros,
explican la aparicion de trastornos emocionales (p. 166).

Condiciones que afectan la percepcién general de salud, de calidad de vida y de
bienestar (Contreras, et al, 2008). La Enfermedad Renal Crénica requiere ser abordada
multidisciplinariamente, ya que si bien, el tratamiento de reemplazo renal alarga la vida
del paciente, no brinda calidad de vida o bienestar integral. EI mismo manejo médico
representa una constante amenaza a la vida, y trae consigo, no solo un deterioro fisico,
sino sufrimiento, desanimo y tristeza; es imperante analizar la experiencia de la persona
gue vive la enfermedad para identificar los aspectos psicolégicos, relacionales y

espirituales que convergen si se quiere el bienestar integral.
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2.5.1 La dolorosa experiencia de la Enfermedad Renal Cronica en tratamiento

El tratamiento de la ERC mediante hemodialisis (HD) supone asumir una situacion
psicoldgica compleja ya que coexisten fuertes condicionantes contradictorios entre si,
asociados, por un lado, a la dependencia al tratamiento y por otro a la independencia y
el autocontrol. Hernandez-Moreno (2007), refiere que uno de los conflictos centrales de
los enfermos en tratamiento de hemodidlisis es el dilema entre independencia y
dependencia. La dependencia viene marcada por las exigencias de un tratamiento
necesario para mantener la vida, el cuidado que obliga, el tiempo invertido en la
hemodidlisis y el traslado a la clinica de salud: “se podria decir que el enfermo renal en
tratamiento de hemodidlisis se encuentra entre la enfermedad y la salud, entre la

autonomia y la sumision, entre la vida y la muerte” (Herndndez- Moreno, 2007, p. 404).

Recibir el diagndéstico y asumir una modificacion radical en el estilo de vida impacta
profundamente, como lo refiere Ramirez-Perdomo (2019). La hemodidlisis supone una
cronicidad dificil de asumir al no poderse visualizar el final de este. La esperanza de un
trasplante renal puede aliviar los sentimientos de angustia y miedo, pero, por desgracia,
dicha posibilidad queda descartada para muchas personas o se retrasa en el tiempo mas

de lo deseable. Agrega Ramirez Perdomo (2019);

La maquina de HD: produce miedo, sin embargo, es una posibilidad de vida.
Reconocen la utilidad y el funcionamiento de la didlisis; asi como la presencia de
la maquina de dialisis que les permite seguir vivos, a pesar de la enfermedad, la

maquina es percibida como “salva vidas”. (p. 382).

Estar conectado a la maquina de hemodialisis representa una experiencia angustiante
gue genera miedo a la muerte, pero al mismo tiempo, la expectativa de mantenerse con
vida; “al ingresar al tratamiento perciben que se enfrentan a la muerte, esa cercania hace
gue al salir del tratamiento sientan que ganaron la batalla contra esta” (Ramirez
Perdomo, 2019, p. 381). El temor a la maquina se relaciona también con el miedo a las
complicaciones que devienen por la enfermedad y la proximidad de la muerte. El

tratamiento con hemodialisis supone ademas apego a una dieta y diversas restricciones
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“*

en la alimentacion. El mismo estudio de Ramirez Perdomo (2019), menciona: “se
produce un rechazo a la dieta por parte de la persona enferma, por la percepciéon que
ellos tienen de “morirse de hambre” al seguir las indicaciones nutricionales” (p. 384). Ante
esta situacion, la persona se siente impedida para comer lo que anteriormente comia, y
ademas, debe limitar su consumo de aguay sal, lo que ocasiona que se sienta frustrado

y con malestar.

En definitiva, todas estas circunstancias implican que la persona que padece ERC
experimente pérdidas que se relacionan con la autonomia y fundamentalmente con la
salud. Entender la ECR como pérdida contribuye al acompafamiento, como lo refiere
Hernandez-Moreno (2007): “la nocién de pérdida es fundamental para comprender el
sufrimiento de la depresion de estos enfermos, lo cual es practicamente general a todos
ellos” (p. 403). Estas personas soportan importantes tensiones emocionales al vivir que
no solo perdieron la funcion del rifidon, sino que perdieron, ademas, su capacidad
econdmica y laboral, su capacidad sexual, de autonomia y de libertad para realizar
actividades cotidianas, capacidad para integrarse a la dinamica familiar y para vivir
plenamente. Pérdida de la valia personal, pérdida en el aspecto fisico, de la aceptacion
de los demas; pérdidas y mas pérdidas. Es comun que tras experimentar estas pérdidas
la persona manifieste “tristeza, decaimiento, falta de ilusion, preocupacion, asi como
insomnio, inquietud interior, pérdida de energia, pérdida de intereses y de capacidad
sexual, falta de ganas de vivir y pensamientos de muerte e incluso deseos de quitarse la
vida” (Burlingame, 2005 citado en Hernandez- Moreno, 2007, p. 404)

El tratamiento de la ERC es dificil, angustiante, trae consigo dolores profundos. Calvo y
Cuenta (2011), agregan que la ERC trae la expresion de un enorme sufrimiento, “una
serie de sensaciones, emociones, sentimientos Yy reacciones psicosomaticas

sobreafiadidas a la enfermedad organica renal” (s/p).

Conocer los cambios y las pérdidas que experimentan las personas que padecen ERC
en hemodialisis, comprender su vivencia y las emociones que devienen con la
enfermedad y sus significados, es fundamental en una relacion de acompafiamiento,

como se planea en el presente trabajo.
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CAPITULO 3. MARCO METODOLOGICO

La metodologia de una investigacion, en este caso intervencion, fundamenta la manera
como se enfoca el problema y el camino a seguir para su comprension y/o resolucion.
La metodologia es la base analitica y critica que da sentido y guia, mientras que el

meétodo es el camino por seguir (Sanchez Silva, 2005).

3.1 La metodologia Cualitativa

La metodologia cualitativa es pertinente porque focaliza y da prioridad a los fenémenos
de la vida social y busca describirlos y comprenderlos. A través del contacto con el objeto
de analisis se identifican las cualidades del objeto social, su sistema de relaciones y
estructura dinamica; es el instrumento analitico por excelencia para entender también

sus significados. Para Sanchez Silva (2005),

la investigacion cualitativa se puede definir como la conjuncién de ciertas técnicas
de recoleccién, modelos analiticos normalmente inductivos y teorias que
privilegian el significado de los actores, el investigador se involucra personalmente
en el proceso de acopio, por ende, es parte del instrumento de recoleccion. Su
objetivo no es definir la distribucion de variables, sino establecer las relaciones y

los significados de su objeto de estudio (p. 115).

El principio que fundamenta esta manera de proceder, segun Quintana-Pefia (2006), es
la necesidad de observar, escuchar y comprender lo que acontece para producir
conocimiento y significados sociales, culturales y personales. Con esto se descubren los
conflictos, fracturas, divergencias y consensos. Las regularidades e irregularidades y las
diferencias y homogeneidades que caracterizan la dinamica del objeto de investigacion.
La metodologia cualitativa se inicia con un acercamiento previo al fendmeno social que
se va a analizar con el objetivo de planificar la intervencion mas adecuada. Quintana-
Pefia (2006), propone, ademas, una preparacién sociocultural que le permita al
investigador, -en este caso al facilitador-, una aproximacion acertada, eficaz y

convincente con la realidad que se pretende abordar. Gracias a la postura
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fenomenoldgica que caracteriza a esta metodologia es que se da primacia a la
experiencia y al fenomeno, pilares que representan su propdésito principal: explorar,
describir y comprender las experiencias de las personas con respecto a un fenébmeno y
descubrir los elementos que tienen en comun. En este contexto, como lo dicen Jonquera
y Arroyo (2006), “el fenbmeno es entendido como aquello que es aparente o “dado” en
una situacion o en un proceso subjetivo o intersubjetivo” (p. 97). La atencién del facilitador
es hacia una experiencia o vivencia presente y que es observable, para luego, realizar

su problematizacion y teorizacion.
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3.2 El método de Investigacion Accion Participativa

La Investigacion-Accion-Participativa se conforma de “principios, los métodos y las
concepciones que subyacen en el mundo de la realidad que tiene esta meta la gente en
social” (Ander-Egg, 203, p.4). Este método se puede entender desde sus tres conceptos
centrales: investigacion, accion y participacion. Esto hace que, ademas de un método,
sea un modo operativo o la realizacién de una intervencion orientada con un propésito
para generar conocimiento. La investigacion accion es participativa porque sucede
mediante un dinamismo de involucramiento entre investigadores o interventores y

también con los destinatarios.

El método de Investigacién-Accién-Participativa supone un involucramiento entre los
participantes e interventores, pero, sobre todo, es practica, pues suceden cambios en los
problemas que las personas consideran importantes. Por esta razon, involucra actores
sociales y también teoria y practica; es resultado de una reflexion colectiva. Esta
condicion de apertura posibilita la comunicacion de una vision y un trabajo comun
(Balcazar, 2003). El servicio es una consecuencia invariable cuando las partes ponen

sus condiciones, posibilidades y limitaciones con claridad en los objetivos.

La Investigacion Accion Participacidn cuenta con tres aspectos fundamentales; a) la
practica participativa de la gente involucrada, b) tiene como proposito fundamental actuar
para la transformacién social y, c) el profesional involucrado se compromete en la mejora
social (Ander-Egg, 2003). Como hace referencia Gomez (2022): “El investigador es
participe como evidencia del proceso, pero también es constructor asiduo del
conocimiento y del caminar; es fuente de preguntas en torno a su manera de interpretar

la realidad, su historia, su voz” (p. 45)
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3.3. El método interpretativo-hermenéutico

Mediante el método interpretativo hermenéutico se analizan las narrativas de los
destinatarios de la intervencion y se construyen significados a partir del analisis,
interpretacion y la construccion de significados ya existentes, es decir, significados que
otros dieron a lo que viven; de alguna manera todos interpretamos nuestra experiencia.
Mediante el método interpretativo-hermenéutico se analiza la voz de las personas y se
toma como punto de partida el hecho de que, a pesar de las ambigiiedades, cualquier

observador tiene una comprension preliminar de lo que esta viviendo.

El método hermenéutico describe, estudia e interpreta fenomenos humanos significativos
de manera cuidadosa y detallada, como refiere Fuster (2019): “este enfoque esta
orientado a la descripcion e interpretacién de las estructuras fundamentales de la
experiencia vivida, al reconocimiento del significado del valor (...) de esta experiencia”
(p. 207). Ademas, el método interpretativo hermenéutico no sélo establece presupuestos,
conceptos e hipétesis, sino que, gracias a un analisis referencial permite que se

construyan nuevos conocimientos y significados.
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3. 4 Objeto de Estudio y Objetivos de la Intervencion

Como se menciond, el objeto de estudio es la experiencia y resignificacién del sentido
de vida en personas con Enfermedad Renal Cronica (ERC). Este es abordado desde un
enfoque interdisciplinar que tiene como base el Desarrollo Humano y el Enfoque
Centrado en la Persona de Carl Rogers (1964; 1985), que se nutre de la propuesta de
Frankl (1987; 2015; 2021), de Rothenberg (2003) y de Mora Vifias (2018) en cuanto al

aprendizaje que conlleva la enfermedad.

3.4.1 Objetivo general

El objetivo general de una investigacion o de una intervencion sefiala la ruta que se
planea seguir, orienta el trabajo. Este no es inmutable, pues conforme se transita se
puede enriquecer. Herndndez- Sampieri et. al, (2003), aseveran que los objetivos son
“guia del estudio y durante todo el desarrollo de este deben tenerse presentes” (p.11),
por ello, las actividades a realizar han de enfocarse en su consecucion; cuestion que es
auxiliada por el planteamiento de los objetivos particulares. Estos representan los
concretos para alcanzar el objetivo general y también atienden el lineamiento planteado
por éste. Los alcances, limitaciones, logros y dificultades seran contrastados, tanto con
el objetivo general, como con los particulares. El Objetivo General de este trabajo es
explorar la vivencia, en cuanto al sentido de vida, de un grupo (entre seis y ocho)
personas con diagnéstico de Enfermedad Renal Crénica que acuden a tratamiento y

promover la resignificacion de la experiencia en términos de desarrollo personal.

3.4.2 Objetivos Particulares

1. Promover el contacto y la expresién de la vivencia de las personas y de su
condicion de enfermedad
2. Clarificar los significados otorgados a la experiencia de la vulnerabilidad

3. Impulsar procesos de resignificacion orientados al desarrollo personal
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3.4.3 Preguntas de Analisis y Supuestos

En la investigacion cualitativa la pregunta de analisis constituye el eje transversal del
proceso de indagacion. Esta pregunta permite profundizar en el objeto de conocimiento
ya que integra los aspectos tedricos, empiricos y metodoldgicos acerca del tema central.
Como hace referencia Hamui (2016): “Una buena pregunta de investigacion hace la
diferencia en la profundidad de los hallazgos y las aportaciones al campo de estudio” (p.
50). En acuerdo con lo anterior y con los objetivos sefialados, se plantearon las siguientes
preguntas de analisis:

a) ¢ Como es la experiencia de la persona que vive una Enfermedad Renal Crénica?

b) ¢Se resignifica la experiencia de la Enfermedad Renal Cronica, y dado el caso,

scomo?

Se puede decir que en todo trabajo de indagacion, investigacion o intervencién subyacen
los supuestos que el investigador o el interventor tiene y que han de clarificarse con el
objeto de que no actien como sesgos que limiten la generacién de conocimiento, tanto
de los sujetos, como de sus circunstancias vitales. En el trabajo que se presenta se
identifican los siguientes.

e Toda enfermedad se acompafia de significados, expectativas y emociones que
necesitan ser expresados, lo que ayuda a sobrellevarla de manera mas productiva.
e Las personas con enfermedades cronicas, por lo general, asignan significados a lo
gue viven que no son promotores del crecimiento y desarrollo.
e Los significados que promueven el desarrollo personal favorecen el transito por la
enfermedad y sus circunstancias.
e Las personas con enfermedades cronicas cuentan con las potencialidades necesarias

para un desarrollo pleno y se potencializan gracias a un acompafamiento.
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3.4.4 Ruta Metodoldgica

La ruta metodoldgica es el trazado que siguen los procedimientos metodoldgicos para
dar cuenta de lo sucedido en la intervencion socio profesional realizada. En los estudios
cualitativos la ruta metodolégica va encauzandose conforme se avanza, construyéndose
y reconstruyéndose con el objeto de conformar un mapa que da cuenta de las escalas

mas relevantes del marco metodolégico. La ruta que se siguié es como sigue:

Eleccion del tema-problema

Se partié de una inquietud investigativa que se fue transformando en un tema-objeto
problema cada vez mas preciso en el campo del Desarrollo Humano. Para Gomez

(2002), esto equivale al “recorte del objeto de estudio” (p. 46).
Estado de Conocimiento

Se profundiz6 en el acercamiento a las investigaciones, trabajos, articulos y demas
productos académicos referentes al objeto de estudio. Se conocieron diferentes
planteamientos en el abordaje de la Enfermedad Renal Cronica de acuerdo con la
perspectiva interdisciplinar como lo sefiala Gomez-Gémez (2016). De aqui se derivo el

Marco Tedrico del trabajo.
Planeacion

Segun los primeros acercamientos a la literatura y con lo encontrado en las entrevistas
exploratorias, se consider6 necesario un abordaje integral en torno al objeto de estudio.

La planeacion, ademas debia atender a los objetivos trazados.
Trabajo de Campo

Una vez realizadas las etapas anteriores, Gémez (2002), senala que “El investigador ya
estd en condiciones de pasar a la precisién del universo de investigaciéon, es decir el
lugar, las gentes, el numero, etcétera, que inciden en ella” (p. 48). Se construyd un

Proyecto de Intervencion con las especificaciones necesarias y con la suficiente
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flexibilidad para hacer las adecuaciones necesarias segun lo que se fue necesitando. Tal
como lo plantea la Investigacion-Accion-Participativa lo relevante no es “estudiar
problemas de interés cientifico o cuestiones que preocupan a un grupo de
investigadores, sino los problemas que las personas involucradas consideran
importantes porque tienen que ver con cuestiones que conciernen a sus propias vidas”
(Ander-Egg, 2003, p. 6)

El proyecto de intervencion se realizé en la modalidad de un taller virtual ya que las
condiciones de salud por la pandemia del COVID-19 ponian en riesgo a una poblacion
altamente vulnerable (como es la ERC) y por las caracteristicas propias de la poblacion.
El grupo fue semiabierto, es decir, se permitia la ausencia de las personas convocadas,

por lo que la participacion era intermitente.
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3.5 Procedimientos Metodolégicos

Desde el marco de la metodologia cualitativa y del método de Investigacion-Accion-
Participativa se hicieron los procesamientos para transformar la informacion, pues “el
dato cualitativo es producto de una ecuacion en la que intervienen de manera activa la
percepcion del/losinvestigador/es, su interpretacion, sus conocimientos previos sobre el
tema objeto de analisis” (Rodriguez, et al 2005, p. 137).

3.5.1 Procesamientos de analisis y sintesis

El andlisis de los datos cualitativos es un proceso que implica la organizacion del material
recopilado y su manipulacion metodologica “para establecer relaciones, interpretar,
extraer significados y conclusiones”, segun Spradley (1980) en Rodriguez, Quiles y

Herrera, 2005, p. 135). En este apartado se detalla este manejo de los datos.
El andlisis de datos se ubica en las siguientes etapas del proceso investigativo.

Tabla. 1. Ubicacién del andlisis en las etapas de una investigacion

Etapa de trabajo de

Etapa preparatoria campo

Etapa analitica
a) Reduccién de datos
Etapa informativa b) Disposicién y transformacién

c¢) Formular y verificar hallazgos y
conclusiones

Fuente: Rodriguez, Quiles, y Herrera (2005)
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Las tres tareas que implica el andlisis de los datos incluyen procesamientos de sintesis

ya que se entretejieron ambas operaciones. Se realizaron de la siguiente manera.
1) Reduccion de los datos
a) Separacion de las unidades de andlisis

Se realizo la separacion de las unidades de andlisis, los fragmentos de la narrativa de
los participantes atendiendo al criterio tematico (Rodriguez et., al. 2005). Se hizo una
lectura puntual a “voz” de los participantes, es decir, a la transcripcion de audio
grabaciones. Gomez (2002), sugiere leer “el material cuantas veces sean necesarias;
después se especula repasar cada parrafo” (p. 49). El criterio que se siguidé para
fragmentar la narrativa fue el teméatico, donde “el texto queda reducido en funcioén del
tema” (Rodriguez, et. al. (2005). Enseguida se paso a identificacion y clasificacion de
dichos fragmentos con el objeto de continuar con la reduccion de los datos.

b) Sintesis y agrupamiento

En este proceso se identificaron las recurrencias, relevancias y significaciones que el
contenido revelaba segun la “mirada” del investigador y que se sostiene en los
planteamientos de la metodologia cualitativa. Se identificaron y clasificaron las unidades
tematicas. La doble vertiente conformada por el analisis y la sintesis se hace evidente en
esta actividad. Una vez separadas las unidades de analisis (fragmentos narrativos), se
etiquetan mediante la asignacion de categorias (sintesis). Entendemos por
categorizacion “el proceso mediante el cual se clasifica conceptualmente una unidad”
(Rodriguez et. al., 2005, p. 141). Esta actividad fue repetida cuanto fue necesario para
afinar cada vez mas las categorias y para identificar subcategorias, siempre en
correspondencia con las evidencias o “voz” de los destinatarios de la intervencion. En
estas actividades se utilizo el proceso deductivo (se establecieron de entrada algunas
categorias) y el inductivo (se identificaron a medida que se revisaban las
transcripciones). Las categorias que se identificaron son: a) La vida con Enfermedad
Renal Crénica, b) La Espiritualidad y el Sentido de Vida y c¢) Sentirse acompafiado es

vital. En la siguiente Tabla se presentan con las respectivas subcategorias.
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Tabla 2. Categorias y subcategorias

CATEGORIA: La vida con Enfermedad Renal Crénica

Subcategorias

La Experiencia de Vivir la Enfermedad Renal Crdnica en Solitario

Vivir con ERC, me cambio la vida
CATEGORIA: La Espiritualidad y el Sentido de Vida

La espiritualidad ¢ esperanza, refugio, una forma de afrontar la enfermedad?

¢, Se aprende algo al estar enfermo... qué?
CATEGORIA: Sentirse Acompariado es Vital

La experiencia de expresarse y sentirse ser acompafado

El grupo como oportunidad para resignificar la Enfermedad Renal Crénica

2) Disposicion y transformacion de los datos

Fuente: elaboracion propia

En esta tarea se registraron las unidades de analisis en una tabla que facilito su revision

y la ampliacibn de comprensiones pues incluyé las primeras apreciaciones o

interpretaciones. Se presenta un fragmento de este registro:

Evidencias
“Si tenemos muchas

dudas sobre esto porque pues la

Angela:

verdad nada mas vamos y nos
conectan y hasta ahi. Los que
nos sentimos mal, los que no se
sienten mal y ya. Yo soy una de
las que siempre me siento mal,
me siento con mucha ansiedad,
muy desesperada, me quiero
desconectar porque, no sé. Y, y

hay muchas cosas que si, que, si

Tabla 3. Tabla de anélisis

Interpretacion
La persona que padece ERC

sabe que es indispensable su

tratamiento, pero al mismo
tiempo, tiene resistencia al
mismo; esta resistencia es

originada por el desconocimiento
de la enfermedad y su
tratamiento. La persona que
padece ERC no sabe a qué se
enfrenta; esta incertidumbre le
genera ansiedad y

desesperacién. La ansiedad no
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Teoria
Calvo y Cuenta (2011) hacen
referencia de la necesidad de
atender a la persona que padece
ERC de

detectar déficits de informacién y

manera integral;
atenderlos, escuchar como se
vive y lo que siente al padecer
una enfermedad cronica,
acercarse con respeto y apoyarlo
en la aceptacién de su nueva
condicién: “Escuchar al enfermo.

No sélo lo que dice, sino incluso



tenemos duda, bueno al menos es observada ni atendida en la lo que no dice. Solamente
yo” (Angela-T/1: 24-02-22) clinica  donde recibe el entonces podremos decir que
tratamiento, la persona se vive y estamos tratando al paciente por
siente como un objeto. El completo” (s/p).
malestar, incertidumbre y
desesperacion que esto le
genera le coloca en una
encrucijada; necesita el
tratamiento, pero también le dan

ganas de abandonarlo.

Fuente: elaboracion propia
3) Obtencidén de resultados y verificacion de conclusiones.

La integracion de los tres elementos de la “Tabla de analisis” dio lugar a los hallazgos
del trabajo. Se redactd un texto compuesto por los fragmentos narrativos, las
interpretaciones propias y las comprensiones que ofrecio la teoria. Y aunque no se dejo
de actualizar la teoria durante el trayecto, en este momento se profundizé en “un proceso
mas formal de busqueda tedrica” (Gomez, 2002, p. 50). De esta manera se procedio a la

escritura, que Gomez, (2002), caracteriza como

uno de los momentos mas dificiles en el proceso de investigacion, ya que es el
lugar donde la coherencia o incoherencia se manifiesta. No se pueden hacer
afirmaciones que no estén sustentadas en evidencias, deben ser
representativas (...) hay que cuidar constantemente el equilibrio entre estos tres
elementos, todo ello en un estilo de escritura que permita ver la riqueza del

proceso de investigacion (p. 50)

La coherencia se establece mediante la relacion cercana entre los objetivos de la
intervencién, las preguntas de analisis, y como se decia, entre las narrativas de los
participantes, las interpretaciones y la teorizacion, todo ello con el fin de encontrar una
significacion que dé cuenta del objeto de conocimiento y ofrezca respuesta a las

preguntas de analisis; a) ¢COmo es la experiencia de la persona que vive una
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Enfermedad Renal Crénica? b) ¢Se resignifica la experiencia de la Enfermedad Renal

Cronica, y dado el caso, ¢,como?

Lo fundamental, dice Gomez (2002) es que “no se pueden hacer afirmaciones que no
estén sustentadas en evidencias” (p. 50). Con el producto de estos procesamientos se

conformaron los hallazgos y las conclusiones del trabajo.

Para verificar lo que encontramos se llevé a cabo un proceso de triangulacion, es decir,
“la comprobacion de las inferencias y en la evaluacion del disefio por parte de (...) colegas
o expertos externos al lugar donde se desarrolla a investigacién” (Rodriguez, et. al, 2005,
p. 149).
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CAPITULO 4. PROYECTO DE INTERVENCION

La intervencion abarco nueve sesiones de dos horas de duracion. Se llevé a cabo una
vez por semana los jueves en un horario de 7 a 9 p.m. entre los meses de febrero a abril
del 2022. Se realizé mediante la plataforma Zoom. Antes se hicieron once “Entrevistas
exploratorias” para seleccionar los seis candidatos que participaron en el taller y que se
encontraban en tratamiento de hemodialisis. Todos fueron contactados por “Informantes
clave” meédicos especialistas en enfermedades renales y encargados de clinicas de
tratamiento Este apartado muestra lo encontrado mediante el analisis de las “Bitacoras”
(una por cada sesion), que fue uno de los instrumentos para recabar informacién

utilizados.

4.1 Contexto social de la poblacion y datos generales de los participantes

Como se menciono, el tratamiento de hemodialisis sustituye la funcién del rifidn, por lo
gue acudir a la clinica es vital. Todos han estado en atencion médica por un promedio
de tres afios. La recurrencia en la que acude cada participante varia de dos a tres dias
por semana. Cuatro participantes cuentan con la posibilidad de tratarse en clinicas de
hemodidlisis particulares y dos acuden al Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS).

El tiempo invertido para acudir a cada sesién de hemodialisis varia de cuatro a seis horas.

Las modificaciones en la vida diaria con el objeto de apegarse al tratamiento no solo
incluyen la adaptacion y reacomodo en tiempo para acudir a la clinica, pues ademas han
ajustado su vida para preservar la salud y que el proceso de hemodidlisis sea menos
pesado. Tienen que hacer reajustes repentinos en su alimentacion, ingesta de liquidos y
en las actividades diarias. De manera adicional cuentan con un catéter o fistula, lo que

requiere un cuidado y atencion especial:

Los pacientes con insuficiencia renal cronica terminal en programas de
hemodialisis llevan una vida muy dificil, dependen de una maquina, del personal
especializado, del curso de la misma enfermedad, del grado de soporte familiar y
social, de una dieta rigurosa, tienen disfuncién sexual, una esperanza de vida no

muy alentadora y un sinnimero de problemas. (Esquivel-Molina et al., p. 445).
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Se realizaron once “Entrevistas exploratorias” para seleccionar a los participantes segun
los criterios de inclusion. Fueron invitados a participar nueve personas, sin embargo,

asistieron so6lo seis de ellas.

En estas entrevistas se indago si habia algo adicional que quisieran comentar acerca de
la ERC. Los entrevistados hicieron referencia al cansancio, la pesadez de tener que
acudir a tratamiento y vivir los cambios fisicos y emocionales que este generaba. En la
tabla 4 se muestran estos comentarios previos al taller. Con el objetivo de salvaguardar

los datos personales de los participantes se utilizaron seudénimos:

Tabla 4. Comentarios de los participantes respecto a la ERC

Seudoénimo Tiempo en Pregunta: ¢Hay algo mas de la ERC que quieras
Tratamiento en comentarme?
Hemodidlisis

“Maria José” 3 anos “Si, que hay que ir a hemodialisis y es medio molesto,
no puedes dejar de ir, tienes que estar ahi”

“Ana” 8 meses ‘Es una enfermedad nueva para mi, estoy
aprendiendo, pero me ha permitido continuar
trabajando”.

“Angela” 2 afos “‘Me siento cambiante en cada rato, con ganas de

correr, ansiosa’.

”

“Luz 1 afio “Es una forma distinta de vivir. Si traigo un catéter,
pero no lo siento tan fuerte, mas bien lo que me
desespera es depender de los demas. También a
veces me siento mal por no poder comer muchas
cosas que me gustaban y el hecho de que no puedo

consumir suficiente agua”.

“Alejandro” 4 afos “Es algo estresante, hace como unos tres meses
empecé con ataques de ansiedad”.

“Rosa” 7 anos “Es muy pesado. se me sube y se me baja la presion”.
Fuente: elaboracion propia

Datos generales de los participantes

Se presentan datos generales de cada uno de los participantes con la finalidad de

comprender su vivencia durante la intervencion, y si bien compartian el mismo
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diagndstico, su historia personal, participacion y apertura en el grupo, el contacto con la
experiencia y su expresion, asi como la manera de encarar el significado de la
enfermedad en su vida fueron distintos. En la Tabla 5 se muestran los datos generales
de los participantes:

Tabla 5: Datos Generales de los Participantes

Seudoénimo Edad Descripcién de los participantes

“Maria José” 40 “Maria José” es viuda desde hace dos afios, tiene dos hijos cuyas
edades son 25 y 19 afos. “Maria José” vive con ERC desde hace
20 afos, ademas, padece de Lupus Eritematoso Sistémico una
enfermedad poco comun, autoinmune que complica su atencion.
“Maria José” es proveedora econémica de su familia, durante los
dias en los que ella se siente bien de salud, trabaja como chofer
de la plataforma Uber. Como una alternativa para sobrellevar la
enfermedad, junto con su hija inicié protocolo de trasplante, sin
embargo, sus resultados fueron negativos por lo que su hija no
pudo donarle un rifidn, actualmente ella se encuentra estable de
salud, no desea iniciar un nuevo protocolo de trasplante.

“Ana” 40 “Ana” es mama soltera, tiene dos hijos de 18 y 16 afos. Ella padece
ERC desde hace 9 meses, mismos que lleva en tratamiento de
hemodialisis. Refiri6 al inicio del taller que se encuentra estable de
salud, que la enfermedad no le ha impedido continuar su vida. Es
trabajadora doméstica de tiempo completo, sus jefes la han
apoyado econémicamente con el tratamiento de la enfermedad.
Debido a las edades de sus hijos y a que su hija esta actualmente
embarazada no puede iniciar protocolo de trasplante por lo que
debe continuar en tratamiento de hemodialisis por tiempo
indefinido. Refiere que su hermana mayor ha sido su soporte
durante la enfermedad y que en un inicio queria ser su donadora
de rifdn, sin embargo, su hermana tuvo miedo y decidieron no
continuar con el proceso.

“Angela” 52 “Angela” padece de ERC desde hace dos afios, la enfermedad fue
consecuencia de vivir con diabetes desde hace mas de diez afios.
Esta casada, tiene dos hijos de 22 y 20 afos. Refirié sentirse
deprimida al inicio del taller, que la enfermedad le ha cambiado la
vida por completo, que siente ansiedad, desesperacion, dolor y que
esto le ha impedido sobrellevar la enfermedad

“Luz’ 45 “Luz” es casada; su esposo es invidente. Padece la ERC desde
hace un afio. La ERC le cambi6 la vida radicalmente ya que ha
perdido capacidades motrices. Una de las pérdidas mas
significativas que ha tenido al vivir con ERC ha sido no poder
continuar como cantante de un grupo versatil. Otra de las pérdidas
significativas ha sido la muerte de dos de sus hermanos que
padecian ERC y de sus papas. Su papa fallecié en un accidente y
su mama por ERC.
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“Alejandro” 20 “Alejandro” es Soltero, padece la ERC desde hace cuatro afios, los
mismos que tiene en tratamiento de hemodialisis. Refiere que las
principales molestias de la enfermedad han sido cansancio,
calambres y la imposibilidad de poder comer. Se encuentra en una
etapa muy avanzada de la ERC. Vive con su mama pues sus papas
estan separados. Tiene dos medios hermanos de su papa y refiere
que la relacién con ellos ha sido distante. Que la persona mas
importante en su vida es su mama, sin embargo, no siempre esta
con ella, ya que con el objetivo de pagar los gastos del tratamiento
de la enfermedad viaja tres veces al afio a Estados Unidos a
trabajar, durante ese tiempo es apoyado por su tia.

“Rosa” 31
“Rosa” desde hace siete afos padece de ERC. Es casada sin hijos.
Algunas de las dificultades que presentd durante el taller es que
acude a clinicas del IMSS a tratamiento de hemodialisis y estas
sesiones varian de acuerdo al numero de pacientes en fila. Sus
condiciones de salud pueden variar debido a que presenta otras
dificultades como diabetes y presién arterial. Padece la ERC por

herencia. Estuvo hospitalizada en dos ocasiones durante el
desarrollo del taller.

Fuente: elaboracion propia

La convocatoria

La invitacion a participar en el taller virtual “La experiencia y el significado de vivir con
Enfermedad Renal Crénica” se realizé telefonicamente mediante los contactos ofrecidos
por los “Informantes clave”. Hubo un acercamiento presencial con ellos para darles a
conocer el “Programa de Intervencion” y se les solicité apoyo para invitar a las personas
a participar en el taller. Se acordd que ellos hablarian personalmente con cada uno sus
pacientes y que quién estuviera interesado en participar y autorizara que sus datos
fueran proporcionados recibiria una llamada por parte de la facilitadora con el objetivo de

formalizar la invitacion.

Previamente a la invitacion formal, se consideré conveniente realizar “Entrevistas
Exploratorias” con la finalidad de delimitar criterios de inclusion que fueron definidos

debido a que esta poblacién se encuentra en un estado de salud critico.
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Se valido el formato de las “Entrevistas Exploratorias” que tuvieron como objetivo-indagar
respecto a los criterios de inclusion establecidos: a) Contar con una condicion estable de
salud. b) Disponibilidad de tiempo y tecnologia para conectarse por la plataforma Zoom
durante 9 sesiones con duracién de dos horas. c) Aceptacion del “Consentimiento

Informado”.

De las once “Entrevistas Exploratorias” se invitaron nueve personas que cumplieron los
criterios de inclusion. EI nidmero de participantes que acudieron, al menos a dos
sesiones, fueron seis, dos personas se presentaron sélo a la primera sesion y una

persona no acudio al taller.

Con la finalidad de facilitar la comunicacién con los participantes se formé un grupo
Whats aap denominado “Grupo de Desarrollo Humano”. En la Tabla 6 se presenta el

formato de “Guia de Entrevista Exploratoria”

Tabla 6. Formato de “Guia de Entrevista Exploratoria”

Objetivo de la entrevista: hacer una valoracién del estado de salud de los candidatos con el fin
de cumplir con los criterios de inclusién: 1) Que se encuentren en condiciones estables de salud,
2) Que cuenten con disponibilidad de tiempo y puedan acceder a plataforma virtual.

3) Que estén de acuerdo en firmar el “Consentimiento Informado”.

Datos Generales PREGUNTAS PARA IDENTIFICAR CRITERIOS DE INCLUSION
Nombre: Me puedes comentar brevemente ¢ Como te encuentras actualmente
. en tu estado de salud?
Edad:
Estado Civil: ¢,Desde cuando padeces la ERC?

Teléfono de contacto o~ o .
¢, Cuadles son tus principales molestias?

¢Hay algo mas de la enfermedad que quieras decirme?

¢,Cuentas con disponibilidad de tiempo? al menos 2 horas cada
semana durante 9 semanas?

¢, Cuentas con accesibilidad a la plataforma a la plataforma Zoom?

Fuente: elaboracion propia
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En la Tabla 7 se muestran los datos generales de las personas que fueron entrevistadas

antes del taller.

Tabla 7. Datos Generales de “Entrevistas Exploratorias”

Pseudénimo Edad Afos de Estado de salud general ¢Cumplio Asistio
vivir con con los al taller?
ERC criterios de
inclusiéon?
“Paty” 37 6 afnos Estado de salud critico. NO (Estado NO
(Imposibilidad para asistir) de Salud)
“Liz” 23 1.2 afios Bueno en general, sin cambios en NO NO
sus actividades diarias de trabajoy (Disponibilid
escuela ad de
Tiempo)
“Jose” 68 1 afo Limitado en sus actividades pues Sl NO

dejo de trabajar por la enfermedad.
Manifesté sentirse imposibilitado, y

triste
“Maria José” 40 19 afos Estado de salud estable, continia Sl Sl
realizando actividades de la vida
cotidiana.
“Ana” 40 8 meses Estado de salud estable, continua Sl Sl
realizando actividades de la vida
cotidiana.
“Carmen” 61 Mas de 40 Estado de salud estable, continia Sl Sélo
afos realizando actividades de la vida acudio a
cotidiana. la Sesién
1
“Angela” 52 2 anos Estado de salud estable, refiere Sl Sl

sentir ansiedad

“Luz” 45 1 afio Estado de salud estable, sus Sl Sl
actividades diarias son limitadas
por la pérdida gradual de

movilidad.

“Alejandro” 20 4 afios Reporté sentirse ansioso y Sl Sl
angustiado, sin embargo, estable
de salud

“Rosa” 31 7 afos Su estado de salud es estable, sin Sl SI

embargo, ha sido hospitalizada por
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presentar alteraciones en su
presion arterial.

“Claudia” 43 2.5. afios Su estado de salud es bueno en SI Sélo
general, continva realizando acudié a
actividades de la vida cotidiana la Sesién

1

Fuente: elaboracion propia
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4.2 Propésito de las sesiones

Como se ha mencionado, el taller conté con un objetivo general y tres particulares, sin
embargo, también se plantearon objetivos especificos para cada una de las sesiones
para dar rumbo a las actividades. En la Tabla 8 se describen los propdésitos especificos

de cada sesion, asi como su cumplimiento y desarrollo.

Tabla 8. Propdsitos de cada sesion

Sesion Propoésito Lo que sucedié

1 Dar la bienvenida a los participantes y Se cumplieron los propésitos planteados,
realizar la presentacion de cada uno en cada participante hablé sobre sus
el grupo. expectativas del taller y sus necesidades. Se
Dar a conocer la estructura general del generé el encuadre correspondiente. Se
taller, el objetivo, aclarar dudas y generar asumieron acuerdos y compromisos para el
acuerdos. seguimiento del taller.

2 Generar un espacio de escucha y Se cumplié el propésito planteado. Cada
participacion en el grupo, con el objetivo  participante tuvo un espacio para hablar
de que cada uno de los participantes sobre su experiencia al recibir el diagnéstico
comparta como fue su experiencia al de la ERC, se les brindaron algunas
recibir el diagnéstico de Enfermedad preguntas que sirvieron de apoyo tales como:
Renal Crénica (ERC) ¢,Como fue su experiencia? ;Recuerdan

quiénes estaban con ustedes? ;Como se
sintieron? ;Qué fue lo méas significativo en
ese momento? El grupo acompafio a cada
participante.

3 El propdsito de la sesion fue que cada Se cumplié el propdsito planteado. Cada
uno de los participantes compartiera en participante tuvo un espacio para compartir
el grupo cuales han sido los principales en el grupo cuales han sido los principales
cambios fisicos que han vivido posterior cambios fisicos que ha vivido posterior al
al diagnéstico de ERC, y profundizara en diagnéstico de ERC y lo que han significado.
Su experiencia. Posteriormente, se generd una reflexion

sobre lo que cada uno se daba cuenta
haciendo hincapié en la fortaleza de cuerpo
de sobrellevar la enfermedad.

4 El propdsito de la sesion fue que cada El propdsito de la sesion se cumplié. Cada

uno de los participantes compartiera en
el grupo las relaciones significativas en
su vida, su significado y como las vive;
ademas que pudiera profundizar la
importancia de esas relaciones para
sobrellevar la ERC.
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participante tuvo el espacio para compartir en
el grupo quiénes han sido las personas mas
importantes y significativas en su vida,
hablaron sobre el significado y la importancia
de esas relaciones en el proceso de
afrontamiento de la enfermedad.



El proposito de la sesidon fue que cada
participante compartiera en el grupo su
experiencia sobre las principales
emociones Yy los sentimientos vividos al
ser una persona que padece ERC

El propdsito de esta sesion fue que cada
participante compartiera en el grupo su
experiencia respecto a las pérdidas o
pérdida mas significativa en su vida y
profundizara en su significado.

El propésito de esta sesion fue que cada
participante compartiera en el grupo los
significados otorgados a la ERC en su
vida, y profundizar en el sentido de vida
y sentido del sufrimiento.

El propdsito de esta sesién fue que cada
participante identificara sus recursos
personales para enfrentar su condicion
de vida de padecer una enfermedad
crénica, reconociendo sus capacidades,
fortalezas y areas de oportunidad.

El propdsito de esta sesion fue cerrar la
experiencia vivida y reflexionar en torno
a lo que consideran que viene para
participante
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El propdsito de esta sesion si se cumplio ya
que cada uno habldé sobre las emociones
vividas durante la enfermedad. Se profundizé
en la tristeza, el enojo, la impotencia, el
miedo, la angustia, la frustracion, Ila
negacion, la esperanza y sus significados.
Hubo un espacio para reflexionar la
diferencia entre emociones y sentimientos.

El propdsito de esta sesion si se cumplié ya
que se le permitié a cada participante hablar
sobre una pérdida importante en su vida, y
profundizar en cdmo vivié o vive esa pérdida,
como la sintid6 o la siente y cémo la ha
sobrellevado o sobrelleva.

El propdsito de esta sesion si se cumplio; se
hablé sobre los significados de la ERC en la
vida de cada uno de los participantes. La
ERC ha significado en ellos un cambio
drastico, repentino, silencioso y cruel; una
lucha constante que debe afrontarse todos
los dias. La ERC ha resignificado la manera
de ver la vida, ya que consideran ahora tener
una nueva oportunidad.

Si se cumplié lo programado en esta sesion
respecto al reconocimiento de capacidades y
fortalezas. Por el sentido de la sesion, no se
genero el espacio para hablar de areas de
oportunidad, esto debido a que se le dio
importancia al reconocimiento por parte de
los participantes de sus capacidades y
fortalezas para afrontar la enfermedad con
dignidad.

Si se cumplié lo programado en esta sesion
respecto al primer objetivo que fue el cierre
de la experiencia vivida. Hubo un espacio en
donde cada participante hablé sobre sus
principales aprendizajes, debido a que el
tiempo se compartié con la presentacién de
una nutridloga, no se reflexiond en lo que
viene para cada participante.

Fuente: elaboracion propia



4.3 Proceso de los participantes a lo largo del taller

La intervencion se fundamento en la necesidad de acompafiamiento que tienen personas
gue padecen de Enfermedad Renal Crénica (ERC). El Desarrollo Humano (DH), resultd
pertinente para ello pues hace énfasis en la persona, en como vive y experimenta la
enfermedad y los significados que construye; ello se enriquece con otras aportaciones.
Mi tarea como facilitadora fue comprender la vivencia de cada participante, profundizar
en la manera cdmo encara lo que le acontece y los significados que construye al vivirse
enfermo. La propuesta del Enfoque Centrado en la Persona (ECP) de Rogers (1964),
prioriza la calidad de la relacion interpersonal, en este caso, entre el facilitador y las
personas que padecen ERC. Rogers (1964) habla de la posibilidad de que en esta

relacion surja la tendencia actualizante, asi lo dice:

Si puedo crear una relacion, que, de mi parte se caracterice por: una autenticidad
(...), una calida aceptacion y valoraciéon de la otra persona como individuo
diferente y una sensible capacidad de ver a mi cliente y su mundo tal como él lo
ve: Entonces, el otro individuo experimentara y comprendera aspectos de si
mismo anteriormente reprimidos, lograra cada vez mayor integracion personal y
sera mas capaz de funcionar con eficacia: se parecera cada vez mas a la persona
que querria ser (...) se tornara mas comprensivo y podra aceptar mejor a los
demas y podra enfrentar los problemas de la vida de una manera mas facil y
adecuada. (p. 44-45).

Facilitar el encuentro y el contacto con la capacidad innata de la persona que vive con
ERC de salir adelante, acompafiar su vivencia, comprender sus significados, promover

la reflexion y la busqueda de nuevos significados, fueron mis tareas centrales.

A continuacion, se describe el proceso vivido en cada participante con base en el enfoque

desarrollado por Carl Rogers; el Enfoque Centrado en la Persona (1964).
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Seudénimo

“Maria

José

“Anau

“Angela”

Tabla 9. Proceso vivido por cada participante.

Forma de participar
al inicio del taller

Estuvo dispuesta a
vivir la experiencia y
expresar lo acontecido.
Se mostré con
confianza en el grupo
para manifestar lo que
sentia y vivia. Al inicio
del taller hablo sobre la
pérdida de su esposo y
compartié y profundizo
sobre sus sentimientos
de tristeza.

Al inicio del taller se
mostro poco
participativa y con
limitada apertura.
Mostraba timidez y
seriedad en sus
expresiones, hacia
referencia a estar y
sentirse bien.

Inicié el taller
comunicando hechos
externos. Hablo de

sus principales
molestias y dolores al
padecer la
enfermedad y
enfatizd las
dificultades de vivir
con esta
enfermedad.

Etapa del proceso de
cambio de Rogers
(nimero y
descripcion)

Inici6 en la etapa 3
desarrollada por
Rogers (1964), en
donde hace referencia
que "con frecuencia se
expresa o describen
sentimientos o
significados personales
no pertenecientes al
presente” (p. 126). En
esta primera etapa
hablé sobre su vida
pasada.

Inicio en la etapa 1 Al

desarrollada por
Rogers (1964) en

Forma de participar
al final del taller

Al avanzar en las
sesiones, “Maria
José” logré sentirse
recibida en el grupo,
esto permitié que sus
sentimientos fueran
expresados sin
temor, y que lograra
contactar con los
significados de esa
expresion. Refirio
darse cuenta de la
dificultad para
aceptar la pérdida de
Su esposo y sentirse
vulnerable, cobarde y
temerosa.

avanzar las

sesiones, “Ana” logré
sentirse recibida en el

donde se hace grupo. Esto permitio
referencia a "los que sus sentimientos
sentimientos y fueran expresados
significados con mayor fluidez. Sin
personales no se embargo, al

reconocen ni se
admiten como
propios (p. 123).

profundizar
tristeza, impotencia y
frustracion,

manifestaba

en su

las
con

temor. Refirié vivir en

soledad su tristeza y
expresarla por las
noches.

Inicio en la etapa 1
desarrollada por
Rogers (1964); que
hace referencia a la

resistencia de
comunicar lo que
acontece en uno
mismo y no
reconocer
sentimientos y
significados
personales.
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No concluyé el taller

Etapa del
proceso de
cambio de

Rogers (numero
y descripcion)
“Maria José” logro
avanzar en el
grupo a la etapa 4
desarrollada  por
Rogers (1964), en
donde " el cliente

puede
experimentar como
inmediatos los
sentimientos que
antes estaban
“atascados”,
inhibidos en su
calidad de proceso.
(p. 135) 139)"

“Ana” logr6 avanzar a
la etapa 3, en donde
Rogers (1964) refiere
que: "estd  muy
préxima la posibilidad
de experimentar
plenamente los
sentimientos. Estos
surgen a borbotones,
se filtran, a pesar del
temor y la
desconfianza que al
cliente le inspira la

posibilidad de
experimentarlos de
manera plena e

inmediata (p. 130).

Durante las sesiones
en las que participo
permaneci6 en la
etapa 1 desarrollada
por Rogers (1964),
donde ‘“el individuo
que se encuentra en
esta etapa de fijeza 'y
se halla alejando de

la vivencia no
solicitara

espontaneamente la
ayuda (-..) La

persona no comunica
su si mismo,



“Luzu

“Rosa”

“Alejandro”

Desde el inicio del

taller estuvo
dispuesta a vivir la
experiencia y

compartir en el
grupo. Hablé sobre
sus vivencias, sus
motivadores. Hablo
de la experiencia de
recibir un diagnéstico
de ERC inesperado.

“‘Rosa” logré
expresar de manera
fluida lo que

acontecia. Hablé de
la enfermedad, su
diagnostico y como lo

recibio; sus
emociones Yy sus
relaciones de
soporte.

Desde el inicio

mostro interés en ser
parte del grupo y en

abrirse a la
experiencia. Sin
embargo, tuvo
dificultades para
compartir su

experiencia y las
emociones que iban
surgiendo. Por lo
que, expresaba de
manera breve lo que
le pasaba.

Inicié en la etapa 3
desarrollada por
Rogers (1964). Ella
expreso, desde la
primera sesién, lo
que pensaba vy
sentia como algo
vergonzoso o malo.
R  refiri6  haber
sofiado que se
suicidaba, sin
embargo,
posteriormente
comentdé que eso
no queria, que no
era lo que ella
verdaderamente
deseaba.

Inicio en la etapa 2
desarrollada por
Rogers (1964). La
que hace referencia
a la fluidez de la
expresion, aunque
la diferenciacion de
los sentimientos vy
significados aun es
limitada y no se
logra profundizar.

Inicié en la etapa 2
desarrollada por
Rogers (1964), que
se refiere a la
fluidez de la
expresion y donde
la diferenciacion de
los sentimientos y
significados aun es
limitada, ya que no
se logra
profundizar.
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“Luz” experimentd en
el grupo que fue
recibida. Su
comunicacién fue sin
bloqueos y expreso
sus sentimientos de
manera fluida.
Ademas. asigno
significados nuevos a
sus vivencias. Hablo
de las pérdidas mas
importantes que ha
vivido y se dio cuenta

de sus fortalezas.
Esto permiti6 que
estas pérdidas las

resignificara. Al estar
en contacto con sus
sentimientos logré
comprenderlos y
aceptarlos.

Se vivd recibida en
grupo y expresd con
fluidez lo que
compartia. Hablé de
sus sentimientos y
pudo compartirlos, sin

embargo, los
sentimientos de
impotencia,

frustracion, tristeza los
vivid amenazantes.

Experimenté en el
grupo que fue recibido
y logré avanzar a la
etapa 4 desarrollada
por Rogers (1964).
Vivio la comprension
del grupo y esto le
genero flexibilidad en
cuanto a la expresion
de sus emociones.
Manifestd vivirse en
soledad, hizo
referencia a la
frustracion, enojo y el
miedo de no poder
caminar. También
manifestd su ansiedad
al saberse enfermo y

solamente se refiere
a acontecimientos
externos" ( p. 123).

“Luz” logré avanzar
en el grupo a la etapa
4 desarrollada por

Rogers (1964) en
donde "un
sentimiento del
presente es
experimentado

directamente, de

manera inmediata y
rica. Se acepta esta
cualidad inmediata
de la experiencia y el
sentimiento que la
constituye. Ya no hay
temor, necesidad de
negarlo o luchar
contra esto (p. 135)

Avanzé a la etapa
numero 3
desarrollada por
Rogers (1964), en
donde, en algunos

momentos “se
expresan

sentimientos en
tiempo presente, que
irumpen casi en

contra de los deseos
del cliente”. (p. 127).
“Alejandro” logro
avanzar a la etapa 4,
en donde Rogers
(1964) refiere que:
"los sentimientos
comienzan a fluir con
mayor libertad” (p.
127)
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la importancia de la
relacion con su
madre. Se dio cuenta
de la necesidad de
mejorar la relacion
con sus hermanos.

Fuente: elaboracion propia



4.4 Dificultades, Errores, Aciertos y Sugerencias (D.E.A.S.)

Se describen las principales dificultades, errores, aciertos y sugerencias, producto del

analisis de las “Bitacoras” y “Fichas de Sistematizacion” realizadas en cada sesion.
Principales dificultades

Se convocd a un grupo de once personas que padecen ERC. La principal dificultad
durante todas las sesiones fue la inasistencia de los participantes. Finalmente, el grupo
se redujo a seis participantes que acudieron entre dos a siete sesiones del taller debido
a las complejidades propias de la enfermedad. Un problema importante fue la
disponibilidad de tiempo, debido a que se llegé a empalmar el horario del taller con las
sesiones de hemodidlisis. También hubo dificultades para acceder a la plataforma, fallas

de conexion y la falta de un espacio privado.
Errores y Omisiones

Uno de los errores durante el desarrollo del taller fue que no realicé la retroalimentacion
pertinente en tiempo y también que no les pedi que contaran con un espacio de
privacidad para conectarse. Esto propici0 que, durante algunas sesiones, los

participantes no pudieran expresar con confianza y apertura sus experiencias.

Otro de los errores fue que en el encuadre del taller no aclaré la necesidad de encender
la camara y dejé que cada participante decidiera tenerla encendida o apagada. Dada la
importancia y profundidad de los temas abordados en el taller, mostrarse en la camara
podia favorecer la confianza y apertura del grupo. Dos participantes durante todo el taller
no la encendieron. En la ultima sesion les pedi que lo hicieran para conocerlos antes de

despedirnos y fue muy enriquecedor para todos.

Otro de los errores fue que en la planeacién del taller no tomé en cuenta la dificultad de
varios participantes para hacer notas y responder cuestionarios en plataformas, ya que
algunos, por efectos secundarios del tratamiento, han perdido esa habilidad. Por ultimo,
durante el desarrollo de algunas sesiones considero que prioriceé la necesidad de cumplir

con la planeacion y no lo que necesitaba el grupo.

82



Los principales aciertos

Considero que el principal acierto y el mas enriquecedor fue brindar el espacio a los
participantes para expresar lo mas significativo para cada uno. Durante el desarrollo de
las sesiones me vivi y senti con mayor confianza y apertura hacia el grupo y las
experiencias que cada uno compartia. Otro acierto fue que durante el desarrollo del taller
se abordaron problematicas muy profundas y significativas alrededor de la enfermedad,
como la experiencia del diagndstico, la importancia de la relacion con los demas, las
emociones vividas, los significados de vivir la enfermedad y las capacidades y fortalezas
con las que contaban para afrontarla y encontrar un sentido de vid. En lo espiritual, se
abordo la relacién con Dios y como esto influye de forma positiva para afrontar la

enfermedad.

Finalmente, presté atencion a lo que el grupo me solicitd acerca de la necesidad que
tenian de una asesoria en cuanto a su alimentacién, pues el régimen alimenticio es
fundamental en el tratamiento y en la calidad de vida. En la novena sesion invité a una

nutridloga que les ofrecié la informacion que le pedian.
Ideas que conviene tomar en cuenta para futuros talleres

Considero que es primordial realizar adecuadamente el encuadre en la primera sesion,
darles a conocer la importancia de la participacion, la confidencialidad, el respeto vy el
compromiso hacia el grupo. Me parece fundamental resaltar que se trata de un grupo de
apoyo y que su participacion es fundamental. Conviene, ademas, tomar en cuenta las
caracteristicas propias de una persona que padece una Enfermedad Renal Cronica, ya
gue mas de las veces, se encuentra limitada fisicamente para participar en algunas
actividades. Por ultimo, considero relevante, no sélo brindar un espacio de confianza y
apertura en el grupo para abordar las experiencias que cada uno o el grupo va

necesitando, sino sostenerlo para que facilite la expresion de la experiencia.
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4.5 Relato descriptivo del desarrollo de las sesiones

El presente apartado tiene como objetivo describir el desarrollo y el avance de cada
sesién del taller “La experiencia y el significado de vivir con ERC”. Fue fundamental en
la primera sesién, hablar de la confianza, la apertura y el respeto hacia lo que se iba a
compartir, como condiciones necesarias del grupo. Hubo un espacio adicional para que
los participantes pudieran expresar y profundizar en lo que les gustaria que se tratara
durante el taller. Se habl6 de la necesidad de profundizar en cémo viven la enfermedad

y en conocer sus capacidades para afrontarla.

En la sesién nimero dos se profundizé en como vivio cada participante el diagnostico de
la enfermedad. Durante esta sesion se les invit6 a compartir cdmo recibieron el
diagnostico y cuales fueron las emociones que surgieron. Fue un momento muy
significativo para el grupo ya que expresaron emociones de tristeza, frustracion,
asombro, desesperanza y desilusion. Durante las siguientes tres sesiones, los
participantes compartieron cuales fueron los cambios fisicos, relacionales y emocionales
que han vivido. En cuanto a los cambios fisicos, se profundizdé en la pérdida de las
capacidades motoras y en los sentimientos de imposibilidad, impotencia y frustracién al

vivirse conectados a una maquina.

En cuanto a los cambios relacionales, se habl6é de la importancia de las relaciones con
los demés, particularmente, con los familiares. Se alent6 a profundizar en las relaciones
significativas y en conocer la experiencia de esa relacion; se expresaron sentimientos de
amor y agradecimiento. Respecto a las emociones vividas en la enfermedad, se
profundizé en su reconocimiento y en la importancia y significado de sentirse vulnerable,

también se valido sentir molestia, desilusion, tristeza, impotencia y frustracion.

En la sesion seis se hablo de las pérdidas vividas en la enfermedad. Cada participante
compartio en el grupo sus peérdidas mas significativas y se acompafio la experiencia y la
oportunidad de resignificarlas. En la sesion siete se abordaron los significados de vivir
con la ERC. Se hablé de la enfermedad como algo silencioso, cruel, drastico, repentino,

doloroso y triste y se acompafo a cada participante en la expresion de su experiencia.
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Al hablar sobre los significados de la enfermedad se abordo el sentido de vida y el sentido
del sufrimiento como una oportunidad para resignificar el dolor y la pena. Sobre el sentido
de vida, refirieron que este cambio por la enfermedad, podria ser una oportunidad para
vivir la vida cada dia y que, gracias a dicha oportunidad, ahora podian atender sus

prioridades, sus necesidades personales y la relacién con sus seres queridos.

En la sesion ocho, los participantes profundizaron en el reconocimiento de sus
capacidades y fortalezas para hacerle frente a la enfermedad. Al sentirse acompafiados
en el grupo, reconocieron sus capacidades, valia y fortaleza, expresaron e identificaron
como afrontaban la enfermedad, la sobrellevaban de manera positiva, como habian
ganado sensibilidad y valoraban cada momento. Expresaron sentimientos de
satisfaccion y orgullo personal al encontrar nuevos sentidos de vida. En esta
resignificacion, fue indispensable abordar la experiencia de la espiritualidad y la relacion
con Dios, y como se les presentaba como una via para trascender. Expresaron su
necesidad de estar presente para los otros, para amar y profundizar en su relaciéon con

los demas y con los mas significativos.

Finalmente, en la sesidn nueve se brindd a los participantes asesoria respecto a un pilar
fundamental para ellos relacionado con la enfermedad; la dieta nutricional que deben
llevar. Invitar a un experto en el tema les permitié aclarar sus dudas y sentirse motivados

a seguir apegandose al tratamiento para mejorar su calidad de vida y bienestar.
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4.6 Mi experiencia como facilitadora

Las emociones que experimenté como facilitadora durante el desarrollo del taller fueron,
en un inicio, inseguridad, ansiedad y nerviosismo. Considero que esto se debié a mi
temor y desconfianza respecto a si iba a realizar un buen papel como facilitadora del

potencial de las personas.

Gracias a la supervision de mi intervencion, logré ganar confianza en mis capacidades y
habilidades como facilitadora. Durante el desarrollo de las sesiones posteriores
experimenté emociones de afecto, alegria, confianza, entusiasmo y satisfaccion. Sin
embargo, cuando en una sesion solo asistieron dos participantes al taller vivi, emociones

de frustracion e impotencia.

Al descubrirme como una persona que brinda consideracién positiva incondicional, vivi
emociones de admiracion y respeto hacia las capacidades de los participantes para
afrontar la enfermedad, aunque también, preocupacion, tristeza e impotencia por la
condicion de los participantes. Finalmente, en el cierre del taller, vivi agradecimiento

hacia ellos y satisfaccién personal y alegria por el cumplimiento del taller.
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4.7. Hallazgos preliminares

En la Tabla 10 se describen los primeros hallazgos de la intervencion. Estos emergen
del andlisis de las “Bitacoras”, de las observaciones realizadas a lo largo de la
intervencion, de mis reflexiones como facilitadora y de los primeros procesamientos

metodologicos.

Tabla 10. Hallazgos preliminares

\ Tema Central \ Descripcién
La Experiencia de la El diagnostico de la ERC trae consigo cambios drasticos en el estilo de vida
ales como, en la alimentacion, en la rutina diaria pues se tiene que acudir
ERC tal la alimentacio la rutina diari ti di

al tratamiento de la enfermedad, y en este caso, la disponibilidad para
acudir a sesiones de hemodialisis al menos una vez por semana. Estas
modificaciones de la vida diaria también repercuten en la economia y en la
relacion con los demas. Esta experiencia fue expresada por los
participantes como un cambio drastico, repentino, silencioso y cruel, y una
lucha constante por mantenerse con vida. Ademas, hicieron referencia que
vivir con la enfermedad es una batalla constante entre la motivacién y el
desanimo, ya que la enfermedad trae consigo muchas pérdidas que
generan tristeza y sufrimiento; pérdida de la salud, de sentirse con energia,
y la pérdida de capacidades como caminar, bailar, cantar, caminar genera
frustraciones constantes y que se viven durante el tratamiento.

El Significado de Vivir En el ambito de la nutricién, vivir con esta enfermedad significa apegarse a
una dieta que resulta ser mas restrictiva que favorable, pues existe
con la Enfermedad desconocimiento respecto a los motivos por los que se debe limitar, por
ejemplo, el consumo de ciertos alimentos y de agua. La ERC ha significado
para los participantes vivir enfrentando cambios todos los dias, no
solamente fisicos y en el estilo de vivir, sino también en sus emociones y
en la manera de ver la vida.
La enfermedad significa adaptacion, esfuerzo, apego, asi como emociones
de desilusion, impotencia, desesperanza, tristeza y abandono personal.
Al ser una enfermedad que trae consigo pérdidas, requiere fortalezas y
recursos importantes para afrontarla, como resiliencia, optimismo
yaaceptacion.

La resignificacion Durante la realizacion del taller se logré que la persona que vive con ERC

. contactara con su experiencia y profundizara en sus significados. Al
orientada al Desarrollo expresar sus emociones y vivirse vulnerable, se logré la resignificacion de
la condicion de enfermo. Se profundizé en el sentido de vida, del sufrimiento
y la oportunidad de seguir luchando y ser motivacion y ejemplo para si
mismos y para los demas. Expresaron que la enfermedad podria ser una
nueva oportunidad de vida.
Los participantes lograron identificar los recursos con que contaban para
automotivarse y sus fortalezas para hacerle frente a la enfermedad.
Finalmente, el reconocimiento de sus emociones y saberse acompariados
y entendidos, generd la posibilidad de aceptar su condicion y afrontarla. Par
ello fue fundamental la expresién de la vivencia en un grupo que padecia la
misma enfermedad, pues esto les hizo sentir que no estaban solos y que
habia otros que podian ensefiarles nuevas posibilidades.

Fuente: elaboracion propia
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4.8 Mi Papel como facilitadora

Acerca de mi manera de relacionarme como facilitadora y las habilidades que puse en
practica, de comprension empatica, congruencia y consideracion positiva incondicional,

me di cuenta de que se hicieron presentes en mi relacion con los participantes.

Respecto a la empatia, Vanaershot (1997) refiere que: “es una forma especial de
conocer. El terapeuta -en este caso facilitadora-, intenta conocer el mundo interior del
cliente” (p. 47). Este autor afirma que, en la medida en la que el facilitador establece una
serie de hipotesis sobre este mundo y le comunica al cliente lo que esta comprendiendo,
entonces el cliente aprehende, organiza y estructura mejor lo que que esta comunicando:
“‘un efecto importante de la respuesta empatica es que ayuda al cliente a ponerse mas
en contacto con lo que esta diciendo y sintiendo en ese momento concreto” (Vanaershot,
1997, p. 56).

En mis intervenciones como facilitadora, observo que al comprender lo que el
participante me comunicaba -amor, desesperanza, tristeza, afioranza, frustracion,
coraje- y sefalarle lo que estaba sintiendo, facilitaba que la persona profundizara en su
experiencia y pudiera otorgarle nuevos significados. Un ejemplo de ello es la
participacion de “Luz”. Ella menciond que la enfermedad le trajo la imposibilidad de
continuar en lo que le apasionaba; ser cantante en un grupo de musica. Le dije que
entendia que debid ser una de las decisiones y momentos mas dificiles en su vida, pues
tenia que renunciar a lo que le apasionaba. En este momento, ella contacté con sus
sentimientos y expreso que fue lo que mas le ha dolido y ha afrontado con la enfermedad.
En sus palabras: “el hecho de dejar la agrupaciéon porque es algo asi que me llenaba
bastante y, pues fue muy fuerte” (“Luz’-T/2: 03-03-22). Respecto a la congruencia,
Lietaer (1997) refiere que:

“el terapeuta [se traslada al ambito de la facilitacion] no se dedica unicamente a
resumir las palabras del cliente, sino que también pone en palabras lo que le
choca, lo que el discurso del cliente le evoca, la forma en que este le hace sentirse,
aquello que quizas no entiende todavia pero que le gustaria entender, etc.”. (p.
30).
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Es decir, la congruencia requiere que el facilitador se muestre auténtico en la relacion,
gue sea capaz de ser €l mismo sin negar los sentimientos que esta experimentando, sino
qgue los muestre como los est4 viviendo. Durante mis intervenciones como facilitadora,
fui congruente con lo que me estaba sucediendo con cada persona que compartia su
experiencia. Por ejemplo, continuando con el proceso de “Luz”, le contesté que agradecia
haber compartido en el grupo una experiencia tan significativa. Agregué que debi6 ser
muy dificil aceptar sus sentimientos y la pérdida, que entendia lo doloroso que era
abandonar algo que realmente la motivaba y le apasionaba, que debié haberle costado
muchisimo trabajo abandonar el grupo, dejar de cantar y sentirse verdaderamente

motivada y viva. Posterior a mi intervencion “Luz” expreso estos sentimientos;

“Ay, siento ganas de llorar, ah, es que me pusiste a pensar en cosas que no habia
pensado. Si, te digo que es... era una de... bueno es una de mis grandes
pasiones, este lamuasica, y pues si fue algo muy fuerte para mi tener que retirarme,
no sé, yo espero algun dia volver, eh, pero no sé qué vaya a pasar” (“Luz’-T/2: 03-
03-22

Observé que durante el desarrollo de las sesiones experimenté la aceptacion positiva
incondicional hacia la vivencia de los participantes. Rogers (1964), afirma que esta
aceptacion es un genuino respeto hacia el otro. En este caso, quienes padecen ERC,
son personas completas, con deseos propios, sentimientos, suefios y pesares que viven
circunstancias muy particulares; como personas, no estan en desventaja con nadie.
Transmitir esta aceptacion brinda calidez y seguridad en la relacién. Mis intervenciones
expresaban y comunicaban un profundo respeto y admiracién por lo que vivian y creo
gue logré comunicarles que era capaz de observar sus fortalezas y que me sentia muy
agradecida por conocer un grupo de personas que viven y afrontan la ERC; algo que no

cualquiera logra.

Mi respuesta de comprensién, de reflejo de sentimientos, parafrasis y sintesis estuvieron
presentes en mis intervenciones y facilitaron que los participantes contactaran con su
experiencia Con estas herramientas promovi que profundizaran y expresaran sus

experiencias y emociones que los aguejaban y que les otorgaran nuevos significados.
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Breves notas finales

Llevar a cabo el “Proyecto de Intervencion” significé para mi la oportunidad de reaprender

mi forma de relacionarme y estar para los demas desde el Desarrollo Humano.

Como facilitadora logré darme cuenta de la importancia de confiar en las capacidades
del otro y que mi objetivo era facilitar que el contacto con ellos mismos y conocieran sus
propios recursos. Al facilitar la expresion de la vivencia de cada participante y mostrar
respeto y aceptacion incondicional, me percaté de la profundidad y la fuerza de poner en
practica estos atributos en la relacion, ya que, por una parte, permiten que la persona se
viva profundamente comprendida, valorada y escuchada, y por otra, experimenté
confianza y seguridad para expresar libremente lo que entendia que se vive, siente y

significa.

En el marco del Desarrollo Humano, la propuesta del Enfoque Centrado en la Persona
de Rogers (1964), prioriza la confianza en el individuo, no solamente para conocer su
camino al desarrollo, sino para profundizar en aquello que le duele y darle un nuevo
significado, como en este caso, a una condicién de enfermedad cronica. La tarea del
facilitador con grupos vulnerables -como los que viven con ERC-, es propiciar que el
individuo que enfrenta situaciones dificiles y dolorosas que no puede cambiar, exprese
su vivencia, identifique y profundice en sus emocionesy con ello, confie en su capacidad

para afrontar y resignificar la enfermedad y su situacion de vida.
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CAPITULO 5. HALLAZGOS

El presente capitulo tiene como objetivo presentar los hallazgos producto de los
procesamientos de andlisis y sintesis de los datos procedentes de la intervencion. Las
categorias que se identificaron inicialmente se fueron transformaron conforme se
avanzaba en los procesamientos analiticos, de tal manera que se arribo al
establecimiento de las siguientes; a) La vida con Enfermedad Renal Croénica, b) La
Espiritualidad y el Sentido de Vida y c) Sentirse acompafiado es vital. Cada categoria
esta compuesta de subcategorias (Ver Tabla 2. Categorias y subcategorias). A

continuacion, se registra lo encontrado en relacion con las subcategorias encontradas.
5.1 La experiencia de vivir la Enfermedad Renal Cronica en solitario

La vida con Enfermedad Renal Crénica (ERC) es dificil, angustiante, dolorosa, plagada
de temores, sobre todo al dolor y a la muerte. Transforma la manera de estar y de vivir
de la persona que la padece, ya que por una parte focaliza sus recursos personales en
preservar la condicion de sentirse sano, pero por otra, experimenta una constante
incertidumbre. La persona que padece ERC tiene importantes cambios en su diario vivir
a partir de recibir el diagnostico, pues no solo se enfrenta a cambios en su cuerpo, sino
gue padece distintas pérdidas; de salud, independencia, de dmbito laboral, familiar,
social, pérdidas economicas, de sentido de vida, etc.; cambios que le afectan por
completo, y que, por lo general, los vive en solitario. Herndndez- Moreno (2007) agrega

que:

Soportan importantes tensiones emocionales debido a que tienen considerables
pérdidas y frustraciones de distinto tipo: reduccion de su capacidad econémica,
de su capacidad laboral, de su capacidad sexual, de la autonomia y libertad de
movimientos, de sus posibilidades de integracion y permanencia en el grupo
familiar y social y marcadas insatisfacciones al tener que seguir un régimen de

alimentacion estricto con gran control de la ingesta de liquidos. (p. 400)

Para los participantes, la experiencia de recibir el diagnéstico de una enfermedad cronica

fue un suceso inesperado; a pesar de que habian experimentado la pérdida de su salud
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y de capacidades fisicas, no imaginaron que podrian padecer una enfermedad que les
cambiaria la vida. “Luz” lo dice de esta manera; “No procesaba qué era lo que me estaba
pasando (...) por el proceso que ya habia tenido de cuidarme, de mi alimentacion, algo
de ejercicio y eso, eh no, no esperaba este que me sucediera esto”. (“Luz’-T/2: 03-03-
22). Guillén et al. (2015), encuentran que la experiencia de vivir el diagndstico de la ERC
es catastrofica y que el diagnostico se presenta de manera abrupta. La persona llega a
la unidad de atencion médica por otro padecimiento y es entonces cuando los médicos
les refieren el dafio irreversible de la funcion renal. En este momento, ademas de padecer
altos niveles de ansiedad, se tiene un enorme desconocimiento de lo que sucede y muy
frecuentemente ideas de muerte. Cuando la persona recibe el diagndstico, le parece una
noticia muy fuerte, que es algo con lo que no puede y que jamas hubiera imaginado
padecer; queda impactado con la noticia pues esperaba que la gravedad de su condicién
de salud fuera menor y pudiera curarse. Al recibir el diagndstico trata de entender qué
es lo que sucede, quiere saber si hay algun remedio y si puede, o no, modificar su
destino. Para todos los participantes este momento fue impactante (y lo sigue siendo),
rebasé su entendimiento y llegé a limitar sus recursos de afrontamiento. “Alejandro” asi
lo dice: “y pues yo no lo podia creer porque pues jamas me imaginé que iba a estar
enfermo de los rifiones. No sé, yo pensé que iba a ser otra cosa no tan, tan fuerte”
(“Alejandro”T/2: 03-03-22). Al respecto, Santacruz et al. (2005) sefialan que:

El diagnostico de ERC trae consigo un creciente impacto emocional del que
dimana un complejo conjunto de respuestas fisicas, cognitivas y conductuales
gue resultan de la percepcién del fenbmeno como una amenaza que es capaz
de desbordar las habilidades de afrontamiento del paciente, sus familiares y la
sociedad (p. 635).

La persona que padece ERC tiene dificultades, no so6lo para aceptar su condicion de
estar enfermo, sino también para reconocer que esta enfermedad lo acompariara el resto
de su vida. Los participantes refirieron que uno de los significados que le otorgaron a la
ERC fue muerte y que ello les generé mucho sufrimiento. “Luz” asi lo dice: “Y pues si fue
un poquito dificil, de hecho, yo entre mis suefios yo recuerdo que yo sofié que me dieron

la noticia y que yo me suicidé, eso fue lo que yo... el proceso que yo vivi” (“Luz’-T/2: 03-
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03-22). Enfrentar una enfermedad relacionada con la posibilidad de morir, genera fuerte
ansiedad, dolor y desconsuelo; es un proceso muy dificil. Hernandez-Moreno (2007),
menciona: que “un aspecto muy patente en los enfermos renales crénicos es que en su
pensamiento, de alguna forma o de otra, circula la idea del suicidio tal vez como

expresion de la ambivalencia entre la vida y la muerte” (p. 412).

Comprender que la ERC es una enfermedad que requiere tratamiento especializado por
mucho tiempo genera en la persona que la padece, resistencia y negacion. “Angela” lo

dice asi:

“yo tengo 30 afios de diabética y pues anos atras ya me habia dicho el doctor que
estaba enferma del rifidn, pero yo no lo aceptaba y decia: “no, no es cierto”, y hasta
de hecho me dijo un doctor, un internista, me dijo: “te tienes que poner una fistula”,
yo le dije: jno hombre!, cuando yo sali de ahi le dije a mi hermana: “esta loco el
doctor, yo mejor prefiero morirme que me hagan hemodialisis”, y mi hermana: “no,

como crees”, “no, le dije, yo no, yo no voy aceptar eso, le dije, yo no voy a aceptar

gue hemodialicen jamas”. (Angela-T/3: 10-03-22).
Al respecto, Hernandez- Moreno (2007), menciona que

generalmente los enfermos presentan una tendencia a la negacion de su situacion
renal, como necesidad psicolégica para ocultarse a si mismos las dramaticas
circunstancias de su enfermedad, que sus rifiones no volveran a funcionar y que

necesitara recurrir a la didlisis periddica para poder sobrevivir (p. 401).

Al vivirse con ERC, la persona enfrenta en solitario temores, zozobras e incertidumbre
por una gran cantidad de incognitas, cuestiones que suelen ser desatendidos, y por ello,
se viven en solitario. Parece que se vive una pesadilla, una realidad que no desean
afrontar y anhelan que solo fuera un suefio. Todos los participantes mencionaron, de una
u otra forma, que tenian la esperanza de despertarse al dia siguiente y que su vida era
distinta, era mejor. Les cuesta mucho trabajo aceptar la nueva condicion por lo dificil y

doloroso que es para ellos y para sus seres queridos. “Maria-José” asi lo dice;

“Despiértenme a ver si ya es de otra manera mi vida. Yo por eso le decia que a mi si me
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gustaria regresar el tiempo, pero pues no se puede, desgraciadamente (...). “Ay, si, es
una pesadilla” (“Maria Jose” T/3: 10-03-22).

La ERC es percibida como una situacion muy cruel, como si se arrebatara la vida entera
de la noche a la mafana. Una participante asi lo dijo: “en palabras, que es una
enfermedad muy cruel. (...) Si, es muy cruel, te quita parte de tu vida. (“Maria José” T/7:
07-04-22). Avila Duran et al. (2011), encuentran que

la influencia de la enfermedad en estos pacientes es devastadora, por lo que
afecta en todos los sentidos los recursos personoldgicos del individuo,
disminuyéndole sus perspectivas y metas futuras, creandole sentimientos de
minusvalia, inferioridad, inutilidad, desamparo. Por esta y otras caracteristicas
(como desmotivacion, pesimismo, dependencia, vision de la vida reduccionista y
destructiva, alteraciones sensoriales e incapacidad motora en algunos casos) esta
persona enferma se convierte en un individuo vulnerable a sufrir dafio psicoldgico

y a tener una mortalidad aumentada. (s. p.)

La persona con ERC ha perdido la experiencia de sentirse vivo y desea con todas sus
fuerzas continuar con su vida como era antes del diagndstico, se siente impotente al
saberse y sentirse imposibilitado, expresa sentimientos de tristeza, desesperanza y
frustracion al perder algo que para él era un motor; perder mucho de lo que se ama. Le
cuesta trabajo aceptar que esta nueva condicion es inevitable e irremediable; una
participante asi lo expresa: “El hecho de dejar la agrupacion porque es algo asi que me

llenaba bastante y y pues fue muy fuerte” (“Luz’-T/2: 03-03-22).

La ERC modifica la manera de vivir, de relacionarse, de sentir, de expresarse, impacta
fuertemente en la calidad de vida. Contreras, Espinoza y Esguerra (2008), asi lo

mencionan:

Las areas de la calidad de vida que se ven mas afectadas son la salud, familia,
pareja, situacién econémica, trabajo, ocio y relaciones sociales (...) la dimensién
fisica es la que suele verse mas deteriorada y la que genera mayor insatisfaccion

en los pacientes hemodializados” (p.166)
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Se trata de una enfermedad repentina y silenciosa que aparece en la vida de la persona
como algo tragico, asi lo dice “Ana”: “pero para mi fue asi, silenciosa y pues de un de
repente que me digan, tienes tal enfermedad, pues si esta muy dificil”. (“Ana”-T/7: 07-04-

22).

La persona con ERC vive a solas un completo cambio de vida, un cambio que es radical,

drastico, irremediable, dificil, doloroso.
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5.2 Vivir con ERC me cambio la vida

Al vivirse con ERC, la persona enfrenta fuertes pérdidas que hacen aun mas pesada la
carga de la enfermedad, como lo ha sido para “Luz”: “yo tengo mas o menos, voy para
un ano que me diagnosticaron insuficiencia renal (...) nunca esperé llegar a tener
insuficiencia renal” (“Luz’-T/2: 03-03-22). Se da una pérdida de la independencia fisica,
pérdida de sentirse sano, pérdida de lo que se tenia; se vive limitado y teniendo que

acortar la vida entera.

La persona, inmediatamente después del diagnéstico de ETC tiene que adaptarse a un
intenso tratamiento, pues ha perdido una funcion vital que debe ser reemplazada por una
magquina. Esto le obliga a apegarse a una dieta rigurosa y a una disminucién en el
consumo de liquidos, a modificar sus rutinas, reorganizar sus actividades a cada
momento, y lo mas dificil; acudir al tratamiento, pues estar conectado a una maquina es
vital. Asi lo refiere “Angela”: “bueno, estoy viva, gracias a Dios, pero este te cambia en
un instante la vida y si es muy, para mi es muy pesado, porque ya no puedo hacer nada,

te digo” (“Angela™T/3: 10-03-22) Como hace referencia Moya Ruiz (2017):

Los pacientes diagnosticados de ERC van a experimentar una serie de cambios
bruscos en su vida debidos a la propia enfermedad y al tratamiento, llegando en
algunos casos, a padecer trastornos ansioso-depresivos, por falta de adaptacion

ante esta situacion estresante. (p. 49)

La ERC es una perturbacion repentina e irreversible: “un cambio repentino, este es una
manera de cambiar mi forma de vida a como yo la llevaba, este que comiamos de todo,
gue tomabamos de todo, y ya pues de repente pues ya no, es cuidarte realmente lo que

comes, tu salud, mas que nada es por la salud”, dice “Ana”. (“Ana”-T/7: 07-04-22).

Aunque se sabe que es indispensable el tratamiento, al mismo tiempo se tiene
resistencia y se le teme; muchas veces esta resistencia es generada por el

desconocimiento, la desinformacion y la falta de acompafiamiento. “Angela” asi lo dice:

“Si tenemos muchas dudas sobre esto porque pues la verdad nada mas vamos y

nos conectan y hasta ahi. Los que nos sentimos mal, los que no se sienten mal y
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ya. Yo soy una de las que siempre me siento mal, me siento con mucha ansiedad,
muy desesperada, me quiero desconectar porque, no sé. Y, y hay muchas cosas

que si, que, si tenemos duda, bueno al menos yo” (“Angela”T/1: 24-02-22)

Las personas en esta condicién no saben a qué se enfrentan; esta incertidumbre genera
fuerte ansiedad y desesperacion. La ansiedad no es observada ni atendida en la clinica
donde se recibe el tratamiento pues el personal de salud esta enfocado en preservar la
vida, lo que ocasiona que las personas enfermas se lleguen a sentir como objetos. La
desinformacion también suele generar rechazo al tratamiento, como lo dice “Maria-José”;
‘o sea haber haberme explicado tantito, aunque sea, pero no, asi te avientan (..), fue
horrible (“Maria José” Sesion T/3: 10-03-22). Calvo y Cuenca (2011), afirman que,
brindar informacién detallada, disminuye el miedo a la enfermedad y a su manejo,

ademas de que brinda la oportunidad de afrontar y aceptarla de mejores maneras.

Acudir a tratamiento de hemodidlisis es un proceso dificil. Los participantes hicieron
referencia de su dureza. Asistir a una clinica de hemodialisis durante dos o tres veces
por semana les representa, no solo una reorganizacion de la vida y de su tiempo, pues,
ademas, les exige enfrentar el temor de estar conectado a la maquina y sentirse
fisicamente cansados e imposibilitados. Como lo refiere “Maria José”: “que te estén
picando en cada sesién, que te sientas mal, que no puedas trabajar, o sea es hacer
muchas cosas, 0 sea estar pegada literalmente a una maquina. Eso es un cambio,

porque literal dependes de una maquina. (“Maria José”-T/7: 07-04-22)

El malestar de estar conectado a una maquina de hemodialisis y el miedo que el
tratamiento genera coloca a la persona en una encrucijada; tiene la certeza que necesita
acudir a tratamiento para poder vivir, pero también desea abandonarlo. Asi lo narra

“Alejandro”: “quiera yo o no tengo que estar ahi si quiero pues seguir vivo, ya es parte
de mi vida la maquina” (“Alejandro”-T/3: 10-03-22)

Todos los participantes manifestaron que no les gustaba acudir a hemodialisis, ya que
ademas de parecerles interminable el tiempo en el que estan conectados a la maquina,

acudir a una institucion de salud les recuerda su terrible condiciébn. La clinica de
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hemodialisis es un reto de todos los dias, saben de su beneficio, pero al mismo tiempo,

les cuesta trabajo estar conectados a la maquina. “Maria-José” asi lo expresa:

“Se me hace eterno, se me hace eterno, eterno y cuando veo que empiezan a
desconectar a personas y a mi no, me empiezo a desesperar mas, se me hace
mucho mas eterno (...) “Trato de distraerme con el celular, pero no, no, no, yo lo
gue quiero es salirme, salir ya, o sea desconéctenme, yo con ganas de decirles
diario: quitenme en media hora, quitenme una hora, pero pues obviamente no

puede hacer eso por mi bien” (“Maria José”-T/3: 10-03-22).

Ramirez Perdomo (2019), se refiere a la maquina de hemodidlisis como una limpiadora
de sangre cruel:

La maquina una “lavadora” cruel que los descompensa, al devolverle la sangre
sienten que caen en un abismo, es una experiencia traumatica. Asi mismo, les
produce miedo, sienten que los acerca a la muerte, en especial cuando se va la
luz, los pitos emitidos por la emergencia los preocupa, y esto se agrava al ver el
personal de enfermeria devolverle la sangre de la persona enferma. Sin embargo,
con el tiempo aprenden a conocerla y reconocen la importancia que representa

para su vida. (p. 382)

El tratamiento de hemodialisis, ademas, requiere el cuidado del catéter o fistula que son

indispensables para conectarse a la maquina, asi lo dice “Maria José”:

“Pues para mi ha sido un cambio drastiquisimo, pero no en cuestion de comida,
sino en cuestion de que ve a hemodialisis y quédate ahi y que te van a conectar.
Y que primero con el catéter, que ponen un catéter en el cuerpo, un catéter que te
tienes que cuidar, que no se debe de mojar, (...) 0 sea fatal, porque ya no te
puedes bafiar bien, yo digo como la gente decente. Es un cambio drastico, primero
el catéter, ahora la fistula, porque tu brazo se hace como brazo de Hulk, y todo
mundo cuando no saben lo que tienes, “hay qué te pasé en el brazo”. (“Maria
José™-T/7: 07-04-22)
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Ramirez-Perdomo (2019), afirma que la persona que padece ERC enfrenta un
importante cambio en su autoimagen: “al mirarse al espejo descubren el catéter colgando
esto les parece fuerte, llevandola a cuestionarse en qué momento ha pasado esto” (p.
382). “Ana” agrega que el tratamiento de hemodialisis provoca sintomas fisicos dificiles

de sobrellevar; asi lo dice

“Es lo que me hace salir con dolor de cabeza, otros dias ya salgo con muchisimo
escalofrio, con frio. Y la semana pasada también este me hizo un estudio, un
cultivo de hemodidlisis, porque tal vez haya una bacteria y me causaba muchos
escalofrios y si me sentia, pues triste, decia bueno, pero se me va a pasar. Y es
gue me decian, es que te vamos a tener que quitar el catéter y ponerlo del otro
lado”. (“Ana”-T/5: 24-03-22)

Una de las complicaciones adicionales es retirar y recolocar el catéter, lo que resulta
traumatico, sin embargo, es indispensable para la hemodidlisis. Otros sintomas fisicos
derivados del tratamiento es que genera dolores musculares generalizados, calambres
y vomitos. Asi lo dice “Alejandro”: “empecé a tener muchisimos calambres en todo el
cuerpo y cualquier comida que yo pues me entra, ya sea no sé un huevo o frijoles, yo
todo lo vomitaba (...) yo me senti muy mal, eh la vista se me empezé a nublar y hasta
me iba a desmayar. (“Alejandro”-T/2: 03-03-22). Moya Ruiz (2017), refiere:

A esto hay que afadir, que el tratamiento con HD puede condicionar que el
paciente sufra durante la sesion de didlisis episodios de hipotension, calambres
musculares, vértigos, nauseas, vomitos, cefaleas y riesgo de infeccion en el
acceso vascular, que unido a un horario estricto y pasar varias horas dializandose,

ocasiona que sientan que han perdido el control de su vida. (p. 49)

Todos los participantes expresaron de diversas maneras que los cambios, restricciones y
reajustes que se ven obligados a hacer, les cambiaron la vida, ademas de las implicaciones
de la ERC. La experiencia de enfermar les ha trastocado, ha sido la mayor crisis vivida;
solamente comparada con la muerte dicen algunos. Lo cierto es que la ERC deja a la

persona en una constante interrogante acerca de como y para que Vvivir.
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5.3 La espiritualidad ¢ esperanza, refugio, una forma de afrontar la enfermedad?

La persona con ERC, al reconocerse vulnerable y con una enfermedad que llega a ser
inevitable, busca desesperadamente nuevos propoésitos de vida, agota todas las
posibilidades y cuando no encuentra asideros todavia le queda un ultimo recurso; el
amparo y soporte de la espiritualidad. En la dimension espiritual encuentra el valioso
recurso que le faltaba y que le da un cémo y un para qué vivir; la oportunidad de encontrar
nuevos sentidos de vida. La vida con ERC se halla en la frontera de la muerte y cualquier
evento representa o significa un constante recordatorio de ello, por lo que, acceder a la
espiritualidad es un resquicio que le da un rumbo para seguir viviendo. Es de sobra
sabido que quien encuentra sentidos de vida en lo cotidiano y en las circunstancias que
le rodean tiene posibilidades para alcanzar mayores niveles en cuanto a la calidad de

vida.

Uno de los hallazgos encontrados en esta categoria es que, ante la posibilidad de la
muerte, encontrar en un Ser Superior la esperanza que faltaba, hace mucho menos
pesada la carga, es en la relacion con Dios en donde la persona encuentra respuestas
de por qué vivir lo que vive o para que sufrir y padecer una enfermedad tan cruel, asi lo

dice “Rosa”;

me gano el sentimiento por acordarme pues de, de, todo, todo lo que, lo que pasa
uno, que a veces dices Dios esta peleado conmigo, pero no, me han dicho varias
seforas, dice: “sabias que Dios le da las batallas a los mejores guerreros”. Yo le
digo: “no, pues a mi me ha de querer mucho le digo, porque me ha puesto
demasiadas le digo, pero gracias a El las voy sacando adelante y, y con la mano
de la Virgen. Yo me pongo en sus manos de la Virgen de Guadalupe, digo Madre

Mia ayudame cada que me levanto, ayudame a seguir mi dia”. (Rosa-T/2: 03-03-
22).

Es a través de la relacion con Dios en donde la persona busca en el sufrimiento una nueva

oportunidad de vida. Colocar la esperanza en un Ser Superior le da a la persona que padece

una enfermedad terminal, la posibilidad de resignificar su situacion y verla como una prueba

que esta destinada a vivir. Asi lo dice “Maria José”: “me dijo Dios, no estés planeando lo
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que a ti no te corresponde. Me dio una sacudida, pero jay Dios! y vaya sacudida” (“Maria
José”-T/7: 07-04-22).

Cuando la enfermedad es vista como una prueba de vida y se tiene la certeza de que con
ello se alcanza un bien mayor, se ha dado un significado que ofrece posibilidades al
desarrollo de la persona, lo que no sucede cuando lo que priva es el sinsentido. Para Rogers

(1964), cuando una persona

revisa sus interpretaciones rigidas del significado de su experiencia (...) aprende a
abrirse mas a toda su experiencia y a aceptar las pruebas internas y externas de esta.
Aprende a ser su experiencia, a ser los temidos sentimientos que ha tenido, asi como
los que ha considerado méas aceptables. Llega a ser una persona mas fluida, que

cambia y aprende” (p. 251)

Vivir la enfermedad como una oportunidad para ir mas alla de lo dificil, doloroso e ineludible,
disminuye el desgaste generado por querer cambiar lo que no se puede cambiar y favorece
percepciones mas flexibles de uno mismo y de los demas. La motivacion para el aprendizaje
y el cambio que surgen con la tendencia autorrealizadora de la vida, implica la “inclinacién
del organismo a fluir en todas las direcciones de desarrollo potencial, en la medida en que

estas experiencias sean enriquecedoras”, dice Rogers (1964, p. 251).

Gracias a la relacion con un Ser Superior, con Dios, enfermedad puede significar una nueva
oportunidad para valorizar la vida. Vivir es una oportunidad que se tiene al alcance cada
dia, cada momento. Una oportunidad para amar, disfrutar la familia, los amigos, las
actividades diarias, para realizar algunos proyectos personales, como lo dice “Luz”; “Para
mi lo que es significativo es este, valorar la vida, vivir el dia a dia por mi, por mi familia, por
mis amigos, disfrutar cada momento que estoy, que estoy viviendo y realizar esos proyectos
que tengo, quiero realizarlos” (“Luz’-T/2: 03-03-22). En palabras de Frankl: “el primordial
hecho antropolégico humano es estar dirigido hacia algo o alguien distinto de uno mismo
(...) tan solo en la medida en que alguien vive esta autotrascendencia de la existencia
humana, es auténticamente humano” (1994, p. 36 en Estrada, 2018, p. 76). El sentido de
vida le brinda a la persona la posibilidad de enfrentar, sobrellevar y resignificar el sufrimiento

gue la enfermedad presenta.
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Ante la pregunta ¢para qué vivir cuando una enfermedad limita o coarta la vida? la
persona con ERC responde identificando sus propdsitos de vida y los prioriza ante
cualquier circunstancia. En la espiritualidad, el sentido de vida se presenta como una
oportunidad para reacomodar y reorganizar las prioridades. Frankl (citado en Dahlke,
2002), dice que “el ‘deseo de sentido” es innato a la vida. Cuando se consigue interpretar
el sentido, se vence mejor la enfermedad» (p. 9). “Maria José” dice: “te cambia la manera
de ver la vida, valoras muchas cosas que no valorabas antes, o0 sea, que era que, no es

gue no las valoras, es que era como pues normal” (“Maria José”-T/7: 07-04-22).

La espiritualidad es un nuevo camino para vivir cuando el deseo mas importante es vivir
lo que se tiene y ello es posible cuando se tiene fe en algo o en alguien mas que da el

sostén que lo cotidiano dejo de dar. “Rosa” asi lo expresa:

“Le dije ‘ira Joaquin le digo las cosas son a la voluntad de Dios, si Dios me va a
dejar mas tiempo le dije, yo no tengo miedo de morirme le digo, y yo quiero vivir
mi vida contigo, feliz, contenta, con mi mama, con mi familia. Le dije hagan de
cuenta que imaginense que yo no estoy enferma, o siganle, hay que seguir
nuestras vidas asi sin pensar que estoy enferma, ni ustedes piensen que yo estoy
enferma”. (“Rosa”-T/2: 03-03-22)

Aunque la persona se encuentre sumamente limitada por una enfermedad, tiene la
libertad, no para cambiar la condicién de padecerla, pero si para elegir y tomar decisiones
acerca de como vivir lo que vive, y en la espiritualidad donde encuentra estas fortalezas,

como lo dice “Luz”:

Ahorita pues la verdad acepto ya que, que tengo insuficiencia renal y pues trato
de estar lo mejor posible fisica y emocionalmente. Entonces ya, creo que ya pasé
ese proceso eh, cuando tuve que aceptar dejar muchas cosas para para poder
tener esta tranquilidad que estoy teniendo ahorita también (“Luz’-T/2: 03-03-22).

Es gracias a la espiritualidad que la persona logra resignificar la enfermedad. La vida en
enfermedad es significada como una manera distinta de ser y de estar, al principio

dolorosa, impregnada de incertidumbre y muy dificil de sobrellevar. Sin embargo,
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siempre se tiene la posibilidad de resignificar este sufrimiento y convertirlo en una

ensefanza. Andrade (2015), asevera que

si logramos encontrar un sentido para vivirlo [el sufrimiento], vemos la razén
necesaria para seguir luchando a pesar de lo dificil que pueda resultar, con la
esperanza de un mafiana mejor, ya sea por el bien propio o el de un ser querido
al cual se le quiere brindar una ensefianza, un ejemplo de vida o un testimonio

para aquellas personas que sufren circunstancias similares (p.153).

103



5.4 ¢ Se aprende algo al estar enfermo... qué?

La persona con ERC, aun en condiciones criticas de salud, cuenta con opciones para
orientar su vida, sea hacia la evolucion y el crecimiento, o contrariamente, hacia la
involucion; orientacion que determinara la calidad de vida aun en su condicion enferma.
La enfermedad también es entendida como una oportunidad para el aprendizaje, aunque
las mas de las veces no se le vea asi, pues ello demanda la incorporacion de otros
marcos referenciales que ayuden a apreciar el potencial de aprendizaje que tiene todo
conflicto, incluso la posibilidad de la muerte. Mora (2018), dice que “como ocurre en las
enfermedades que tenemos mortales, la cercania con la muerte acrecienta el sentido de
la vida” (p. 5).

La persona que padece una enfermedad cronica, por dificil que parezca, cuenta con la
capacidad de entenderla y mirarla de otra manera, lo que ayuda a que pueda
sobrellevarla. Asi lo refiere “Alejandro”: “ya es como un estilo de vida, bueno, para mi,
porque pues ya tienes que aprender a vivir pues con la enfermedad y pues todo lo que

conlleva” (“Alejandro™T/7: 07-04-22).

El reconocimiento de que la ERC permanecera el resto de la vida da tiempo para que la
persona descubra sus recursos personales, para ello es necesario adentrarse en la
enfermedad y en sus significados, “Luz” asi lo dice; “pues tristeza, coraje, este y pues
qué significa, es una oportunidad de aprender de... pues eso, aprender, no todo es
eterno, este tienes que afrontar las situaciones como vengan, no a veces como Nosotros
quisiéramos” (“Luz’- T/6: 31-03-22).

Reconocer lo que la enfermedad va poniendo al frente, como emociones, significados,
anhelos, recuperaciones, etc. aporta vida. Sin embargo, dar este significado es algo poco
comun, pues por lo general, las enfermedades crénicas, debido al enorme malestar que
causan, despiertan reacciones que suelen ser dificiles de reconocer y mas aun, de
aceptar que forman parte de uno mismo. Cuando estas reacciones (sobre todo
emocionales) se sostienen, pueden valorarse de diferente modo, un modo que no se

conocia antes de la enfermedad, y que ahora se tiene la posibilidad de aprender.
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Otorgar significados favorecedores del bienestar, por dificil que parezca, ofrece un
aprendizaje que solo se logra viviendo lo que, irremediablemente, se tiene que vivir. La
disyuntiva es si se busca a toda costa eliminar tanto la enfermedad como sus sintomas (lo
gue generalmente es inutil), o “preferimos hacer el esfuerzo de reconocerlos como
indicadores y seguirlos”, como lo dice Dahlke (1998, p. 21). Cualquier manifestacion
corporal, y mas aun, tratandose de sintomas severos, como los de la ERC, pueden ser una
oportunidad de crecimiento cuando se les encuentra un sentido productivo en términos
frommianos; impulsores del potencial personal. Al respecto, se retoma la voz de “Ana”:
“pienso que una enfermedad no te va a detener, te va a detener hacer cosas que quieres,
este, pero no a echarle ganas, seguir por un propésito. El propésito pues de estar bien, de
llevar una vida mejor, como sea”. (“Ana” T/7: 07-04-22). Para ello es necesario darse cuenta
de las emociones que se encuentran involucradas con la ERC, ampliar el rango de
consciencia, reconocer lo que nos dicen las emociones y el sentido de vivir de cierta manera,
asumir la propia responsabilidad y tomar decisiones. Asi lo refiere “Maria José”: “si, me
sentia cansada, agotada, totalmente de... yo me imagino que estaba totalmente deprimida,
triste (..) pues me cambio la vida, ora resulta ser que Maria levantate y tienes que ser fuerte,
no hay de otra” (“Maria Jose”-T/8: 21-04-22). En palabras de Dahlke (2002); el cuerpo puede
“convertirse en el escenario donde se representen nuestras tareas para el crecimiento y el
aprendizaje” (p. 57). “Rosa” lo refiere asi: “yo a veces digo, son pruebas bien dificiles, pero
digo, hay que saberlas sacar adelante (...) me ha costado, pero ya después de un tiempo,
le vi el lado positivo de decir 0 sea no, yo no voy a dejar que la enfermedad me domine a
mi” (Rosa T/2: 03-03-22).

La persona, al expresar sus emociones, al integrarlas como parte de su vida y no de la
enfermedad, reconoce su valia personal. “Luz” agrega: “pues me siento muy valiosa (rie),
asi me siento, muy valiosa (...) si yo puedo ir dejando todavia huella en mi vida pues lo
voy a hacer. (“Luz” T/8: 21-04-22)

Al expresar y vivir las emociones que se le presentan, la persona puede orientarse al
desarrollo y darse cuenta que tiene opciones para hacer frente a la enfermedad, que
tiene el poder de decidir como vivirla y afrontarla, sea en funcién del crecimiento o lo

contrario. Puede entender las dificultades vividas y confiar en su sabiduria y en que
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cuenta con los recursos necesarios para afrontarlas. En palabras de “Maria-José”: “Y el
luchar por estar bien, porque no es nada mas este decir, ay, quiero estar bien, no, pues
uno tiene que hasta luchar para estar bien” (“Maria José”-T/7: 07-04-22). Rogers (1964),
hace referencia a la capacidad innata de cada persona para salir a flote ante cualquier
adversidad, a la tendencia al desarrollo que le permite resignificar e ir mas alla de la
dificultad y que “también se expresa en su tendencia a reorganizar su personalidad y su
relacion con la vida de acuerdo con patrones considerados mas maduros” (Rogers, 1964,
p. 42).

106



5.5 La Experiencia de expresarse y sentirse acompafado

La postura humanista en el abordaje de la enfermedad es favorecer la expresion de lo
gue se siente, se piensay se significa; lo primordial es la comprension de la experiencia.
Encontrar un espacio para compartir lo que se vive con personas que comparten un
mismo diagnastico es un recurso muy valioso en términos de calidad de vida. Cuando se
tiene la experiencia de no estar solo con una ERC, cuando se sabe que hay otros que
viven de manera semejante, que padecen y se enfrentan a situaciones similares, y que
incluso, en muchas ocasiones, se hallan en condiciones aun mas desfavorables da
esperanzas y la posibilidad de tener un aliciente, un incentivo para seguir adelante.
Compartir con otros hace mas leve la soledad, vivirse recibido, escuchado, acompafnado
y acogido son experiencias muy valiosas para quien esta necesitado. Ademas, gracias a
marcos de referencia ajenos a los propios, se aprecian matices distintos a lo vivido, lo
gue deriva en el enriquecimiento personal y en la creacién de nuevos significados a los
padecimientos de la Enfermedad Renal Cronica. El ser humano, deviene como tal,

gracias a las relaciones que establece y le constituyen.

Los integrantes del grupo expresaron que se vivieron recibidos, comprendidos y se
sintieron en un calido ambiente de respeto que favorecio la expresion abierta y franca de
su experiencia. Rogers (1964) dice que: “cuando [se] llega a experimentar que es
recibido, se produce un ligero aflojamiento y fluidez de la expresién simbdlica (p.124).
“Maria-José” asi lo dice: “no a cualquier persona le cuento lo que me pasa o lo que me
pasa en mi vida, y, la otra sesion, no sé, o sea me senti tan, tan a gusto, que dije algo
gue, la verdad no a cualquiera se lo digo o se lo cuento. Es lo mas, pues lo mas doloroso
de mi vida. (“Maria José” -T/3: 10-03-22).

Expresar lo que implica estar enfermo y las emociones que se derivan de ello con
personas que escuchan, que ofrecen una comprension empatica y la aceptacion sin
condiciones, favorece que, desde una condicion tan vulnerable, se potencialice la
tendencia actualizante que todos tenemos, segun Rogers (1985), y se oriente la vida y
la enfermedad hacia la biofilia, como lo dice Fromm (1975). La persona con ERC puede

encontrar los recursos que requiere para vivir con nuevas y mas productivas maneras,
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segun haga uso de su libertad. Rogers (1964), dice; “esta libertad es una condicion
importante en la relacion. Se trata de la libertad de explorarse a si mismo tanto a nivel
consciente como inconsciente, tan rapidamente como sea posible embarcarse en esta

peligrosa busqueda”. (p. 41); una busqueda que, ciertamente, no es sencilla.

Los participantes manifestaron sentirse parte del grupo, entendidos, valorados,
escuchados, comprendidos. Dijeron que soélo entre ellos podian entenderse porque
vivian el mismo dolor, que aunque la vivencia de la ERC era distinta en cada uno, tenian
similitudes, compartian los mismos temores y vivian las mismas emociones. “Ana” esto
dijo: “lo mejor es que entre nosotras nos vamos a comprender porque sabemos lo que
sentimos, tal vez no sintamos lo mismo, pero en ocasiones es lo mismo, este dolor.
(“Ana”’-T/2: 03-03-22). Y “Luz” agrega: “Lo mas significativo es que todos vamos aqui en
el mismo tren y que tenemos ganas de continuar nuestra vida, de tratar de hacerla lo

mas normal que se pueda. (“Luz’-T/2: 03-03-22).

Lo que le habia pasado a uno de los compafieros, a ninguno le era ajeno. Sentirse asi
les generd cierta felicidad y satisfaccion. Asi lo dijo “Alejandro”: “feliz de compartir pues
un, un pedazo de mi historia, de como paso todo esto de, pues lo que, de mi enfermedad.
(“Alejandro”-T/2: 03-03-22)

Esta satisfaccion revel6 como las personas se sintieron parte del grupo y que contaban
con la oportunidad de expresar y compartir lo que vivian y sentian. En palabras de “Maria
José”; “y pues, a mi me da mucho gusto conectarme porque la verdad, yo casi no tengo
amigas y no platico casi con nadie. Yo, es mi casa, mi trabajo, hemodidlisis y es como
una rutina diaria. (“Maria José” -T/7: 07-04-22). Rogers (1964), encuentra que cuando la
persona puede expresarse de manera libre puede experimentar la riqueza de su ser. El
grupo permitié que cada uno pudiera profundizar en esta riqueza, que, al hablar de su
enfermedad, como la vivian y expresar sus emociones, pudieran revalorizar su vida y sus

circunstancias; pudieran otorgar nuevos significados a lo vivido.
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5.6 El grupo como oportunidad para resignificar la Enfermedad Renal Cronica

Los participantes lograron conformar un grupo aun mediante dispositivos virtuales. Al ser
una poblacion altamente vulnerable y como todavia nos encontrdbamos en contagios por
COVID-19, la tnica opcion era conectarnos por plataforma virtual. Sin embargo, esto no
fue un impedimento para formar lazos de solidaridad, de apoyo mutuo, comprension y
un entendimiento compartido que abrié posibilidades de aprendizaje que no se dan en
solitario. Un espacio compartido donde el individuo es escuchado y se escucha, se
expresa y es recibido por otros, es una oportunidad para vivir de manera distinta, de
mejor manera, aun estando en una condicion tan penosa. “Luz” agrega: “me voy
contenta, me voy tranquila de que hoy nos escuchamos, platicamos, y este, cémo te digo,
pienso que, que a veces si me siento que nada mas a mi me esta pasando, pero no. Y
se siente mas bonito asi, cuando ya lo compartes con los demas y dices, él tiene esto, si
ellos pueden, ¢por qué yo no? (“Luz’-T/2: 03-03-22). Al respecto, Estrada (2018)

menciona;

Los espacios de trabajo grupal surgen a partir de la importancia de las relaciones
sociales y la vivencia con los otros, para promover la cultura del encuentro
existencial que permita comprometerse con uno mismo y con los demas para
favorecer procesos de apoyo mutuo Los grupos tratan proceso y problemas

emocionales, dirigiéndose hacia el descubrimiento del sentido de vida. (p. 79)

Cada participante ha vivido la ERC haciendo acopio de sus recursos personales, sin
embargo, en el momento en el que su experiencia fue compartida y recibida en un grupo,
se fueron dando nuevos aprendizajes, como lo expresé “Maria José”: “que todas somos
fuertes, que todas tratamos de salir adelante, que todas luchamos de una u otra manera,

gue no nos damos por vencidas, que luchamos.” (“Maria Jose”-T/2: 03-03-22).

Todos los participantes manifestaron que, no sentir que eran los Unicos que padecian
ERC, que no eran los unicos que sufrian y luchaban, les acercaba a los demas y a sus
luchas por seguir adelante. Se dieron cuenta que, aunque cada uno ha enfrentado
distintas batallas y ha vivido distintas complejidades, podian apreciar en sus

comparieros, animo, fuerza, entereza, esfuerzo y el impulso de seguir adelante y que
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esto les ayudd a apreciar su valia personal y a cambiar su actitud ante la enfermedad.
“Luz” asi lo dice: “a veces uno piensa que, pues que nada mas somos nosotros a los que
nos esta tupiendo duro y macizo, y no, o sea, este, estoy viendo que la situacion de
algunos de mis comparieros es mas dificil, y sin embargo, eh, tienen esas ganas de

seguir adelante. (“Luz’-T/2: 03-03-22). Al respecto, Rogers (1964) menciona:

Gradualmente el individuo posee en si la capacidad y la tendencia — en algunos
casos, latente — de avanzar en la direccion de su propia madurez. En un ambiente
psicolégico adecuado, esta tendencia puede expresarse libremente, y deja de ser

una potencialidad para convertirse en algo real (p. 42).

El grupo se present6 en la vida de los participantes como una oportunidad para
resignificar la experiencia de vivir con ERC. A partir de la relacion con los demas
encontraron en si mismos, con diferentes gradientes, el apoyo y la fortaleza para afrontar
lo que vivian de una forma mas propositiva. Gracias a la oportunidad que les presento el
grupo, la ERC no fue s6lo vista como una pesada carga, sino como una oportunidad de

desarrollo, como lo menciona “Rosa’”:

“Y lo que me llevo pues significativo es que me escuchan, me escuchan y
podemos apoyarnos entre, entre nosotros; nosotros como compafieros y echarle
ganas, seguir adelante, y estar siempre con la frente en alto, no bajar la guardia y

seguir y seguir y seguir adelante. (“Rosa” -T/2: 03-03-22).
Cuando Rogers (1964), hace referencia al encuentro interpersonal, dice que el individuo

experimentara y comprendera aspectos de si mismo anteriormente reprimidos,
lograra cada vez mayor integracion personal y sera mas capaz de funcionar con
eficacia, se parecera cada vez mas a la persona que querria ser, se volvera mas
personal, mas original y expresivo, serd mas emprendedor y tendrd mas confianza;
se tornara mas comprensivo y podra aceptar mejor a los demas, y podra enfrentar

los problemas de una manera mas facil y adecuada (p. 45).

El aprendizaje de ver la enfermedad como una oportunidad de crecimiento y descubrir

nuevas fortalezas y posibilidades para vivir mejor, fueron los objetivos planteados para
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este taller que formé parte de un “Proyecto de Intervencién”, y que, al parecer, se

cumplieron, aunque de manera diferenciada, en cada uno.
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CONCLUSIONES

En acuerdo con lo sefalado en el apartado anterior es que arribamos a las afirmaciones

siguientes y que se registran en tono conclusivo.

- Es fundamental ser acompafado en una experiencia tan dificil y dolorosa como
es recibir el diagnostico de una enfermedad vy vivir con ella a sabiendas que sera
irremediable, como es la patologia renal. El Desarrollo Humano se presenta como
una valiosa posibilidad para ello, particularmente porque prioriza la experiencia, la
valida como tal y favorece el entendimiento y la aceptacion tan necesarios para

encontrar sentido a lo que se vive.

El diagnéstico de la Enfermedad Renal Crénica se presenta de manera abrupta en la
vida de la persona, es un suceso inesperado, frustrante, angustiante y muy doloroso. Al
recibir el diagndstico se viven intensos temores en torno a la enfermedad y sus
significados, y también, ante la posibilidad de morir; la vida de la persona con ERC jamas
vuelve a ser la misma. Cuando la persona se entera de ello, sabe, aunque de inicio lo
niegue, que se encuentra ante una enfermedad cruel, demandante, brutal y que siempre
amenazard con arrebatarle la vida. Acompafiar este proceso desde el Desarrollo
Humano es crucial, pues permite que la persona pueda expresar sus emociones en un
ambiente donde no se le juzga, se le comprende y acepta. Expresar lo que significay lo
gue se siente al recibir el diagndstico, atender las emociones que devienen, escucharse
y comprenderse en el dialogo con las personas que le acompafian, abre la posibilidad de
aceptar y reconocer que se encuentra en una situacién que es y sera dificil, lo que ya
implica un cambio favorable en la vida; la aceptacion da mas vida que la negacién o el
rechazo. La expresion de la propia vivencia fuera de juicio ayuda a enfrentar la

enfermedad de mejor manera y encontrar en esta un aprendizaje.

Gracias a que en el grupo se propicio la expresiéon de emociones y significados en una
relacion de respeto, aceptacion incondicional positiva, comprensién empatica y
congruencia, sefialadas por Rogers (1984; 1985), las personas que conformaron el grupo
compartieron vivencias y emociones que no habian manifestado, se permitieron sentir y

expresar tristeza, angustia, coraje, desesperanza, miedo, pesimismo, desesperacion,
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etc., y compartieron experiencias dificiles y dolorosas que pudieron ver de nuevas
maneras. Profundizaron en lo que les sucedia y con ello, el aprendizaje que la

experiencia de vivir con ERC les habia dejado.

Constatamos la importancia de ser acompafiado en una experiencia tan dificil y dolorosa.
Facilitar el encuentro entre personas que comparten la misma condicién contribuye en la

resignificacion de la enfermedad, de la vida y también de la amenaza de morir.

- Aln en situaciones dificiles, en donde se pone en juego la vida, la tendencia

actualizante se encuentra presente.

No se esta preparado para afrontar una enfermedad como la ERC. Vivir con esta
enfermedad es una constante y siempre presente incertidumbre. Trae consigo cambios
repentinos, abruptos, angustiantes y dolorosos que condicionan a la persona a vivir
apegada a un tratamiento para sobrevivir. Cambia su modo de vida, sus rutinas, su
alimentacion, pierde independencia y la condicidon de sentirse y vivirse sana. Aln en
estas condiciones, en donde se experimenta la angustia de no saber como sera el
transcurso de la enfermedad y lo que pasara con la vida de todos los dias, la persona
gue padece una enfermedad cronica cuenta con el impulso al crecimiento que le brinda
la tendencia actualizante, que, al decir de Rogers (1964: 1985), se pone de manifiesto,
precisamente en las condiciones de mayor vulnerabilidad y sufrimiento. La persona
cuenta con la capacidad de reorganizar su vida hacia la evolucion, el desarrollo y el
aprendizaje, agrega Rogers (1964: 1985). Esta capacidad que es una invaluable ayuda
para encarar la enfermedad dia con dia, para otorgarle nuevos propadsitos y significados
a esta dificil carga, para reorganizar y atender las prioridades, es un motor para seguir

caminando con la familia, los amigos, los compaferos de didlisis, los integrantes del

grupo.

Padecer una ERC también es la oportunidad de reconocer las capacidades y recursos
gue se desconocian, como el entusiasmo de vivir cada instante y las ganas de seguir
adelante, aun si se va hacia la muerte. Es la enfermedad una oportunidad de aprendizaje

y de reconocimiento personal.
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- La Espiritualidad como recurso valioso para vivir y padecer una enfermedad

cronica inevitable

Facilitar reflexiones en cuanto al sentido de vida y del sufrimiento en pacientes con una
enfermedad cronica como lo es la ERC brinda la posibilidad de transformar esta
experiencia ineludible en una oportunidad para crecer. Ante la pregunta ¢ para qué vivir?
cuando la muerte se presenta como algo irremediable en un cercano plazo, la
espiritualidad brinda posibilidades a la persona que padece la enfermedad, de mirarse a
si misma, interiorizar en sus deseos y anhelos y transformar su experiencia de profundo
dolor en una oportunidad para cambiar la forma de vivir. Gracias a la intervencion pude
constatar que la persona puede resignificar una experiencia tan dificil y dolorosa de una
manera orientada al desarrollo. También que, gracias a la relacion espiritual con un Ser
Superior, puede revalorizar su vida, reorganizar y reconfigurar sus pilares fundamentales
y sus sostenes como son la familia y la relacion con los demés. Asi mismo, la
espiritualidad favorece que encuentre en si misma sus capacidades y fortalezas para
seguir adelante. Como lo refiere Frankl (1987; 2015; 2021). el valor supremo de toda
persona es darse cuenta de lo que es y lo que quiere llegar a ser. El encuentro con una
situacion irremediable puede abrir caminos, convertirse en un motivo de crecimiento y la

coyuntura para encontrar el amor y la aceptacion de uno mismo en el propio sufrimiento.
- Se puede conformar grupo aun en la virtualidad.

La persona que padece una enfermedad cronica puede sentirse escuchada y
comprendida, aun mediante un medio virtual. Puede vivir la experiencia de conformar y
ser parte de un grupo, gracias a que comparte con ellos la misma enfermedad.
Acompaiiar lo que significa vivir con ERC en un grupo que escucha y acepta con amor y
respeto a quien se expresa, favorece la reorganizacion de los significados de la
enfermedad, de los riesgos, situaciones y complicaciones que le acompafnan. Gracias a
este taller a distancia, corroboramos la enorme necesidad que tienen estas personas de
contar con un espacio calido, respetuoso, de confianza y seguridad, para manifestar lo

que viven, sienten y significan.
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La persona se siente parte de un grupo cuando acepta, valida y reconoce la experiencia
del otro, de su compafiero. Cuando el otro, de una u otra manera, no le es ajeno le ayuda
a reconocerse a si misma y a compartir y expresar de igual manera lo que le sucede,
esta viviendo y sintiendo. Aun cuando esta expresion sea a través de la pantalla de una
plataforma virtual, puede sentirse profundamente entendida y valorada. Compartir la
experiencia de vivir con ERC con otros, le ayuda a transformar los significados de vivir

con esta enfermedad.

El grupo fue una oportunidad para reconstruir los significados de la ERC, y también la
experiencia de cada uno de los participantes. Lo que habia sido vivido en solitario se
transformo gracias a un taller virtual. Aun con las complicaciones técnicas y tecnolégicas
gue tuvimos, como la disponibilidad para acceder a la plataforma, contar con internet y
un espacio privado para hablar en libertad. Este espacio fue valioso para cada
participante y les permitié expresar sus temores y angustias. Poco a poco, al compartir y
aceptar la experiencia del otro, fueron transformando la propia y reconstruyendo
significados. La motivacion de ser parte del grupo, de entender lo que el otro vivia y que
no era ajeno, permitié una interaccion respetuosa. Aln en la virtualidad, los participantes
expresaban sus experiencias unos a otros sin necesidad de que yo, como facilitadora,

promoviera la interacciéon; una dinAmica que se dio a partir de la tercera sesion.
- Acompanar a las personas que padecen ERC como facilitadora

Acompafar a una persona con una enfermedad que transforma su vida, su entorno, sus
prioridades, sus deseos y anhelos, fue una experiencia muy enriguecedora para mi. Me
permitié, por una parte, ser sensible a la necesidad de ser comprendido, entendido,
atendido y valorado y, por otra, reconocer la fuerza que genera sentirse escuchado.
Trabajar en un Proyecto de Intervencion que promueve el contacto humano y que este,
por situaciones especificas de COVID - 19, haya sido virtual, represent6 para mi un reto
profesional y personal. Escuchar con respeto las experiencias de los participantes,
acompanfarlos en su tristeza, dolor y angustia sin tener un contacto presencial o fisico
me represent0 un esfuerzo en cada sesion. Sin embargo, fue una experiencia muy

valiosa que me permiti6 entender que las relaciones pueden ser profundas
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enriquecedoras y cuando se ponen en practica los planteamientos del Desarrollo

Humano y de Carl Rogers (1964: 1985); aun en una plataforma virtual.

La experiencia vivida como facilitadora también fue una oportunidad para acompariar a
cada participante con todos mis sentidos y un esfuerzo para que, a través de la pantalla,
les transmitiera mi escucha, una presencia interesada, respetuosa y mi comprension.
Acompafar de esta manera transformo también mi experiencia de vida, ya que genero
en mi un profundo aprendizaje, no solo como facilitadora, sino como una persona que
puede, en algin momento, enfrentar una situacion dolorosa y angustiante. Puedo decir
gue también tuve aprendizajes de vida que alimentaron mi manera de relacionarme, de
escuchar, de estar y acompanfiar. Gracias a esta experiencia, la vida se me presentd
como una nueva oportunidad para vivir, reorganizar y transformar el sentido y significado
de estar viva; creo que esto fue asi para cada uno de los participantes ... y también para

mi.
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ANEXOS

ANEXO 1. “Entrevistas Exploratorias”.

PARTICIPANTE

“Maria José”

PARTICIPANTE

“Ana”

OBSERVACIONES

Fecha de Entrevista:
17 febrero 2022.

Edad: 40 afos

Edo Civil: Viuda

Hijos: 2 hijos, 25 afios (Hombrel) y 19 afios (Mujer).
Preguntas:

Me puedes comentar brevemente ¢COmo te encuentras
actualmente en tu estado de salud?

Me encuentro bien, tengo un afio que no voy a urgencias y
para mi eso es estar muy bien. Me he sentido muy bien, el
hecho de ir a urgencias quiere decir que estoy estable y
controlable

¢Desde cuando padece la ERC? Desde hace 20 afios.

¢,Cudles son sus principales molestias?
Se me baja la presién a veces.

¢Hay algo mas de la enfermedad que quiera decirme?
Si, que hay que ir a hemodidlisis y es medio molesto, no
puedes dejar de ir, tienes que estar ahi.

Disponibilidad de Tiempo: Si.

Accesibilidad a la plataforma: Si

OBSERVACIONES

Fecha de Entrevista:
21 febrero 2022.

Edad 40 afios
Edo Civil: Soltera
Hijos: 2 hijos. 18 afios (Mujer) y 16 afios (Hombre)

Preguntas:
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Me puedes comentar brevemente ¢Cémo te encuentras
actualmente en tu estado de salud?

Me he sentido muy bien, el Unico dolor que he sentido es el
de cabeza.

¢Desde cuando padece la ERC? Me diagnosticaron la
enfermedad hace 7 meses.

¢, Cudles son sus principales molestias?
No he sentido molestia alguna.

¢Hay algo mas de la enfermedad que quiera decirme?
Es una enfermedad nueva para mi, estoy aprendiendo,
pero me ha permitido continuar trabajando.

Disponibilidad de Tiempo: Si. Yo trabajo en GDL estoy
como responsable de una cocina con una familia, aqui
duermo, veré si puedo hacerme todos los dias el espacio.
Pero si

Accesibilidad a la plataforma: Si

PARTICIPANTE OBSERVACIONES

Fecha de Entrevista:

“Angelau 22 febrero 2022.

Edad: 52 afos
Edo Civil: Casada
Hijos: 2 Hijos hombres, 22 afios y 20 afos

Preguntas:

Me puedes comentar brevemente ¢(COmo te encuentras
actualmente en tu estado de salud?

Todavia no puedo caminar mucho, emocionalmente me siento
a veces deprimida a veces bien, tengo mis estados de animo
cambiantes.

¢Desde cuando padece la ERC?
En hemodialisis tengo dos afios.

¢ Cuales son sus principales molestias?
Me siento bien ansiosa, con ganas de correr.
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PARTICIPANTE

“Luz”

¢Hay algo mas de la enfermedad que quiera decirme?
No, eso, solo que me siento cambiante en cada rato.

Disponibilidad de tiempo: Si

Accesibilidad a la plataforma. Si.

OBSERVACIONES

Fecha de Entrevista:
22 febrero 2022.

Edad: 45 afnos

Edo Civil: Casada, sin hijos.

Preguntas:
Me puedes comentar brevemente ¢Coémo te
encuentras actualmente en tu estado de salud?

En mi estado de salud me siento bastante bien. Me
diagnosticaron ERC hace un afio, y me siento mejor que
hace un afio, los ultimos resultados que le llevé al doctor
fueron muy buenos, me dijo que estoy estable.

¢Desde cuando padece la ERC? Voy a cumplir un afio
en Mayo.

¢,Cuéles son sus principales molestias?

En lo fisico, no tengo mucha estabilidad, antes no podia
caminar ahora durante el dia en ratos, en lo animico me
desespera no poder hacer muchas cosas que hacia
antes. Ya puedo ahora ayudar en un negocio familiar igual
por ratos, pero si las principales molestias son de
cansancio.

¢Hay algo mas de la enfermedad que quiera decirme?

Pues trato de ver lo positivo de todo esto. No quiero verlo
gue me arruino la vida, es una forma distinta de vivir.

Si traigo un catéter, pero no lo siento tan fuerte, mas bien
lo que me desespera es depender de lo demas. También
a veces me siento mal por no poder comer muchas cosas
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gue me gustaban y el hecho de que no puedo consumir
suficiente agua.

Disponibilidad de tiempo: Si

Accesibilidad a la plataforma. Si

PARTICIPANTE OBSERVACIONES

Fecha de Entrevista:
Cnl ’ 23 febrero 2022.
Alejandro

Edad: 20 afos

Edo Civil: Soltero

Preguntas:

Me puedes comentar brevemente ¢Como te encuentras
actualmente en tu estado de salud?

No sabria como decirle, me siento bien, estable.

¢Desde cuando padece la ERC? Desde hace 4 afios.

¢, Cuadles son sus principales molestias?

Es algo estresante, hace como unos tres meses empeceé con
ataques de ansiedad, y es este pues muy feo.

¢Hay algo méas de la enfermedad que quiera decirme?
No, solo eso.

Disponibilidad de tiempo: Si

Accesibilidad a la plataforma. Si

PARTICIPANTE OBSERVACIONES
“Rosa” Fecha de Entrevista:
24 febrero 2022.

Edad: 31 afos
Edo Civil: Casada, sin hijos.
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Preguntas:
Me puedes comentar brevemente ¢COmo te encuentras
actualmente en tu estado de salud?

Pues ahorita tengo la presion que se me sube y se me baja,
pero todo lo demas normal.

¢,Desde cuando padece la ERC? Hace 7 afos.
¢Cuales son sus principales molestias?
Dificultad para respirar, de vez en cuando se me sube y se

me baja la presién o el azucar.

¢Hay algo méas de la enfermedad que quiera decirme?
No,

Disponibilidad de tiempo: Si

Accesibilidad a la plataforma. Si
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ANEXO 2. “Cuestionario de inicio de taller”

Pregunta 1:
encuentras al

taller?

.,Como

iniciar

Cuestionario de inicio de taller

te

el

». o«

“‘Angela”: “Me siento tranquila, me siento acompafiada pues
aparte de mis hijos y mi familia, mis hermanos, este si llegan
a veces a la soledad y pues es muy triste, pero gracias a ti
que, que nos estds ayudando también se siente un
acompanamiento” (“Angela”-IT/1: 24-02-22)

“Luz”: “Este, pues me llamo la atencion cuando nos invitaste
a este taller, el hecho de saber que hay gente en la misma
situacion que yo, es bueno compartir experiencias, eh no
todos tenemos la... qué te digo eh, el que nuestra familia nos
esté apoyando. Entonces si pienso que una forma de de
estar con nuestros compafieros, es esta compartiendo
nuestras experiencias, escuchando y quizd algo que
nosotros podamos compartir le puede servir a alguien mas.
Y yo en lo particular eh tengo el apoyo de mi familia, de mi
esposo, de amigos y y este me siento me siento bien, y
gracias por por estar en este taller, que este gracias a los
comparfieros también que que estan disponibles para miy yo
voy a estar disponible para ellos. (““Luz”-IT/1: 24-02-22)

“‘Rosa:” “Pues ahorita tengo la presién que se me sube y se
me baja, pero todo lo demas normal. Me siento motivada a
estar aqui, estoy muy contenta de conocer gente nueva y
aprender. Un poquito nerviosa también, pero creo que es
normal’. (“Rosa’IT/1: 24-02-22)

“Ana”: “Me siento bien, todo va muy bien con mi enfermedad
yo estoy aqui para seguir aprendiendo, me siento contenta,
estoy bien”. (“Ana”-IT/1: 24-02-22)

“Alejandro”: “Pues ahorita me siento bien, un poco nervioso
la verdad, no soy muy bueno hablando enfrente de... bueno
no enfrente, pero sino con muchas personas, me pone muy
nervioso, pero pues ah la verdad pues bien”. (“Alejandro”-
IT/1: 24-02-22).

“Maria José”: “Me encuentro muy bien, soy una persona que
no ha cambiado su vida, trabajo por mis hijos, tengo un afio
gue no voy a urgencias y para mi eso es estar muy bien,
estoy contenta de estar aqui” (“Maria Jose”-IT/1: 24-02-22).
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Pregunta 2: ¢Qué esperas

gue suceda en este taller?

Pregunta
gustaria

sucediera?

3:

¢Qué

que

te

no

», o«

“‘Angela”: “Pues que nos ayudes a aclarar todas nuestras
dudas, porque pues si hay muchas dudas que la verdad pues
a veces uno no entiende la enfermedad, pues ya estamos en
esto, pero a veces uno no entiende y y pues quisiera que a
veces tienes una duda y pues no sabes cémo aclararla.”
(“Angela”-IT/1: 24-02-22)

“Luz”: “Si este, mira lo que yo espero lograr en este taller, es
aprender de cada uno de nosotros, y lograr sobrellevar todo
esto para poder estar mas fortalecidos pues es una parte un
poco diferente de vivir, pero que no es el el fin del mundo y
simplemente es cambiar mi estilo de vida y pues aceptar que,
que es lo que me tocé. (“Luz’-IT/1: 24-02-22)

“Rosa:” “Yo espero que este taller pueda ser una herramienta
gue ayude a los demas y a mi a valorar la vida y a valorar €h,
eh lo que Dios nos da en cada momento y incluso en las
personas que nos rodean, que nos atienden, desde el
enfermero que nos atiende hasta usted doctora que esta
aqui con nosotros, nuestros familiares, mi esposo, no sé, es
un buen momento para valorar y conocer a mis companeros”.
(“Rosa”-IT/1: 24-02-22)

“Ana”: “Espero que sea una bonita experiencia para todos,
que podamos compartir y entender lo que vivimos y como
nos sentimos, este pues con la enfermedad”. (“Ana”-IT/1: 24-
02-22)

“Alejandro”; “Y pues este taller espero que nos ayude a todos
en cémo llevar sobre todo la enfermedad, y pues compartir
nuestras experiencias y todo lo que, pues conlleva lo de, ay,
lo de esta enfermedad”. (“Alejandro”IT/1: 24-02-22).

“Maria José”: “Hay no sé qué espero doctora, pienso que
serd un buen espacio para aprender y que todos vamos a
poder hablar de nosotros y conocernos, espero respeto, yo
daré lo mismo para mis compaferos y espero aprender”
(“Maria Jose™-IT/1: 24-02-22).

“‘Angela”: “Pues que no dejemos de aprender.” (“Angela”-
IT/1: 24-02-22)

“Luz”: “Que no nos vayamos a ir este como llegamos, sino
al contrario que crezcamos como humanos, que valoremos
el tiempo que estamos dedicando aqui y que tu no estas
dedicando. (“Luz’-IT/1: 24-02-22)

‘Rosa:” “Que no sea un espacio en donde no crezcamos,
considero que debemos aprovechar al maximo estar aqui,
compartir un pedazo de mi y estar para mis companeros”.
(“Rosa’-IT/1: 24-02-22)
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Pregunta 4: ¢Cuéles son
los temas que consideras
mas importantes que se

deberian de abordar?

“Ana”: “No me gustaria que no hubiera confianza y respeto
entre mis compafieros, que no se aprendiera y creciera’.
(“Ana”-IT/1: 24-02-22)

“Alejandro”: “Lo que si me gustaria que sucediera es que este
taller me pueda ayudar a llevarme, aunque sea un poco mas
de mas experiencia respecto a la enfermedad y ya sabiendo
un poco sobre nuestra enfermedad”. (“Alejandro™-IT/1: 24-
02-22).

“Maria José”: “Lo que a mi no me gustaria que sucediera es
que te fueras como llegaste, sino aprender” (“Maria José”-
IT/1: 24-02-22).

“Angela”; “La ansiedad, porque la verdad a mi me ha pasado,
no sé por qué, ya me conectaron y a los dos minutos ya
quiero que me desconecten, ya quiero que pasen las 3 horas
y media porque se me hacen muy largas, pues por la
ansiedad que ,que me da..” (“Angela”IT/1: 24-02-22)

“Luz”: “A mi me gustaria que tomaramos el tema sobre los
cuidados respecto a la alimentacion”. (“Luz’-IT/1: 24-02-22)
“‘Rosa:” “También quiero mas conocer sobre la enfermedad,
pero también quiero un espacio para mi, a veces siento
dificultad para respirar, de vez en cuando se me sube y se
me baja la presién o el azlcar y me gustaria controlar
también eso”. (“Rosa”™-IT/1: 24-02-22)

“Ana”: “Yo quisiera aprender mas de la enfermedad sobre
cémo cuidarme y estar mejor cada dia, me siento bien, estoy
bien, sélo que siento que hay muchas cosas de la
enfermedad que desconozco”. (“Ana”-IT/1: 24-02-22)

“‘Alejandro”: “Pues hablar seriamente sobre la enfermedad y
coémo sobrellevarla el dia a dia, y pues también como hacer
gue la mente se distraiga en otras cosas y no estar pensando
en en... que si estoy conectado que si me siento mal”.
(“Alejandro”-IT/1: 24-02-22).

“Maria José”: “Conocer todo lo de la enfermedad, eso del
peso seco, todo lo que se habla de la enfermedad que es
muy cruel, no sé y hablar también de lo molesto” (“Maria
José™-IT/1: 24-02-22).
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Pregunta 5: ¢(Qué se
ofrecen a ustedes y qué le

ofrecen al grupo?

”, o«

“‘Angela”: “Pues yo me voy a llevar un aprendizaje de este
grupo, voy aprender mucho” (“Angela”-IT/1: 24-02-22)

(173 »y, o«

Luz™: “Pues lo que me regalo este es tener una mejor
calidad de vida y este mi compromiso con el grupo es que Si
en algo mi experiencia les puede ayudar, este me encantaria
compatrtirla con ustedes”. (““Luz”-IT/1: 24-02-22)

‘Rosa”: “Ofrezco respeto y apoyo a mis compafieras y
compafieros, espero seguir estando con ustedes
compartiendo un poco de mi y aprendiendo”. (“Rosa’-IT/1:
24-02-22)

“Ana”: “Aprender de cada una de ustedes, y deveras este que
yo les pueda dejar de mi parte, ah mucho o poco, pero que
les pueda dejar algo, que todos nos ayudemos en la vida”.
(“Ana™-IT/1: 24-02-22)

“Alejandro”: “Eso pues seria estar en las nueve sesiones, ah
ir aprendiendo pues qué conlleva cada una de esas nueve
sesiones, y pues aprender de cada una de mis compafieras
porqgue pues todavia a mi me falta mucho por delante,
apenas tengo 20 afos y pues quisiera pues no decaer, y
pues ahi quedar, pues... y pues no sé.”. (“Alejandro”-IT/1.:
24-02-22).

“Maria José”: “Yo me regalo estar aqui, trataré de estar

siempre presente en el grupo y escucharlas y aprender”
(“Maria Jose™-IT/1: 24-02-22).
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ANEXO 3. “Cuestionario de fin de taller”

Cuestionario de fin de taller

Pregunta 1: ¢Qué fue para
ti lo mas significativo de

este taller?

Pregunta 2: ¢Cual fue el
aprendizaje mas
significativo que tuviste en

este taller?

“Luz”: “Creo que todo fue un aprendizaje para todos los que
hemos estado en las sesiones, tomé un poquito de cada
guien y este entonces creo que al contrario con lo que he
compartido con mis compafieros, contigo, este pues me va a
servir para yo también tener una mejor calidad de vida(“Luz’-
FT/9: 28-04-22)

“‘Ana”; “Este muy a gusto me senti, aprendi mucho, me
gustaron todos los temas, aunque a algunos no pude asistir
porgue pues ya que me sentia mal o asi. Pero me dio gusto
alcanzarlas hoy y aprender este maneras de alimentar cosas
gue uno ya sabe lo basico, pero si este aprendi cosas
nuevas. (“Ana”-FT/9: 28-04-22)

“Alejandro”; “Me gusté mucho, pues el compartir un poco de
mi vida y pues que no soy el Unico que pasa esto, y pues
también el escuchar a mis compafieras lo que pasan dia con
dia. Y pues lo que me llevo es eso, mas que nada’.
(“Alejandro”-FT/9: 28-04-22).

“Maria José”: “Pues doctora yo aprendi, pues aprendi de
todos, de todos se aprende muchisimo y aprendi de mi,
porque yo jamas soy tan de abrirme, tan de platicar lo que
me paso, 0 sea es algo que no me gusta platicarlo, no es facil
para mi. Y con usted fue como hilito de media, me fui como
hilito de media y pues me vi diferente y me senti diferente, y
muchas gracias.” (“Maria Jose”- FT/9: 28-04-22).

”, W

“Luz”: “Pues aprender a escuchar, a valorar, y este creo que
las 2 cosas mas importantes. Escuchar a mis compafieros y
entender lo que viven. Valorar mi vida y cada minuto”. (“Luz’-
FT/9: 28-04-22)

“Ana”: “Yo aprendi a, como a expresarme, a hablar de esta
enfermedad como algo normal y a decir lo que yo siento. Yo
siempre trato de hablar y expresar si estoy triste, estoy
enojada, estoy... yo lo expreso de una u otra manera. Pero
aqui aprendi, a hablar y expresar de la enfermedad, o sea de
hablar de esto que es algo para mi muy dificil y ya va a ser
normal y me senti mas entendida con personas que tenemos
lo mismo”. (“Ana”-FT/9: 28-04-22)
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Pregunta 3: ¢Cumplié con

tus expectativas el taller?

“Alejandro”; “Pues el saberme escuchado por mas personas
y eso me ayudo a valorarme mas, a conocer mis fortalezas,
y pues qué seria, llevar como se dice, llevarme como una
parte de cada quien, sobre esta enfermedad, un aprendizaje,
y pues que hay que echarle ganas.”. (“Alejandro”-FT/9: 28-
04-22).

“Maria José”: “Yo aprendi que no estamos solos, que no
somos los Unicos enfermos y que no somos los Unicos a los
gue nos ha cambiado la vida. Que habemos muchos y que
todos intentamos salir adelante de una u otra forma.” (“Maria
Jose”- FT/9: 28-04-22).

“Luz”: “Gracias por tu tiempo porque supero mis
expectativas”. (“Luz’-FT/9: 28-04-22)

“Ana”: “Me encanto estar aqui”. (“Ana”-FT/9: 28-04-22)
“Alejandro”; “La verdad si, aunque pues falte en 2 ocasiones,
pero si me gusté y pues muchas gracias por la invitacion y
pues por brindarnos un poco de su tiempo.”. (“Alejandro”-
FT/9: 28-04-22).

“Maria José”: “Claro que si doctora, estuvo muy bien todo.

Este pues qué le digo, pues que la voy a extrafar
muchisimo.” (“Maria Jose”- FT/9: 28-04-22).
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ANEXO 4. “Formato cuestionario de inicio de sesion”

Numero de Sesion:

Fecha de Sesion:

Preguntas a los participantes: Respuestas de los participantes:
Pregunta 1. ;Cémo estas el dia de

hoy? ¢como te encuentras?

Pregunta 2: ;Cémo inicias la sesion el

dia de hoy?

Pregunta 3: ¢Hay algo significativo

parati en este momento?
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ANEXO 5. “Formato cuestionario de fin de sesiéon”

Numero de Sesion:

Fecha de Sesion:

Preguntas a los participantes:

Pregunta 1: ¢Qué fue lo méas

significativo para ti de esta sesion?

Pregunta 2: ;,Como te vas de la sesion
el dia de hoy?
Pregunta 3. ¢Qué aprendizaje te

llevas?

Respuestas de los participantes:
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ANEXO 6. “Ejemplo de Bitacora”

ITESO.

MAESTRIA EN DESARROLLO HUMANO

IDI 11I-SUPERVISION

FICHA DE REGISTRO Y SISTEMATIZACION

Nombre del taller: “La Experiencia y el Significado de vivir con Enfermedad Renal Cronica

Facilitador (a): Libier Araceli Barba Garcia

Asesor (a): Dra Sofia Cervantes

Fecha: 01 de Marzo 2022

Sesion nimero: 2

Tema de la sesidn: “La experiencia de un diagnéstico inesperado”

1. LO CUANTITATIVO

1.1 Datos Generales

e Asistentes
Nombre

“Angela”

“Rosa”

“Ana”

Notas Importantes sobre el Tema Central

No Asistio.

Fue la primera vez que asisti6 al taller. Llego dispuesta y con
entusiasmo al grupo. Fue recibida en el grupo con respeto, esto
permiti6 que ella pudiera compartir su experiencia de recibir el
diagnostico de la ERC.

Asistio por primera vez al taller. Llego unos minutos tarde, ya que
acababa de terminar la sesion de hemodidlisis. Muestra interés en
ser parte del grupo, estuvo atenta y dispuesta a escuchar. Al final
compartio en el grupo su experiencia de recibir el diagndstico de
ERC.
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“Maria José”

“Alejandro”

“Luz”

Hablé sobre su experiencia de recibir el diagnostico de la ERC, se
mostré atenta y dispuesta a compartir en el grupo sus emociones
y su historia. Refirié la pérdida de su esposo, y compartié en el
grupo lo dificil que ha sido para ella esta pérdida; no ha podido
sobreponerse, expreso6 tristeza y refirid sentir una carga muy
pesada, pero con ganas de seguir siendo ejemplo para sus hijos..

Se mostrdé atento y dispuesto a escuchar, estar presente y
compartir su experiencia en el grupo. Mostré su interés en lo que
compartia cada participante. Habl6 sobre su experiencia de recibir
el diagnéstico de ERC, sobre lo dificil que fue ese momento y como
ha sobrellevado la enfermedad.

Muestra apertura, interés y compromiso de ser parte del grupo.
Fue la primera participante que compartio su experiencia de recibir
el diagnéstico de la ERC, tuvo apertura para expresar sus
emociones, hablo de las pérdidas de la enfermedad, de cémo ha

vivido esta pesada carga.

e Horadeinicio/horadeterminacion

Hora de inicio: 6 p.m.

Hora de termino: 8 10 p.m

1.2 Disefno de la sesion.

Sesion 2
Fecha:
03
Marzo
2022

La

experiencia
de un
diagnéstico

inesperado

Bienvenida a los participantes.

1. Encuadre del trabajo y objetivo de la sesién por parte de la
facilitadora

a. Actividad: “Cuestionario de inicio de sesion”.

La facilitadora pregunta a cada uno de los integrantes del grupo:

Nombre del participante: ¢Como estas? ¢Como se encuentran? ¢COmo
inicias la sesion? ¢Hay algo significativo para ti en este momento? La
facilitadora realiza anotaciones.

b. Objetivo de la sesion.

2. Actividades interactivas

a. Dinamica para “romper el hielo” en el grupo. “Me pica el cuerpo”.

El juego consiste en decir su nombre y hacer un movimiento con el cuerpo
para que el resto de los integrantes lo repliquen en el mismo momento. La
facilitadora inicia, “Hola soy Libier y me pica la cabeza” Los integrantes
gue la estan viendo por la camara deberan imitar en silencio el movimiento,
todos y todas deberan rascarse la cabeza.

Luego continla la presentacion con el grupo, de a uno deberan
presentarse y decir que parte del cuerpo le pica. Cada vez que una
persona se nombra y se rasca su parte del cuerpo, todos y todas deberan
imitarlo.

b. Desarrollo de la tematica: “Cuando recibi un diagndstico inesperado”.
Cada integrante compartird ¢como fue la experiencia del diagnéstico de
ERC?
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La facilitadora les comenta que la finalidad es que todos puedan hablar
sobre su experiencia del diagnéstico inesperado, les ofrece algunas
preguntas guia para que puedan compartir su experiencia: ¢Como lo
vivieron? ¢Quiénes estaban ahi? ¢Qué fue lo que sintieron? ¢ Qué fue lo
mas significativo?

Le brinda el espacio a cada participante para compartir.

3. Reflexién grupal

a. La facilitadora promueve la reflexién sobre lo que sucedié al compartir
la experiencia. ¢ Cémo se sintieron al hablar de la experiencia de cémo fue
recibir el diagndstico de ERC?

c. Para cerrar la actividad, se le pide a cada integrante nombrar en una
palabra como fue la experiencia del diagnéstico de la ERC. Las
aportaciones del grupo se irdn compartiendo en pantalla en donde se
encuentra el Letrero de Diagnostico de ERC.

4. Cierre

a. La facilitadora hace una sintesis de lo que se compartié en grupo y
agradece.

c. “Cuestionario de fin de sesiéon”

La facilitadora realiza las siguientes preguntas a cada uno de los
participantes, ¢ Qué fue lo mas significativo para ti de la sesion? ¢ Cémo te
vas? ¢ Qué aprendizaje te llevas?

5. Despedida

La facilitadora les pide que al finalizar la sesion completen la frase: “por
compartir en el grupo como fue mi experiencia de recibir la noticia de que
tengo o tuve ERC me regalo”: los integrantes pueden decir, una sonrisa,
un abrazo, etc.

1.3 ;. Se cumplié lo programado? Si/ no ¢por qué?

El objetivo de la sesidn era brindar el espacio para que cada uno de los participantes pudiera
compartir como fue su experiencia al recibir el diagnostico de Enfermedad Renal Cronica;
este objetivo si se cumpli6 ya que los cinco participantes pudieron compartir lo mas
significativo de su experiencia al recibir el diagndstico de ERC.

Se planeé que cada integrante posterior a compartir su experiencia nombrara en una palabra
como fue la experiencia de vivir un diagnéstico inesperado, sin embargo, esta actividad no
se realizo.

1.4 Recursos y fuentes utilizadas

Computadora, ZOOM Plataforma virtual; “Diario de campo”; “Cuestionario de inicio de sesién”

“Cuestionario de fin de sesion”.

15D.E.A.S
e Dificultades

Mencionaba desde la sesiébn nimero uno que consideraba que una de las principales
dificultades de la intervencion seria la inasistencia de los participantes, esto debido a
dificultades propias de la enfermedad y el tratamiento.
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e FErrores

Considero importante hacer referencia en el grupo que el poder activar las camaras puede
generar en el grupo mayor apertura y cercania. En esta sesidén no hice referencia de esto
y “Maria José” y “Alejandro” no las encendieron, sin embargo, sus participaciones
mostraron interés y compromiso al grupo.

e Aciertos

Para generar apertura al grupo les di algunas preguntas clave para que pudieran
compartir y enriquecer su experiencia al recibir un diagnéstico inesperado; les comenté
vamos a hablar sobre la experiencia de recibir el diagndstico de la Enfermedad Renal
Cronica, ¢, Hace cuanto fue? ¢ Como vivieron la experiencia? ¢, Qué fue lo mas significativo
para ustedes? ¢ Como se sintieron? ¢ Quiénes estaban con ustedes?

Cuando cada participante concluia su participacion, les pedia al grupo si tenian algo que
decirle a su compafiero; esto considero favorecié la union de grupo.

e Sugerencias

Considero que es importante hablar en la siguiente sesién sobre la participacion y
asistencia al grupo.

2. LO CUALITATIVO

2.1 Diario de campo

a. Relato descriptivo

Me conecte unos minutos antes para realizar las pruebas del equipo, hubo diez minutos
de espera, esto lo comente con los participantes que iban ingresando. La sesion inicio a
las seis con diez minutos de la tarde. Les di la bienvenida y agradeci nuevamente que
estuvieran conectados. En esta sesion acudieron cinco personas, “Alejandro”, “Luz”,
“‘Angela”, “Rosa”, “Ana” y “Maria José”. Les di la bienvenida a las nuevas participantes.

“Ana”, “Rosa” y “Maria José”.

Posterior a que se presentaron en el grupo, realicé el cuestionario de inicio de sesion y
cada uno fue respondiendo en el grupo. Se realizo dinamica para romper el hielo “me pica
el cuerpo”

La actividad méas importante fue cuando todos pudieron hablar sobre su experiencia al
recibir el diagnéstico de que padecian ERC, esta experiencia fue muy enriqguecedora ya
gue cada participante hablé de como vivié este sucedo inesperado y dificil, expresaron
sus emociones, temores y angustias, considero que este tema fue muy profundo y fue
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muy bien recibido en el grupo; cada participante compartié su experiencia y acompafio a
cada persona. Finalmente se realizé el cuestionario de fin de sesion.

b. Emociones vividas

Al inicio de la sesibn me senti preocupada, considero que a la expectativa de saber
quiénes se conectarian. Ya cuando inici6 la sesion me senti confiada y segura de mis
fortalezas y capacidades para facilitar.

Esta sesion para mi fue muy profunda por que los participantes hablaron de pérdidas y
de importantes cambios en su vida, en ese momento cuando cada uno iba compartiendo,
vivi momentos de tristeza, también me senti impotente cuando hablaban de que no
entendian por qué los cambios tan repentinos en su vida y la angustia de estar conectado
a una maquina, al finalizar la sesion me senti cansada, con dolor de cabeza, experimente
también al final ansiedad con la participacion de “Maria José”, ya que consideré que fue
un tema muy doloroso para ella (la muerte de su esposo) y estaba ya la sesion por
terminar.

c. Reflexividad

Considero que, si se ha generado en el grupo apertura y confianza, ya que al ser una
primera sesién en donde se comparte la experiencia, todos participaron, y, se mostraron
abiertos, con confianza y hablaron sobre sus emociones y sus pensamientos.

Como hice referencia, en esta sesién se abordaron temas de pérdidas, que considero
fueron muy profundos, me llevo la inquietud de revisarlo en clase ya que me cuestione en
como poder ayudar a resignificarlos.

“Luz’: Habl6 sobre la pérdida de pertenecer a un grupo y ser la cantante y tener que
renunciar a eso que amaba por la enfermedad y lloré.

“Ana”: Habl6 sobre los cambios que ha tenido y de la tristeza que sintié cuando recibio el
diagndstico, refirio que ya lloro lo que tenia que llorar, también reflejo tristeza.

“Rosa”: Hablé sobre la impotencia de no saber, por qué es que a ella le sucedi6 el
padecer la enfermedad y por qué fue tan repentino, refiere que necesita mas ser apoyo
para su esposo y su mama y no sentirse vulnerable.

“Alejandro”: Habl6 sobre los cambios repentinos que la enfermedad ha traido a su vida,
refiere que jamas se imagino estar enfermo de los rifiones, refirid que esto es algo muy
fuerte.

“Maria José”: Habl6 sobre su experiencia de la enfermedad desde hace 20 afios, sobre
la pérdida de su esposo y sobre la noticia de que su hija no puede ser donadora de rifion.
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2.2. Observaciones y reflexiones

a. Sobre la facilitaciéon

Empatia

Congruencia

Consideracion
positiva
incondicional

Clarificacion

Parafrasis

Reflejo

Sintesis

SESION 2

Considero que esta actitud la puse en practica durante la sesion.
Mostré comprension de los sentimientos, emociones y experiencias de
lo que cada participante iba compartiendo.

Considero que fui receptiva a lo que sucedia en la sesion, fui
observando lo que me sucedia y cuales emociones devenian y logré
comunicarlas.

Acepté y comprendi a cada participante, sin generar juicio sino respeto
a su experiencia. Muestro un genuino interés y un calido respeto por
la persona y su experiencia.

Considero que en esta sesioén utilice clarificacion.

Facilitadora: ¢ Cuando ta dices ya llore lo que tenia que llorar a que te
refieres?

“Ana”: Me refiero a que ya ni llorar es bueno, yo siento que si me pongo
a llorar me voy a decaer.

Facilitadora: Ya lloré lo que tenia que llorar es ya no quiero mas...
“Ana”: Ya paso, lo que sigue, ya acepté la enfermedad.

Facilitadora: Ya acepté la enfermedad, entiendo que la padezco, debo
afrontarla.

Me doy cuenta de que esta habilidad la he desarrollado en el
transcurso de la maestria y que es un recurso muy fuerte para generar
apertura y confianza.

“Luz”: Para mi lo que es significativo es valorar la vida, vivir el dia a
dia, disfrutar cada momento que estoy viviendo, realizar esos
proyectos que tengo y cumplir esas metas,

Facilitadora: muy bien continuar con propdsitos en la vida e irlos
cumpliendo

Considero que debo continuar desarrollando esta habilidad en las
siguientes sesiones ya que me parece fundamental reflejar el estado
emocional de los participantes.

Facilitador a “Luz”: Fue lo mas dificil y doloroso que has vivido.

En varios momentos realice sintesis, sobre lo que cada participante
decia y sobre lo que iba ocurriendo en la sesion.

“Maria José”: mis hijos son mi bandera mi ancla mi todo,

Facilitadora: me gustd mucho lo que dices, como la bandera es decir
como lo que presentas y como el ancla, lo que te sostiene.
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Sobre el facilitador (habilidades y actitudes puestas en juego).

Puse en juego las actitudes de comprension empatica, congruencia y consideracion
positiva incondicional. Debo continuar trabajando en la habilidad de reflejo.

b. Sobre las (os) facilitadas (0os) (aqui se da cuenta de las impresiones que se van
teniendo sobre la participaciéon de las personas; sobre sus respuestas o
reflexiones; sobre su avance, sobre los liderazgos, sobre emociones, sobre
preguntas, etc.

“Luz” se muestra muy comprometida al grupo y sincera, ha participado en las dos
sesiones, durante esta segunda sesion se mostré dispuesta y abierta.

“‘Rosa”. A pesar de ser su primera sesion refirié6 sentirse contenta, también mostro
confianza y apertura.

“Alejandro”: A pesar de que no ha encendido la camara, él ha asistido durante las dos
sesiones y se muestra dispuesto y comprometido, (ha referido ansiedad, dolor de
estbmago, percibo que sus emociones las somatiza).

“Maria José”: Mostré profunda tristeza por la pérdida de su esposo, se mostrd dispuesta,
fue su primera sesion.

“‘Ana”; A pesar de que lleg6 tarde por que estaba en tratamiento de hemodialisis, se
mostré abierta, participative y brindaba apoyo al grupo.

c. Sobre las interacciones grupales (sobre los grupos que se van creando, sobre la
cordialidad entre ellos, sobre las relaciones conflictivas, sobre el tipo de
comunicacién entre ellos, sobre liderazgos, etc.

Al finalizar la sesion los participantes refirieron que el compartir su experiencia les ayudo
a darse cuenta de que no estan solos, que hay alguien mas que vive y padece lo mismo,
hablaron sobre la fortaleza de vivir un sucedo tan inesperado y dificil y poder afrontarlo.
Expresaron emociones de satisfaccion y valia. Se sintieron parte del grupo. Al escuchar
la experiencia del otro pudieron aprender sobre si mismos.

Considero que esta apertura facilita la unién del grupo.
d. Sobre el tema central de la sesion
Se cumplié el tema central de la sesion.

e. Sobre objeto problema El Objeto de conocimiento de la propuesta de intervencién
es:

1. La experiencia de la ERC: Se cumplio este objetivo ya que se abord6 la experiencia del
diagnostico inesperado.
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Sobre objeto problema no. 2:

El Significado de vivir con la enfermedad: Se hizo referencia sobre el significado de la
enfermedad, como cruel, dificil, inesperada, dolorosa, que trae consigo cambios abruptos
en la forma de vivir.

Sobre objeto problemano. 3

La resignificacion orientada al desarrollo: Se hablo sobre la capacidad de afrontar la
enfermedad, sobre su valentia al sobrellevar el diagndstico y los cambios de vida.
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