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RESUMEN

Objetivo: Describir las experiencias, creencias y practicas de las personas con
ERC y sus cuidadores, asi como identificar barreras y facilitadores para el
seguimiento del régimen dietético que se les prescribe. Material y métodos: Se
realizé un estudio cualitativo, con disefio etnografico, se utilizé el muestreo tedrico
para la seleccion de informantes, se aplicaron como técnicas de recoleccion de
informacion entrevistas semi estructuradas, grupos focales y observacion
participante. Los datos obtenidos fueron analizados mediante analisis de
contenido tematico. Resultados: Los informantes sefialaron una serie de
experiencias entre las que destacaron la busqueda de atencién nutricional y el
intento de seguir su régimen dietético, en el primer caso mencionaron que no
todos han tenido acceso a la atencidon nutricional, por su parte quienes si lo han
hecho mencionan que nutridlogos, nefrélogos y enfermeras han estado
involucrados en el proceso lo que provoca que esta orientacién sea confusa y
repetitiva, respecto al seguimiento de la dieta comentaron que lo mas dificil de
intentar llevar el régimen prescrito es tener que dejar sus alimentos favoritos, la
monotonia y la insipidez de la dieta. En las creencias se destaca el hecho de que
consideran que la dieta es solo para personas sanas, que aun no llegan a
hemodialisis o para bajar de peso, ademas de que consideran que su seguimiento
puede llevarlos a la muerte. Las practicas que destacaron fueron un seguimiento
parcial del régimen dietético pues solo se siguen algunas recomendaciones y el
uso de medicina alternativa de algunos informantes. Las principales barreras
identificadas fueron la situacion econdémica, la disponibilidad y acceso a alimentos
adecuados para el consumo de personas con ERC, la falta de orientaciéon
nutricional y la ineficacia de la misma. Conclusiones: Es indispensable conocer
las experiencias, creencias y practicas de las personas con ERC y sus cuidadores,
ello nos permitira identificar en primer lugar cuales son las barreras que les
impiden seguir adecuadamente su régimen dietético, asi como identificar areas de
oportunidad para desarrollar intervenciones cercanas a su realidad y mejorar la
atencion que se les proporciona, todo ellos con la finalidad de favorecer el
seguimiento del régimen dietético, situacion que se vera reflejada en la
disminucion de complicaciones, mejoria de los sintomas y calidad de vida de las
personas con este padecimiento.

Palabras clave: enfermedad renal crénica, dieta, investigacion cualitativa



ABSTRACT

Objective: To describe the experiences, beliefs and practices of people with CKD
and their carers, and to identify barriers and facilitators to monitor the diet
prescribed to them. Material and Methods: A qualitative study with ethnographic
design, theoretical sampling for the selection of informants was used, semi
structured interviews, focus groups and participant observation were applied as
data collection techniques. The data obtained were analyzed using thematic
content analysis. Results: The informants identified a range of experiences which
highlighted the search for nutritional care and the attempt to keep their diet, in the
first case they mentioned that not everyone had access to nutritional care,
meanwhile those who have, mentioned that nutritionists, nephrologists and nurses
have been involved in the process causing this orientation to be confusing and
repetitive, about the diet compliance they commented that the hardest thing to
them was having to leave their favorite foods, monotony and blandness of the diet.
Beliefs highlights the fact that the diet is considered only for healthy people or who
has not begin any dialysis treatment, also they reported to believed that diet was
only to lose weight, plus they consider this diet could lead them to death. About
practices it was identified a partial compliance with the regime following only
dietary recommendations, they also reported the use of alternative medicine. The
main barriers identified were economic status, availability and access to suitable
for consumption foods by people with CKD, lack of nutrition counseling and
inefficiency of it. Conclusions: It is essential to know the experiences, beliefs and
practices of people with CKD and their carers, this will allow us to first identify what
are the barriers to properly follow a dietetic regime and identify areas of opportunity
to develop interventions that could be closer to their reality and improve the care
provided to this people, all of this in order to facilitate diet compliance, hopping this
will be reflected in the reduction of complications, improvement in symptoms and
quality of life of people with this condition .

Key words: Renal Insufficiency, Chronic; diet, Qualitative Research
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INTRODUCCION

La Enfermedad Renal Cronica (ERC) es uno de los principales problemas de salud
publica a nivel mundial. México ocupa el segundo lugar en incidencia de ERC con
aproximadamente 425 casos por millén de habitantes (1, 2). Esta enfermedad
constituye un reto para los servicios de salud por la cantidad de recursos
financieros, estructurales, tecnolégicos y humanos que requiere el tratamiento de
quienes la padecen, que incluye atencion médica, farmacoldgica, terapia de
remplazo renal, tratamiento nutricio y terapia psicoldgica. El presente estudio se

enfoca en el régimen dietético prescrito como parte del tratamiento nutricio.

La importancia del tratamiento nutricio radica en que permite evitar complicaciones
metabdlicas durante la enfermedad, retrasa la progresion del dafo renal y
mantiene el buen estado nutricio de las personas con ERC a través de la
prescripcion de un régimen dietético segun las necesidades individuales en cada
estadio del padecimiento, ello implica la restriccién de nutrientes como proteinas,

fésforo, potasio, sodio y el control de la ingesta de liquidos.

La adaptacion a este régimen dietético requiere que el individuo cambie su estilo
de vida y esto no se logra con facilidad, esta situacién se ha relacionado con
factores como la edad, sexo, nivel educativo, pobreza, acceso a alimentos

saludables y creencias del enfermo sobre su tratamiento (3, 4)

Si la persona con ERC no sigue este régimen puede presentar complicaciones
como la retencibn de liquidos, hipertension, proteinuria, hiperkalemia,
hiperfosfatemia, enfermedades o&seas, incremento de los niveles de urea y
creatinina. Todas estas alteraciones complican la condicién clinica del enfermo, lo
que reduce su calidad y esperanza de vida (5, 6).

Los cambios en el estilo de vida de la persona con ERC también afectan a sus

cuidadores primarios, familia y amigos, quienes se ven en la necesidad de



adaptarse a estos cambios para poder apoyar a sus enfermos en el cumplimiento

de este régimen, lo que puede llegar a deteriorar su entorno familiar y social.

Poco se conoce sobre lo que implica seguir este régimen dietético desde la
perspectiva de las personas con enfermedad renal y sus cuidadores, por ello el
objetivo que guio este estudio fue conocer las experiencias, creencias, practicas y
barreras de las personas con ERC y sus cuidadores sobre el seguimiento del
régimen dietético que se les prescribe, asi como los habitos alimenticios de las

personas con ERC de Villa de Reyes, SLP.

El presente documento se divide en nueve capitulos, en el primero se presenta la
justificacion para la elaboracion del estudio, el segundo detalla el marco tedrico
que sirvid como base para su desarrollo, en el tercero se encontraran los objetivos
que se buscaron a lo largo del trabajo, el cuarto capitulo describe la metodologia
que se siguid para lograr los objetivos de la investigacion, el quinto las
consideraciones éticas que guiaron su desarrollo, en el sexto apartado se
describen los resultados obtenidos, en el siguiente capitulo se presenta la
discusion de los mismos, en el octavo capitulo se describen las conclusiones a las
que se llegd con este trabajo y en el apartado final se presentan algunos

comentarios y recomendaciones.



. JUSTIFICACION

En la actualidad la enfermedad renal cronica (ERC) se ha convertido en uno de los
principales problemas de salud publica en el mundo, prueba de ello es el
incremento en la incidencia y prevalencia de este padecimiento. Entre los paises
con las tasas mas altas de incidencia destacan Taiwan, Estados Unidos y México,
este ultimo con una incidencia de hasta 425 casos por millén de habitantes, lo que

representa la segunda tasa mas alta a nivel mundial (1, 2).

En el 2011 la ERC ocup6 el onceavo lugar dentro de las principales causas de
mortalidad, provocando 11 920 muertes. Se espera que estas cifras lleguen a 160
mil para el 2025. En San Luis Potosi esta causa ocupé el decimosegundo lugar en

el 2011, provocando 213 defunciones (7).

La principal causa asociada con la ERC es la diabetes, siendo responsable de casi
el 40% de los nuevos casos a nivel mundial (8), se estima que en México provoca
entre el 51 y el 63% de los casos (9). Segun las estadisticas de la ENSANUT
2012 la proporcién de adultos con diagnostico médico previo de diabetes se
incrementd de 7 a 9.2% en los ultimos 6 afios, cifras que indican que el problema
de diabetes en nuestro pais sigue en aumento, y por lo tanto, la poblacidon en

riesgo de padecer ERC (10).

El impacto de esta enfermedad no radica unicamente en su prevalencia y
mortalidad, sino también en la demanda de recursos humanos, de infraestructura y
econdmicos que implica su tratamiento tanto a los sistemas de salud como a las
personas que la padecen y sus familias. EI manejo de las personas con ERC
implica no soélo un control farmacolégico y dietético estricto, sino también la

asistencia a las sesiones de terapia renal sustitutiva de 2 a 3 veces por semana.



Hasta el momento no se cuenta con un registro nacional de personas con ERC,
por lo que se desconoce con exactitud el numero de casos, y el tipo de terapia
sustitutiva que llevan. No obstante se ha estimado que existen 129,472 personas
con enfermedad renal cronica terminal ERCT, de los cuales 65, 006 no cuentan
con terapia de reemplazo, 19,097 se encuentran en hemodialisis y 45,369 en

dialisis peritoneal (11, 12)

El tratamiento de la ERC debe ser integral y multidisciplinario, en este sentido el
tratamiento nutricional juega un papel muy importante, ya que tiene como objetivos
evitar la progresion del dafo renal, a través de la prescripcion de un régimen
dietético segun el estadio de la enfermedad, lo que permitira reponer perdidas
nutrimentales, evitar complicaciones metabdlicas y desnutricion, consecuencias

muy comunes en las personas con enfermedad renal.

El tratamiento nutricional consiste en ajustar la ingesta dietética de proteinas y
micronutrientes, como fésforo, potasio, sodio y calcio, asi como controlar el
volumen de liquido consumido tanto en bebidas como en los alimentos. El ajuste
de estos requerimientos debiera ser realizado por el nutridlogo, quien en base a
parametros clinicos como el filtrado glomerular, excrecion de urea y creatinina,
potasio y fésforo séricos, peso seco y en su caso el peso interdialitico, prescribe la
restriccion ciertos alimentos en la dieta, ya sea por su contenido en proteinas o en
alguno de los otros micronutrientes, asi como la ingesta de liquidos recomendable
(6, 13).

En los primeros estadios de la enfermedad por lo general no se requiere terapia
sustitutiva, por ello la dieta es mas restrictiva, disminuyéndose el consumo de
productos de origen animal, leguminosas, frutos secos, algunas frutas y verduras,
asi como productos industrializados debido a su alto contenido en sodio y fosforo,
anadidos como conservadores. Cuando se llega a la didlisis las necesidades de

energia, proteina y micro nutrimentos se incrementan, principalmente por el



desgaste y perdidas nutricionales que pueden darse en el proceso. En el caso de
los enfermos que ya han sido trasplantados, la dieta ya no es tan restrictiva, y las

recomendaciones son mas parecidas a las de la poblacion en general (6).

Mucho se ha estudiado sobre el impacto epidemioldgico, clinico y econémico que
tiene esta enfermedad, sin embargo existen pocos estudios que describan lo que
implica padecer enfermedad renal cronica en las distintas dimensiones sociales,
tales como el ambito laboral, familiar e interpersonal, puesto que no es sodlo la
persona con la enfermedad quien debe ajustarse a los cambios que implica su
tratamiento, en la mayoria de los casos algunos miembros de la familia o personas
cercanas, quienes asumen el rol de cuidador(es), deben realizar estos cambios
con ellos para apoyarles en el cumplimiento del régimen dietético y el resto del

tratamiento.

Las circunstancias mencionadas en el parrafo anterior dan lugar a que sea mas
complejo para la persona con ERC seguir su tratamiento dietético. Se han
reportado altas cifras de no adherencia en quienes sufren este padecimiento,
aunque es de notarse que son distintas en cada rubro del tratamiento. Se ha
reportado que la no adherencia a la HD puede llegar a ser hasta de 32.3%, en el
caso de los medicamentos hasta un 81%, para la restriccion de fluidos hasta de
74% y para la restriccion dietética hasta de 82.4%. Cabe mencionar que las cifras
de no adherencia varian dependiendo de los métodos utilizados para cuantificar

esta cifra (3).

Es evidente que en los rubros del tratamiento que requieren una modificacion
mayor de los habitos y el comportamiento, es mas complicado seguir las
recomendaciones. Se ha reportado que existen diversos factores que influyen en
el cumplimiento del tratamiento entre ellos la edad, el sexo, el bajo nivel educativo,

la pobreza, situaciones relacionadas con el padecimiento como la gravedad y



discapacidad; e incluso factores relacionados con el acceso y la eficiencia de la

atencion sanitaria (4).

Existen también factores relacionados con la persona que tiene el padecimiento,
entre ellos la falta de conocimiento sobre éste o su tratamiento, sus actitudes y
habilidades, creencias y percepciones en torno al tratamiento, el apoyo de
familiares y redes sociales, la norma social e incluso la falta de acceso a los
alimentos recomendados, estos factores se han asociado al fracaso en el
seguimiento del tratamiento (4, 14, 15). También se ha reportado que si la persona
con ERC cree que los beneficios obtenidos seran mayores que las barreras para

cumplir con las recomendaciones, hay mayor probabilidad de que las siga (16).

Se han realizado estudios que exploran las vivencias de las personas con ERC en
varios aspectos, en estos trabajos los participantes han mencionado que para
sobrellevar las restricciones dietéticas y de fluidos que implica su tratamiento
afectan su vida personal y social (17). También se ha reportado que en algunas
ocasiones los enfermos consideran que la dieta que se les recomienda no
concuerda con lo que ellos identifican como una dieta saludable y que es muy

complejo adaptarla a los habitos alimenticios de los familiares (18).

Otros estudios desde la perspectiva de quien padece la enfermedad reportan que
la misma restriccion dietética y el resto del tratamiento pueden provocar
dificultades fisicas, psicologicas y sociales para el enfermo renal. Los hallazgo de
los estudios mencionados anteriormente dan cuenta de lo que implica para la
persona con enfermedad renal apegarse a las recomendaciones dietéticas y de
fluidos, ya que la decisién personal de seguirlas o no, puede ser determinada por
la interaccion de diversos factores, lo que a su vez afecta el quehacer de los
profesionales de la salud al complejizar el proceso de atencion hacia las personas
con ERC.

Cabe mencionar que todas estas situaciones requieren de intervenciones médicas

adicionales, por lo que se incrementa la necesidad de recursos humanos,



tecnologicos y farmacologicos, ademas de generar una mayor demanda de

servicios que aumentan los gastos del sistema de salud.

El papel del nutridlogo consiste no soélo en valorar el estado nutricio del paciente,
determinar requerimientos, y vigilar la ingesta alimentaria, sino también en ofrecer
al paciente y a su familia una alternativa de alimentacion adecuada y accesible,
aplicable a sus necesidades médicas y personales. Por ello es fundamental para
el nutridlogo conocer la perspectiva de los enfermos renales sobre su régimen
dietético, lo que permitira identificar barreras y facilitadores para cumplir con este

régimen.

La disponibilidad de esta informacién es de gran de importancia ya que favorecera
la practica tanto de los nutridlogos como de otros profesionales de la salud
permitiéndoles adecuar sus recomendaciones al contexto social, econdmico y
cultural de quienes padecen ERC. Todo ello para favorecer el cumplimiento del
tratamiento, lo que a la larga derivara en la disminucién de complicaciones, la

progresion de la enfermedad, y la mejora de la calidad de vida del enfermo.

Las preguntas que guiaron esta investigacion son ;Cudles son las experiencias,
creencias y practicas de los enfermos renales crénicos y sus cuidadores en torno
al régimen dietético en la ERC?, ;a qué barreras se enfrentan y qué facilitadores
tiene para seguir este régimen?, ;COomo es la alimentacion de los enfermos

renales de la comunidad de Villa de Reyes?



. MARCO TEORICO

Tradicionalmente en la biomedicina se han empleado los conceptos de
‘cumplimiento” o “adherencia” para explicar el por qué las personas con
determinada enfermedad siguen o no el tratamiento prescrito por el médico. Dicha
tradicion tiene sus origenes en el funcionalismo parsoniano, cuyos fundamentos
se encuentran en la teoria del rol del enfermo, donde se establece que el
“‘paciente” debe seguir una serie de indicaciones prescritas por el médico para
manejar su enfermedad. Sin embargo dicha tradicion no se interesa por las
experiencias, significados y practicas de los enfermos y sus familias. Por ello
aclaramos que el interés de este trabajo no fue abordar el asunto desde tales

categorias desarrolladas por dicho enfoque.

2.1 Definicion y diagnéstico de la ERC

Se conoce como enfermedad renal cronica a las alteraciones que afectan la
estructura y funcién del rifidén, teniendo como consecuencia un dafio renal que se

manifiesta con la disminucion del filtrado glomerular (1).

La ERC, por lo general se asocia con la presencia de enfermedades cronico
degenerativas como diabetes, hipertension, obesidad, enfermedad cardiovascular
e inclusive la edad. En los paises en desarrollo puede ser causada por infecciones
o la exposicidon a drogas y toxinas que afectan la anatomia del rifidn, no obstante
en la mayoria de los casos es dificil identificar la causa especifica. Estos
indicadores asi como los antecedentes heredofamiliares o de falla renal aguda

deben tomarse en cuenta para su deteccion (1).

Una vez identificados los sujetos en riesgo se realizan pruebas de laboratorio para

valorar la funcion del riidn, por ejemplo la medicion de creatinina sérica y



albumina en orina, lo que permite estimar la tasa de filtrado glomerular. Cabe
mencionar que la presencia de alguno de los 3 indicadores por mas de 3 meses es

suficiente para detectar la enfermedad.

La progresion de la enfermedad se presentara en distintos estadios, los primeros
son generalmente asintomaticos y reversibles. Esta evolucion puede darse en
cuestion de meses, aunque en la mayoria de los casos pueden pasar décadas
para que se presente. Existen cinco estadios de la ERC, los cuales se clasifican

de la siguiente forma de acuerdo con la velocidad del filtrado glomerular (1).

—  Estadio I: mas de 90ml/min por 1.73 m?
—  Estadio Il: de 60-89ml/min por 1.73 m?

—  Estadio Ill: de 30-59ml/min por 1.73 m?
—  Estadio IV: de 15-29ml/min por 1.73 m?

—  Estadio V: menos de 15ml/min por 1.73 m?

Alcanzado el estadio V, la falla renal es inminente y se considera insuficiencia
renal. Ademas de la reduccion del filtrado glomerular, esta enfermedad puede
generar complicaciones como mayor riesgo de enfermedad cardiovascular,
infecciones, discapacidad fisica y cognitiva, entre otras. Estas complicaciones
pueden evitarse si la enfermedad es diagnosticada a tiempo para iniciar el

tratamiento mas adecuado (1).

2.2 Tratamiento farmacologico y terapias sustitutivas

El tratamiento oportuno de la ERC no sdlo disminuye las complicaciones, también
disminuye la progresion de la enfermedad, ello se traduce en una mayor

esperanza y calidad de vida. Los lineamientos para el manejo de la ERC, varian



dependiendo del estadio, no obstante son incluyentes, ya que las pautas para los

ultimos incluyen las de los primarios.

En la practica clinica es comun el uso de guias para el manejo de pacientes
renales, a nivel mundial estas son desarrolladas por el Kidney Disease Improving
Global Outcomes (KDIGO), en colaboracion con diversas asociaciones entre ellas
la Australian and New Zealand Society of Nephrology, Caring for Australians with
Renal Impairment,Canadian Society of Nephrology, European Renal
Association/European Dialysis and Transplant Association (ERA/EDTA), European
Best Practice Guidelines (EBPG), National KidneyFoundation (NFK) Kidney
Disease Outcomes Quality Initiative(KDOQI), y United Kingdom Renal Association

(1).

En Meéxico las pautas para el tratamiento de la insuficiencia renal pueden
encontrarse en las guias de practica clinica de la Secretaria de Salud. En ella se
incluyen lineamientos de las guias KDOQI y KDIGO. La creacion de estas guias
permite que el manejo del paciente en los primeros estadios sea llevado por
médicos generales o sin especialidad en nefrologia, no obstante se recomienda

que sean referidos a partir del estadio V.

El tratamiento es complejo, en los primeros estadios incluye el manejo
farmacoldgico con diuréticos, ECA’sy BRA's, asi como la restriccion dietética de
proteinas, potasio, fosforo, sodio y liquidos. A partir del estadio V el paciente debe
iniciar alguna modalidad de terapia sustitutiva, continuando con el control
farmacolégico y la restriccion dietética. Se recomienda la participacion de
nefrélogos, enfermeras, nutriélogos, trabajadoras sociales y psicologos durante el
proceso ya que se requiere de la modificacion de estilos de vida y la eliminacion

de conductas de riesgo (20).
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El deterioro de la funcion renal aumenta dando lugar a los diferentes estadios,
tarde o temprano este deterioro ocasiona la necesidad de algun tipo de terapia
sustitutiva, la cual reemplaza algunas funciones del rifién. Existen dos tipos de
terapias sustitutivas, la didlisis, que puede darse en diferentes modalidades y el
trasplante renal. La seleccién de alguna u otra terapia dependera principalmente
de las circunstancias de la persona que la padece, dependiendo de cual se adapte

mejor a su estilo de vida, recursos y servicio de salud disponible (21).

El objetivo de la didlisis es la excrecién de sustancias en la sangre, y la regulacion
del medio intra y extracelular, existen 3 modalidades, la dialisis peritoneal
automatizada (DPA), la dialisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA) vy la
hemodialisis (HD).

a) Dialisis peritoneal
La dialisis peritoneal consiste en conectar una bolsa con el liquido de dialisis hacia
una cavidad en el abdomen, utilizando un catéter. El liquido de dialisis atraviesa la
membrana peritoneal, y posteriormente es drenado a la bolsa junto con las
sustancias de desecho. Es conveniente utilizar un catéter flexible de silicon con 1
0 2 mangos para anclarlo, de este modo se previenen las infecciones por via
ascendente. Las complicaciones mas comunes son la infeccion del tunel por

donde pasa el catéter y del sitio de salida, las fugas y la disfuncion del catéter.

La solucion de dialisis empleada en la DP contiene glucosa como agente
osmotico, y existen en diferentes concentraciones para obtener distintos grados de
filtracion. Recientemente se han propuesto otros agentes osmoticos, como la
icodextrina, debido a que las soluciones con glucosa causan dafo a la membrana
peritoneal y producen complicaciones como hiperglucemia, hiperinsulinemia y

obesidad.

11



Como se menciono anteriormente, existen 2 tipos de DP, la primera, es la DPCA,
la cual es muy popular debido a que el proceso puede ser ejecutado por el
enfermo en su domicilio, por lo general este proceso consiste en 2 o 3 recambios
de 1.5-2.5 L/dia, cada uno de 4 y 6 horas por la mafana y una sesién nocturna
con duracion de 8 y 9 horas. Es importante mencionar que la bolsa de entrada y
de salida, se encuentra conectada al catéter a través de un tubo en forma de “Y”,
lo que disminuye el riesgo de peritonitis ocasionado por la manipulacion del

catéter.

b) Dialisis peritoneal continua ambulatoria
El segundo tipo, es la DPCA, en las ultimas décadas ha aumentado su uso en
comparacion con la DPCA, sobre todo en EU, esto se debe a que hay una mejor
excrecion de volumen y depuracién de las toxinas en sangre, ademas el horario
para su aplicacion es mas conveniente ya que se realiza por la noche durante 9
horas, con 3 a 7 ciclos, de 1.5 a 2.5 L. Para la seleccion de una u otra modalidad
se recomienda tomar en cuenta la capacidad del sujeto para ejecutar la dialisis y

su nivel socioeconémico.

La intensidad del régimen de DP prescrito debe individualizarse de acuerdo a las
caracteristicas clinicas de la persona con ERC, la depuracion lograda sera una
suma de la funcion renal residual y el efecto mismo de la dialisis, es por ello que
una vez alcanzado el grado de depuracion minimo el incremento de la dosis no
producira ningun beneficio en el enfermo, por el contrario podria traer

consecuencias por sobreexposicion a la glucosa y altos costos.

¢) Hemodialisis
La HD es un proceso que consiste en bombear sangre a través de una membrana
semipermeable extra corporal, a contracorriente del liquido de dialisis, con la

finalidad de eliminar moléculas y sustancias toxicas, este proceso se da por
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transporte pasivo siguiendo un gradiente de concentracion.Tiene 3 componentes

principales:

1) Dializador: un dispositivo plastico con una membrana semipermeable, a
través del cual se difunde el liquido.

2) Liquido de didlisis: es una sustancia que puede ajustarse segun los niveles
plasmaticos de electrolitos y azoados previos a la dialisis.

3) Sistema de transporte: que comprende una bomba de sangre, un circuito

hematico, un circuito de dializado y el acceso a la didlisis.

Actualmente el flujo sanguineo alcanza una velocidad entre 250 y 500ml/min en la
maquina de dialisis. El paso de las moléculas a través de la membrana estara
condicionado por su tamafo y su carga, de tal forma que las mas pequenas se
difunden con mayor facilidad, el paso de las moléculas mas grandes dependera de
las caracteristicas del dializador. Las membranas semipermeables pueden ser de
celulosa, semisintéticas o sintéticas, en la actualidad las mas utilizadas son las
sintéticas ya que son biocompatibles y tienen un mayor coeficiente de difusién
(12).

Para realizar la hemodialisis es necesario establecer un acceso vascular, los mas
comunes son la fistula intravenosa (FAV), el injerto y el catéter central. Cualquiera
que sea el tipo que se elija, se debe de cumplir con ciertas caracteristicas: permitir
flujos sanguineos altos, uso inmediato sin necesidad de punciones, una vida
media prolongada, una tasa de complicaciones baja, ser comodo para el portador,
y un efecto cosmético minimo. Se ha encontrado que la FAV tiene menos

complicaciones y es mas econdémica.

La HD debe iniciarse cuando la depuracién de creatinina se encuentra entre 15y
10ml/min, y creatinina sérica entre 6 y 8mg/dl para diabéticos y no diabéticos,
respectivamente. Aun iniciada la terapia debe existir una funcion renal residual

para evitar la uremia.
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Posteriormente debe elegirse algun tipo de HD, esta puede ser de bajo flujo que
utiliza una membrana de baja permeabilidad y con poros pequefios, la de alto flujo
donde el tamafio de los poros es mayor por sus membranas de alta permeabilidad,
y la hemodiafiltracion que precisa membranas de alta permeabilidad, eficiencia y
flujo, monitores complejos, control estricto de la ultrafiltracion y un liquido de
dialisis de alta pureza. La eleccion de la modalidad dependera de caracteristicas
como la edad, superficie corporal, patologia comodrbida, acceso vascular,

evolucion clinica y situacion respecto al trasplante.

Existe controversia sobre cual de las modalidades de dialisis es la mas
conveniente, se ha reportado que la DP mantiene una mejor funcion residual, sin
embargo se asocia con mayor riesgo cardiovascular sobre todo en adultos
mayores, diabéticos y cardiopatas, aunado a ello el riesgo latente de peritonitis y
otras infecciones, consecuencias que impactan negativamente en la evolucién de
la patologia y el estado de salud del enfermo. En términos de sobrevida, la HD se
asocia con mejores resultados sobre todo a partir del primer afio, aunque en
pacientes jovenes no diabéticos la DP ha demostrado una mayor sobrevivencia
(22).

En resumen no existe evidencia contundete sobre el triunfo de una modalidad
sobre otra, hasta le fecha se recomienda que la eleccion se haga con base a las
caracteristicas socio demograficas, estado clinico y preferencias de quien recibira
el tratamiento, aunque en la practica a la mayoria de los informantes no se les

tomod en cuenta.

d) Trasplante renal
El trasplante renal, ha sido considerado como la mejor terapia sustitutiva por los
profesionales de la salud, ello se debe a que tiene mejores resultados en cuanto a
costos y calidad de vida. Este procedimiento consiste en colocar el érgano solido

trasplantado en la parte baja del abdomen y conectarlo a las venas y arterias
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correspondientes para que este pueda realizar sus funciones, como producir orina,
secretar eritropoyetina, eliminar desechos, etc. Este es el unico tipo de terapia

sustitutiva que previene la uremia (23).

En la mayoria de los casos, después del trasplante se logra estabilizar la funcion
renal, ello optimiza el metabolismo energético y recupera el balance de electrolitos
perdido a consecuencia del estado urémico. Aunado a estos beneficios en el
estado clinico del enfermo, se disminuye la probabilidad de mortalidad de las
personas trasplantadas en comparacién con aquellas en dialisis o en espera de un
trasplante. Cabe mencionar que se ha documentado una mayor sobrevida en los
enfermos que se trasplantan de forma temprana, y no estuvieron en dialisis

previamente (24).

La seleccion de los candidatos al trasplante es un proceso complejo y minucioso,
en el que se debe elegir la mejor opcion para evitar la pérdida de érganos
donados. Para ello se debera realizar una historia clinica completa, por un equipo
multidisciplinario, que incluya varios especialistas del area de la salud, incluyendo

trabajadores sociales y laborales.

Se recomienda que el paciente sea referido para el trasplante cuando la
enfermedad continua progresando o si el enfermo presenta una tasa de filtrado
glomerular igual o menor a 30ml/min. Algunas causas para indicar un trasplante
renal son: glomerulonefritis, diabetes, hipertension, rinones poliquisticos, neoplasia
renal, enfermedad tubulo intersticial, glomerular o vascular, y la falla de un injerto

previo.

Esta contraindicado realizar el trasplante en los siguientes casos: el receptor tiene
esperanza de vida menor de 2 afios, en caso de infecciones que pongan en
peligro al sujeto, cancer, enfermedad cardiovascular no controlada, enfermedad

psiquiatrica y si el receptor no se apega al tratamiento. Cuando se esta valorando
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el trasplante en adultos mayores deben considerarse diversos factores ya que su

condicion afectara la calidad de vida y sobrevivencia del enfermo.

El 6rgano donado puede tener 2 origenes, donador vivo o cadavérico, el donador
cadavérico debera contar con diagndstico de muerte cerebral, tener entre 3 y 65
afnos, grupo sanguineo compatible, sin enfermedades cronicas, malignidad,

infecciones activas, historial de uso de drogas intravenosas y prostitucion.

En caso de donador vivo, se realizara una valoracién clinica, con base a los
siguientes criterios de exclusion: HTA, diabetes mellitus, proteinuria mayor a
300mg/24hrs, tasa de filtrado glomerular anormal para la edad, micro hematuria,
obesidad (IMC= 30), infeccion cronica activa, riesgo alto de tromboembolismo,
enfermedad pulmonar crénica, cardiopatia, neoplasias con propension a recidiva
tardia, antecedentes de urolitiasis bilateral o de repeticion, VIH positivo o

embarazo (25).

Cabe mencionar que hay muchas implicaciones éticas con respecto a la practica
de trasplantes, sobre todo cuando es de donador vivo, ya que existen algunas
complicaciones como parte del proceso por ejemplo el desarrollo de ERC e incluso
la muerte prematura de los donadores. Para evitar conflictos éticos, el donador
debera someterse a una evaluacion psicosocial, con el fin de constatar que no
existe algun beneficio secundario o coercion sobre el donador ya sea de los
familiares o del equipo médico, una vez constatado se solicitara la firma del
consentimiento informado, y se le dara a conocer al donador que puede

abandonar el proceso si lo cree conveniente (25).

2.3 Tratamiento nutricio en la ERC

El manejo nutricional tiene como objetivos retrasar la progresiéon de la enfermedad
y evitar la aparicion de complicaciones, para ello se debe evaluar y monitorear el

estado nutricio del enfermo, asi como realizar los ajustes necesarios a su ingesta
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dietética, restringiendo nutrimentos clave como proteinas, fosforo, potasio y sodio,

entre otros, lo que deriva en la limitacion del consumo de varios alimentos por su

alto contenido en estos nutrimentos (Cuadro 1). Cabe mencionar que los ajustes

dependeran de las condiciones particulares del sujeto.

CUADRO 1. Alimentos restringidos para personas con ERC

Altos en potasio

Altos en Fosforo

Altos en Sodio

Acelga Frijol Enlatados
Apio Garbanzo Encurtidos
Brocoli Germinado de soya Galleta salada
Calabacita Lenteja Hojuelas de maiz
Champinon Soya Hojuelas de trigo
Cilantro Avena Hot cakes
Espinaca Palomitas Pan de caja
Jitomate Pan integral Tortilla de harina
Lechuga Pan de hot dog Papas fritas
Nopal Pan tostado Camarédn
Perejil Hot cakes Cecina
Rabano Tamal de carne Jamon
Romeritos Bisquet Pechuga de pavo
Verdolaga Pechuga de pavo Queso fresco de cabra
Ciruela Charales secos Queso asadero
Durazno Higado de pollo y res Salchicha
Fresa Pescado blanco Moronga
Guayaba Queso de cabra Vinagreta comercial
Kiwi Leche de vaca Cacahuate japonés
Mango manila Leche en polvo Chorizo de pollo
Meldn Yogurt natural Chistorra
Naranja Jocoque Aderezos
Tuna Leche de soya Salsa catsup
Helado

Fuente: Sistema mexicano de equivalentes para pacientes renales (26).

Dadas las caracteristicas de los enfermos renales, la National Kidney Fundation

ha propuesto utilizar la Valoracion Global Subjetiva para evaluar su estado

nutricio. Este instrumento toma en cuenta los cambios de peso en los ultimos 6
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meses, el consumo alimentario, los sintomas gastrointestinales, y la presencia de

cambios en el tejido subcutaneo y la masa muscular (21, 27).

Durante la ERC, pueden presentarse diversas alteraciones, es comun encontrar
enfermos con malnutricion  proteico-energética, anemia, hiperfosfatemia,
hiperkalemia, hipernatremia, descontrol de la presion arterial, entre otras. Esto por
lo general se atribuye al hipercatabolismo y la anorexia que provoca el proceso
patolégico, una dieta inadecuada, la presencia de comorbilidades e incluso a la
didlisis. En este sentido el tratamiento nutricio es esencial para evitar o disminuir el
impacto de estas complicaciones, por lo que debe iniciarse prematuramente y

darle seguimiento en todos los estadios de la enfermedad.

a) Nutricién previa a la didlisis
Los requerimientos energéticos de los enfermos renales, generalmente se
calculan con base a su peso ideal, mismo que puede calcularse a partir del IMC, si
este se encuentra entre 20-25 kg/m? se considerara como peso ideal, aunque se
debe ser cuidadoso al tomar el peso ideal ya que se podria subestimar la ingesta
energético-proteica (6). Teniendo en cuenta el gasto energético elevado, el
desgaste proteico-energético y el catabolismo, el consumo de calorias diarias
debera ser suficiente para evitar la pérdida de proteinas, se recomienda entre 30-

35 kcal/kg/dia en pacientes no dializados (21).

La dieta del paciente renal debe ser restringida en proteinas, en los estadios del |
al IV puede permitirse una ingesta proteica de 0.8gr/kg/dia, aquellos con filtrado
glomerular menor a 25 ml/min deben iniciarse con 0.6 gr/kg/dia (21), este rango
estabiliza o disminuye la albuminuria, la reduccién de la tasa de filtrado glomerular
y retarda la progresion de la enfermedad. Es probable que la ingesta de dietas
hipoproteicas provoque malnutricion por lo que se debe garantizar no solo la
cantidad sino la calidad proteica de la dieta, para ello se sugiere la suplementacion

con amino acidos (28, 29, 30).
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Otra restriccion dietética, es la disminucion en el consumo de sodio, el aumento de
este electrolito puede provocar hipertension, disminucién del filtrado glomerular,
proteinuria y por lo tanto agravar la falla renal. La ingesta recomendada es de
menos de 2.4 g de sodio al dia o menos de 6g de sal de mesa. La dieta DASH
puede prescribirse a pacientes en estadios | y Il, no se recomienda en los

siguientes estadios por su alto contenido de proteinas, potasio y fésforo (31).

Con respecto al fésforo y potasio, la restriccion dietética obedece a la disminucion
de la capacidad del rindn para su excrecion, se recomienda que la ingesta de
ambos no sobrepase 1gr/dia, también se recomienda limitar el calcio dietético a

menos de 2 gr/dia ya que pude actuar como ligador de fosforo.

La ingesta de liquidos forma parte de la dieta habitual, en el caso de las personas
con ERC al existir una disminucion de las funciones del rindbn se produce la
retencion de liquidos por lo que su consumo debera ser proporcional al volumen
excretado mas 500 a 1000 ml (28).

b) Nutricién en Dialisis
En los pacientes que se someten a cualquier modalidad de didlisis, la malnutricién
proteico-energética puede ser causada por factores asociados al mismo proceso,
por ejemplo perdidas nutricionales durante el dializado, hipercatabolismo asociado

a la didlisis o alguna comorbilidad, y la restriccion dietética inherente al tratamiento
de la ERC (6).

La dialisis implica perdidas de albumina, amino acidos y otros nutrientes en el
proceso, estas pérdidas pueden representar cerca del 15% de la ingesta proteica
total por dia, las guias actuales recomiendan un consumo proteico de 1.2-1
gr/kg/dia en HD hasta 1.4 en DP debido a las perdidas por la membrana

peritoneal, en ambos casos el 50% debera ser de alto valor bioldgico. Sin embargo
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es frecuente que estos pacientes cursen con anorexia por lo que el consumo de
1gr/kg/dia podria ser el nivel 6ptimo, este rango es similar al de la poblacién sana.
Se ha comprobado que el aumento del consumo de proteina disminuye la
mortalidad (30).

Con respecto a la energia, una ingesta de 30-35 kcal/kg se considera adecuada
en ambas modalidades, no obstante en la DP el consumo caldrico debe
disminuirse debido a la absorcion de glucosa en el dializado, se estima que en una

sesion de 6hr., 60-75% de la glucosa alcanza la circulacion general (6).

El consumo de fosforo debe ajustarse a 800-1000 mg siempre que el nivel de
foésforo sérico sea mayor de 5.5 mg/dl, para evitar el incremento de nivel se
pueden aplicar 3 estrategias: proveer alimentos proteicos bajos en fdsforo,
quelantes de fosforo e intensificar la didlisis. En el caso del potasio se recomienda
un consumo entre 2000-2500 mg/dia para evitar la hiperkalemia, esta anormalidad
podria darse a consecuencia del aumento de la excrecion de potasio a nivel
intestinal durante la ERC (6).

Otra alteracion en la ERC es la disminucion en la excrecidon de sodio y por lo tanto
el incremento en el liquido extracelular, por lo que se recomienda controlar el
consumo de ambos, en caso del sodio el consumo sera entre 1800-2500 mg/dia,
no se aconseja el uso de sustitutos de sal ya que por lo general son altos en
potasio. Por su parte el consumo de liquidos debera oscilar entre 500-800 ml/dia
mas el volumen de orina residual, para hemodialisis se recomiendan 500-800
ml/dia mas el volumen de orina por dia, en ambos casos se incluye el agua que

contengan los alimentos (6).

c) Nutricién en el trasplante renal

Posterior al trasplante pueden presentarse diversas alteraciones en el estado

nutricio, estas se presentaran de forma distinta, dependiendo de la fase post
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trasplante. La fase temprana comprende las primeras 4 a 6 semanas despueés de
la cirugia. Esta se caracteriza por un incremento de las demandas nutricionales,
como consecuencia del estrés metabdlico y las altas dosis de inmunosupresores.
Aunado a ello se presenta un aumento en el catabolismo proteico, si el enfermo
presentd desnutricién previa, el catabolismo puede ser mas severo, ademas de
incrementarse el riesgo de infeccion y presentarse un retraso en la cicatrizacion de
la herida (32).

Los principales problemas nutricionales y metabdlicos en esta etapa son
malnutricion, obesidad, anormalidades en el metabolismo lipidico, intolerancia a la
glucosa, hipertension, y problemas en la homeostasis de calcio, fésforo y vitamina
D. A su vez se presenta un aumento de peso y cambios en la composicion
corporal, esto se atribuye a varios factores como aumento del apetito, reversiéon

del estado urémico, y el tratamiento con inmunosupresores (33).

Después del trasplante renal, la recuperacion del estado nutricio y el peso del
paciente suceden aproximadamente en 1 afio, no obstante los niveles de albumina
aun pueden estar por debajo de lo normal, lo que sugiere la persistencia de
malnutricion. Dentro de los objetivos del manejo en personas post trasplantadas
se encuentra mantener un estado nutricio optimo para evitar el desarrollo de
anormalidades metabdlicas como obesidad, diabetes, hipertension, hiperlipidemia,

anemia y patologias 6seas (33, 34, 35).

Tanto en la fase temprana como en los episodios de rechazo agudo, se
recomienda aportar de 1.3 a 1.5 g/kg/dia con base al peso ideal, para contrarrestar
el hipercatabolismo, esta cantidad incluso puede recomendarse para aquellos
receptores que requieran DP o HD post trasplante. Algunos autores han llevado
esta recomendacion hasta los 2 g/kg/d. En caso de necrosis tubular aguda y

sintomas de uremia, la ingesta de proteina debera controlarse (33).
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Respecto al gasto energético, los requerimientos aun no estan bien establecidos,
sin embargo dada la situacion de estrés post cirugia, los inmunosupresores, y el
hipercatabolismo proteico, el gasto energético se incrementa. Es por ello que se

recomienda una ingesta entre 33-35 kcal/kg/dia (33).

Se ha propuesto ajustar las recomendaciones dietéticas de hidratos de carbono a
un 50% del valor caldrico total y fraccionar los alimentos, ello con la finalidad de
contrarrestar los efectos de los cortico esteroides, tales como cara de luna llena y
obesidad troncal, y la hiperglucemia. La ingesta de lipidos se recomienda entre 30-

35% del consumo caldrico diario.

En lo que respecta a micro nutrimentos, se sugiere la suplementacién con fosforo
ya que su concentraciéon en sangre puede disminuir como consecuencia de las
perdidas por orina. Las necesidades de liquido y electrolitos deberan monitorearse
continuamente, ya que pueden variar de forma individual como consecuencia de la

funcién renal y la presencia de necrosis tubular aguda (33).

En la segunda fase los problemas nutricionales mas comunes son la persistencia
del hipercatabolismo proteico, obesidad, dislipidemia, intolerancia a la glucosa,
hiperkalemia y metabolismo alterado de la vitamina D, en esta fase el aumento de
peso y masa grasa pueden ser consecuencia del uso crénico de

inmunosupresores y el sedentarismo (33).

Se recomienda un aporte proteico de 0.8 gr/kg/dia, con ello se puede estabilizar la
funcién renal y mantener el estado nutricio, aunado a ello se recomienda la
restriccion de sodio y practica de ejercicio continuo para evitar pérdidas de masa
muscular. Cabe mencionar que las dietas altas en proteina no son recomendables

ya que podrian provocar hiperfiltracion renal (36).

22



En aquellos receptores que presenten dislipidemia se sugiere iniciar un régimen
para perder peso, bajo en grasas y alto en fibra (25-30 gr/dia), se ha propuesto la
suplementacidén con acidos grasos omega-3, ya que podrian reducir los niveles
séricos de triglicéridos. Aunado a ello debera realizarse ejercicio regular y
disminuir la dosis de cortico esteroides y ciclosporina al minimo aceptable. Se
recomienda mantener este régimen por minimo 3 meses, antes de incluir farmacos

para bajar de peso (33).

El consumo de sodio debera mantenerse entre 1-3 gr/dia, se ha demostrado que
esta recomendacion en conjunto con la restriccion proteica podria mantener la
funcién renal, ademas de contribuir al control de la hipertensién, esto debido a que
la retencion de sodio puede relacionarse con el aumento de la presion inducido

por ciclosporina (33).

La hiperkalemia puede presentarse como consecuencia de las dosis elevadas de
ciclosporina, aunque este fendmeno es mas comun en las fases tempranas post
trasplante, y se incrementa con el uso de beta bloqueadores, se recomienda
mantener la ingesta de potasio entre 1-3 gr/dia para prevenir esta complicaciéon
(33).

La ingesta de calcio debe mantenerse entre 800-1500 mg/dia, en el caso del
fosforo se sugiere consumir entre 1200-1500 mg/dia, no obstante la ingesta
debera individualizarse de acuerdo con los niveles séricos. A consecuencia de la
falla renal previa el metabolismo de estos nutrientes estara alterado, por lo que
puede presentarse hipofosfatemia, hipocalcemia, y deficiencia de vitamina D, en
caso de que no puedan contrarrestarse con la dieta se sugiere suplementarlos, en
especifico la vitamina D se suplementara en su forma activa a dosis de 1-2 g/dia.
Cabe mencionar que el uso de multivitaminicos en un enfermo post trasplante

exitoso no es necesario, sin embargo se requieren mas estudios al respecto (33).
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Entre las complicaciones mas comunes en las personas trasplantadas es el
desarrollo de enfermad cardiovascular, la ateroesclerosis es la principal causa
muerte a largo plazo en estos enfermos. Su aparicion esta asociada a factores de
riesgo como dislipidemia, hipertension, intolerancia a la glucosa, problemas en la
homeostasis de calcio y fésforo, la homocisteina, inflamacién, estrés oxidativo y
sedentarismo. Desde la perspectiva nutricional, se pueden disminuir algunos
factores de riesgo a través de la dieta, entre ellos la hipertension, intolerancia a la

glucosa y la dislipidemia (37, 38).

La hiperuricemia, es otra complicacibn comun en los post trasplantados,
especialmente en aquellos con funciéon renal reducida y tratados con diuréticos.

Para evitar su desarrollo debera controlarse la ingesta proteica (39).

2.4 Consecuencias de no seguir el régimen dietético en los enfermos

renales.

Desde hace décadas tanto en la literatura médica como social, el tema de la
adherencia de los enfermos crénicos con su tratamiento ha sido de gran
relevancia, ello se debe a que esta conducta influye en el estado de salud y la
evolucion clinica del enfermo, si no existe una buena adherencia, la gravedad de

las consecuencias puede llevarlos incluso hasta la muerte.

En la literatura existen varios términos para referirse a la adherencia terapéutica,
algunos de ellos son cumplimiento, adherencia, cooperacion, colaboracion, alianza
terapéutica, seguimiento, obediencia, observancia, adhesion y concordancia.
Aunque cabe mencionar que los mas utilizados son adherencia (sobre todo en la

literatura anglosajona) y cumplimiento (40).

La importancia de que cualquier persona con una enfermedad cronica siga las

indicaciones del tratamiento se debe a varios factores, como evitar la aparicion de
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complicaciones, la progresiéon de la enfermedad puede ser mas lenta, se
disminuye la mortalidad por complicaciones, y puede alcanzarse una mejor calidad
de vida (41).

Por otro lado las complicaciones antes mencionadas ocasionan un incremento en
la demanda de recursos como medicamento, personal de salud, infraestructura,
equipo, etc. Ambas situaciones repercutiran directamente en los gastos del
sistema de salud, y mas aun en la situacion econémica del enfermo y sus familias,
cabe mencionar que mas del 10% de los ingresos hospitalarios se deben a la falta

de adherencia al tratamiento (42).

En el caso de la enfermedad renal cronica, este tema ha sido muy estudiado, ello
se debe a que, dentro de las enfermedades crénicas que requieren de
tratamientos, este sea probablemente el mas dificil de llevar dado los cambios
fisicos y conductuales que requiere, y la dificultad para encajar estos cambios con

el entorno social, la familia, el trabajo, etc.

El enfermo renal al tomar conciencia de su enfermedad y la importancia de su
tratamiento, experimenta una ruptura con su estilo de vida, teniendo que
adaptarse a nuevas condiciones que incluso podrian interferir con el desarrollo de
sus actividades cotidianas, esta situacion requiere de un gran cambio no sélo en el

estilo de vida del enfermo sino también de sus familiares y cuidadores (43).

Se ha reportado que las tasa de no adherencia en la ERC son elevadas, a pesar
de la variacidon que existe por el método de evaluacion utilizado, ademas se
presentan con diferente magnitud en cada una de las areas del tratamiento, por
ejemplo se han descrito tasas de no adherencia a los medicamentos del 81%, a la

restriccion de fluidos de 74% y finalmente a la restriccion dietética de 82.4% (3).
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Es evidente que en todos los aspectos las tasas de no adherencia son elevadas,
es por ello que se han realizado estudios con el objetivo de evidenciar las
complicaciones que pueden presentarse si estas cifras no disminuyen. Las
consecuencias de no seguir el tratamiento son diversas, y podrian incluso
interactuar entre ellas, se ha reportado la aparicion de sintomas como nausea,
debilidad, anormalidades metabdlicas, desmineralizacion 6sea, edema pulmonar y

de extremidades, dano cardiovascular y muerte (44).

Especificamente en situacién de trasplante, se ha documentado que el grado de
adherencia al tratamiento en la fase previa condiciona la referencia del nefrélogo
para indicar un trasplante renal, mas aun se considera que la no adherencia es la
primera causa de rechazo del injerto, y en consecuencia de la tasa de

sobrevivencia en personas trasplantadas (45).

La mortalidad es sin duda la mayor evidencia sobre el impacto de no adherirse al
tratamiento, se ha encontrado que perder una sesion de dialisis al mes aumenta la
mortalidad entre un 25% al 30%, una ganancia de peso inter dialitico mayor al
5.7% aumenta la mortalidad entre el 12% y el 30%, el hallazgo de mas de 7.5
mg/dl de fosforo y 6 mEq/L de potasio séricos, ocasionan un aumento de la
mortalidad entre un 13% y 17%, y el 9% respectivamente (46, 47).

Al analizar estos datos es claro que el no adherirse al esquema de dialisis produce
mayor mortalidad, sin embargo tomando en cuenta que el aumento de peso inter
dialitico, y el incremento de los niveles de fosforo y potasio séricos estan
directamente relacionados con la ingesta dietética y de fluidos, podriamos decir
que el no seguir las restriccién dietética y de fluidos genera mayor mortalidad,
incluso si sumamos los porcentajes de aumento mas bajos de esos 3 indicadores,
podriamos estimar un incremento en la mortalidad de 34% a 56% como

consecuencia de no seguir la dieta y exceder la recomendacion de fluidos.
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La restriccion central en la dieta de los enfermos renales, es el consumo de
proteinas, si estas se consumen en exceso puede presentarse proteinuria,
albuminuria, hiperuricemia, e incrementos en los niveles de creatinina. Incluso
podria relacionarse con aumento en el consumo de potasio y fosforo debido a la
sustitucion de alimentos de origen animal por fuentes alimentarias ricas en estos
nutrientes como, cereales, leguminosas, lacteos y algunas frutas y verduras (30,
31).

Por otro lado si el consumo de proteinas es inferior al recomendado, puede
presentarse desnutricion, deficiencia de vitaminas liposolubles, y minerales como
el magnesio y zinc. En un estudio observacional con 5059 pacientes, se encontro
una asociacion positiva entre la baja ingesta proteica y un incremento en la
mortalidad, sobre todo en los enfermos en tratamiento sustitutivo por las altas
demandas energéticas de este proceso, aunque cabe mencionar que la alta

ingesta también genera un alto riesgo de muerte (48, 49).

Otro ejemplo del impacto de no seguir la restriccion de fésforo, es el riesgo de
patologia cardiovascular, ya que puede provocar calcificacion vascular, disfuncion
de células endoteliales, y fibrosis cardiaca. A su vez puede propiciar la
desmineralizacion de los huesos y enfermedades dseas, sin embargo a diferencia
de las consecuencias con el potasio, cuyos efectos son prematuros, las

consecuencias del fosfato solo pueden ser detectadas a largo plazo (5, 50, 51).

El consumo de sodio por encima de la recomendaciéon dietética, eleva la tension
arterial generando hipertension, se ha relacionado también con un aumento en la
excrecion urinaria de proteinas, la produccion del factor profibrético TGF-b1 dentro

del riidn, y consecuentemente acelerar la progresion de la ERC (52).
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Con respecto a la recomendacion de fluidos, si el enfermo excede la cantidad
prescrita, se incrementa su peso inter dialitico, esto provoca que la dialisis sea
menos efectiva, aunado a ello se genera una hipertension, puede darse el edema

pulmonar y por lo tanto tener un mayor riesgo de mortalidad (53).

2.5 Estudios sobre las experiencias de personas con enfermedad renal en

torno a su régimen dietético.

La literatura enfocada al estudio de la enfermedad renal es muy diversa, aunque
en su mayoria es de tipo cuantitativo, algunos de los temas que podemos
encontrar son el manejo de la enfermedad y su fisiopatologia (1, 12, 13, 54).
manejo en la atencién primaria (55, 56), epidemiologia de la ERC (2, 57, 58, 59,

6), y la adherencia o cumplimiento con el tratamiento (3, 56, 61, 62).

En el area de nutricion se ha explorado principalmente el manejo nutricio del
enfermo renal (6,30,63,64), la relacion entre el apetito y calidad de vida (65,66), la
restriccion de nutrimentos especificos como sodio, fésforo y potasio (50, 67-69,
70-72) los conocimiento sobre la dieta de los cuidadores (79), la relacion entre
calidad de vida y estado nutricion (80, 81), educacion nutricional (5, 82), la

adherencia a la dieta (82) y la suplementacion de nutrimentos (14, 84).

Con respecto a las investigaciones con un enfoque cualitativo, aunque son pocas,
se han ido incrementando, estas se centran en estudiar las experiencias de los
enfermos renales en torno a su padecimiento y al tratamiento pre-dialisis (85), al
tratamiento dialitico en sus diferentes modalidades (80-83), a la espera de un
trasplante (94), la eleccion de la modalidad de didlisis (95), asi como experiencias
sobre los tipos de dolor (96), perspectivas sobre la muerte (97), experiencias con
las relaciones sociales (98), estudios sobre estrategias educativas y barreras para

la atencién en salud (99).
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Especificamente dedicados a estudiar el régimen dietético y la restriccion de
fluidos en los enfermos renales, encontramos los estudios de Tovazzi & Mazzoni
2012 (17), Hollingdale y cols 2008 (18), y Sussman 2001 (19).

Tovazzi & Mazzoni 2012, realizaron un estudio con el objetivo de analizar la
perspectiva de los enfermos renales en HD sobre el manejo de su peso inter
dialitico y la restriccion de fluidos. Encontraron que esta restriccion representaba
una distorsion de su vida personal y social, mencionaron que para ellos el estar
sediento era algo horrible, anormal, y tragico, y compararon esta necesidad con la
que llega a sentir un adicto. Otros la compararon con la restriccion de libertad que

sufre un convicto (17).

En el mismo estudio se reportaron contradicciones entre sus creencias respecto a
la necesidad de liquido y esta restriccion, ademas se encontré que existe
confusion acerca de la funcion de la didlisis, que segun los participantes tiene
como objetivo proveer los liquidos faltantes, esta confusiéon se confirma cuando el
enfermo menciona que el incremento de peso so6lo se da por la ingesta de
liquidos, otro hallazgo relevante fue la falta de conocimiento sobre el contenido de

liquido en los alimentos (17).

Con respecto a la atencion, los participantes sefalaron que no era suficiente ser
informados sobre la necesidad de restringir liquidos, sino que era necesario
ofrecer alternativas y soluciones para lograrlo, e inclusive saber si las practicas
que estaban realizando eran eficaces y correctas para su situacion. Finalmente
mencionaron que la informacion y el apoyo de profesionales de la salud y otros
enfermos, son utiles para seguir el tratamiento, y algunas de las motivaciones para
lograrlo fueron el deseo de vivir, alcanzar el bienestar personal y estar en armonia

consigo mismo (17).
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Por su parte Hollingdale y cols en 2008, buscaron explorar el conocimiento y las
creencias de los enfermos renales acerca del rol de la dieta en la aparicion de su
enfermedad y su manejo. Encontraron que los enfermos no siempre percibian su
dieta como compatible con otras recomendaciones dietéticas, ademas se
consideraban dificiles de integrar al entorno familiar y social. Algunos de los
informantes mencionaron el deseo de obtener asesoria nutricional desde el
momento en que son diagnosticados con falla renal. Otro hallazgo relevante, fue
que los enfermos identificaron al nutridlogo como la fuente mas confiable de

informacion sobre la dieta, seguido por los médicos con especialidad renal (18).

De la misma forma Sussman 2001, realizé un estudio con el objetivo de examinar
las experiencias y dificultades de los enfermos renales en HD para seguir su
régimen dietético. Entre los hallazgos surgieron como temas principales las
dificultades experimentadas por los enfermos, qué les ayudo a resolver estas
dificultades y como es que el nutriélogo puede ayudarlos en el proceso de cumplir
con este régimen. Se encontré que tanto la enfermedad como el tratamiento de
diadlisis y la restriccion dietética, pueden derivar en dificultades fisicas, psicologicas
y sociales para el enfermo. Los participantes resaltaron el tema de la pérdida de
autonomia con relacion al padecimiento, y mencionaron la importancia del
entendimiento, la esperanza, el apoyo social, la actividad individual y una
responsabilidad personal, como factores que pueden contribuir a seguir con los

cambios necesarios en su estilo de vida (19).

Cabe mencionar que en los otros estudios a pesar de que el tema central no era la
experiencia sobre la restriccion dietética, surgieron algunos hallazgos con respecto

a esta parte de su tratamiento.
Por ejemplo en el estudio de Walker y cols 2012, donde se explord la experiencia

de los enfermos renales sin dialisis, se encontr6 que era necesario tener la

capacidad de aceptar y divulgar su enfermedad como apoyo para lograr los
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cambios en el estilo de vida, particularmente en la dieta. También refirieron sentir
que se adherian exitosamente a las recomendaciones, aunque se menciono que
seqguir las restricciones dietéticas era particularmente dificil, sobre todo al comer
fuera de casa. Refirieron que cuando no encontraban la opcion ideal, ellos elegian
la mas cercana, ademas de que “compensaban” estas situaciones teniendo mas
cuidado en las comidas posteriores, también se describio el uso de hierbas de olor
en lugar de la sal, para seguir disfrutando de los alimentos. Por ultimo
mencionaron que entre sus estrategias para mejorar la adherencia estaba crear

una rutina y utilizar tablas, diarios o calendarios (79).

Bayhakki & Hatthakit 2012, realizaron una revisidbn sobre las experiencias de
personas en HD, en ella surgieron las limitantes fisicas para realizar actividades
como consecuencia de la debilidad ocasionada por las restricciones dietéticas y de
fluidos, el exceso de fluidos, y un metabolismo aumentado; otra experiencia
descrita fue la angustia emocional y mental, la sensacién de depender de una
maquina de HD, y finalmente el tener que lidiar con problemas como aceptar la
enfermedad, la espera de un trasplante, o tener que desarrollar un sentido de

optimismo y autonomia (81).

El estudio de Makaroff y cols 2012, también se centré en describir la experiencia
de los enfermos renales en HD, en este trabajo surgieron como temas principales,
la experiencia de una libertad restringida, debido a las restricciones con que tiene
que lidiar, entre ellas la dialisis, la restriccion dietética y de fluidos, los costos del
tratamiento, la imposibilidad para viajar o trabajar, y la dependencia de sus
cuidadores; otro tema fue el de una conexion distante, haciendo referencia a la
cercania o lejania en sus relaciones personales y los sentimientos que conlleva la
falla renal; se mencioné la sensacion de una autonomia dependiente, la busqueda
de una normalidad “anormal” como consecuencia de las restricciones a que se
debe sujetar el enfermo, y finalmente la esperanza incierta de vivir con una

enfermedad que amenaza su vida (82).
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En 2010 el estudio de Clarkson & Robinson, describié la experiencia de los
enfermos renales en DP. Se mencionaron los cambios en el estilo de vida por la
didlisis, donde se hizo referencia a una vida restringida por las limitaciones
dietéticas, fisicas, médicas y los horarios de la dialisis. Se mencionaron la falta de
contacto social y otras actividades debido a su tratamiento y las dificultades
fisicas. Surge también el enfrentamiento, revelando las ganas de sentirse
motivados para salir adelante, el apoyo familiar y de amigos, e incluso de Dios.
Finalmente los participantes hablaron de la necesidad de estar preparados para
afrontar los retos de la vida, tanto ellos como sus cuidadores, y del deseo de

informacion sobre el manejo de sus medicamentos y su tratamiento (83).

Es evidente que existen pocos estudios que exploren la experiencia de los
enfermos renales y sus cuidadores con respecto a seguir el régimen dietético
durante la enfermedad renal, aunque en los pocos estudios que hemos citado se
presentan hallazgos relevantes que muestran como interfiere esta parte del
tratamiento con su estilo de vida e incluso el de sus cuidadores, limitando su
interaccion social y afectando su entorno familiar, ya que por lo general éstos

también se ven involucrados en el cumplimiento de estas restricciones.

Sin embargo no encontramos datos respecto a la disponibilidad y acceso a
determinados alimentos o suplementos que el enfermo podria incluir en su dieta
para compensar la ausencia de ciertos nutrimentos como consecuencia de la
restriccion. Tampoco se describen las implicaciones econdmicas de seguir este
régimen, o como se ve afectado el cumplimiento de la dieta por las carencias
econdmicas, puesto que el tratamiento de la ERC es uno de los mas costosos y

por desgracia esta enfermedad es muy comun en personas de bajos recursos.
De la misma forma es clara la demanda de apoyo por parte de los profesionales

de la salud, especialmente de nutridlogo, para lograr cumplir con el régimen

dietético ya que los mismos enfermos lo han identificado como el profesional mas
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adecuado para brindarles informacién sobre su alimentacion. Esto es de gran
relevancia para la atencion a estos enfermos, puesto que nos hace peguntarnos
quiénes son los que brindan esta orientacion, como lo hacen y si la persona con
ERC o sus cuidadores reciben las herramientas necesarias para cumplir con su

régimen dietético.

Este estudio pretende proporcionar informacion que contribuya a incrementar la
literatura sobre este tema. De este tipo de investigaciones permitira tener una
vision mas completa sobre lo que implica para el enfermos y sus cuidadores seguir
el régimen dietético, tomando en cuenta sus dimensiones psicosociales y

culturales, explorando sus experiencias, creencias y practicas.

2.6 Estudios sobre las barreras de los enfermos renales para adherirse al

régimen dietético.

En apartados anteriores hemos mencionado las graves consecuencias que puede
generar el hecho de no seguir el régimen dietético cuando se padece ERC,
ademas se menciond que las tasas de no-adherencia en este tipo de enfermos
son muy elevadas, sobre todo con respecto a la restriccion dietética y de fluidos,

siendo estas de 80.4% y 75.3% respectivamente (3).

La OMS, ha descrito 5 dimensiones de la adherencia terapéutica donde integra

varios factores que influyen en esta conducta:

Factores socioecondmicos: se ha documentado que algunos de los factores que

mas afectan son el nivel socioeconémico bajo, el sexo, la edad, desigualdades
sociales, pobreza, analfabetismo, bajo nivel educativo, desempleo, falta de redes
de apoyo, las condiciones de vida inestables, la lejania del centro de tratamiento,
el costo del transporte, costo de la medicacion, las situaciones ambientales
cambiantes, la cultura, creencias sobre la enfermedad y su tratamiento, y

disfuncion familiar.
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Factores relacionados con el tratamiento: complejidad del tratamiento, su

duracion, fracaso de tratamientos previos, los cambios frecuentes en el
tratamiento, la inminencia de los efectos beneficiosos, los efectos secundarios y la

disponibilidad del personal de salud para tratarlos.

Factores relacionados con el paciente: el conocimiento, las actitudes, las

creencias, percepciones, expectativas, motivacion, y estrés psicosocial.

Factores relacionados con la enfermedad: gravedad de los sintomas, el grado de

la discapacidad (fisica, psicolégica, social y vocacional), la velocidad de
progresion, gravedad de la enfermedad y la disponibilidad de tratamientos

efectivos.

Factores relacionados con el sistema o el equipo de asistencia sanitaria: sistemas

deficientes de distribucion de medicamentos, falta de conocimiento vy
adiestramiento del personal sanitario en el control de las enfermedades cronicas,
altas cargas de trabajo, falta de incentivos y retroalimentacion sobre el
desempeno, consultas cortas, poca capacidad del sistema para educar a los
pacientes y proporcionar seguimiento, incapacidad para establecer el apoyo de la
comunidad y la capacidad de auto cuidado, falta de conocimiento sobre la

adherencia y las intervenciones efectivas para mejorarla (4).

Los estudios enfocados especificamente en el analisis de las barreras para seguir
las restricciones dietéticas durante la enfermedad renal son escasos, uno de ellos
es el trabajo de Brito Ashrut et al 2011, ellos realizaron un estudio exploratorio en
Reino Unido con enfermos renales cronicos, para identificar las barreras y
facilitadores en torno a la restriccion de sodio en la dieta, otros objetivos fueron
describir la dieta tradicional y la dieta actual, asi como las creencias y actitudes
acerca del desarrollo de hipertension y el papel del sodio en este padecimiento
(14).
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Las principales barreras identificadas para lograr el cambio de habitos fueron la
norma social, el conocimiento y las habilidades, y factores de comportamiento. Los
principales facilitadores del cambio se centraron en sus puntos de vista sobre la
enfermedad y la salud. Se discutié la necesidad de un cambio lento y de aprender
nuevas formas de cocinar sin sal que no afecten el sabor, y el aprender a ignorar
los comentarios de amigos. Mencionaron el deseo de ser informados vy
recompensados por las mejoras en su salud, y contar con apoyo profesional para

alcanzar cambios duraderos (14).

Los participantes presentaron diferentes puntos de vista sobre el consumo de sal
como causa de hipertensién, aunque la mayoria habia escuchado de
profesionales de la salud y amigos, que la sal es mala para el corazén y causa
presion arterial alta. Con respecto a la dieta, los informantes refutaron la idea de
que esta es alta en sal. Dentro de las creencias y actitudes, se encontré que ellos
seleccionaban sus alimentos de acuerdo a una clasificacion especial entre

“comida fuerte o débil” y “digerible o no digerible” (14).

Por lo general encontramos en la literatura diversos estudios que exploran estas
barreras y facilitadores para cumplir con el tratamiento de forma integral, por lo
que se incluyen datos sobre el seguimiento de la didlisis, terapia farmacoldgica y

por supuesto la restriccion dietética y de fluidos.

El estudio de Lam y colaboradores 2010, sefala aspectos interesantes en torno a
grupos de poblacion vulnerables como adultos mayores, y personas con nivel
socioeconomico y educativo bajo, en estos casos el poco conocimiento en materia
de salud, y el acceso a pocas opciones alimenticias adecuadas para su
padecimiento cuando se come fuera de casa y en eventos sociales, condicionan la

adherencia al tratamiento (15).

Se ha reportado que factores como la pobreza, el acceso reducido a los servicios
de salud, la edad, la personalidad, el conocimiento, y la funcionalidad familiar,

pueden repercutir en la adherencia del enfermo (100,101). También se ha
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encontrado que cuando la persona cree que los beneficios obtenidos seran
mayores que las barreras, sera mas susceptible de cumplir con las indicaciones de

los profesionales (16).

Otros estudios han mencionado que la “no adherencia” podria relacionarse con
diferencias culturales, como una falla en la comunicacion cuando los involucrados
son de diferentes culturas, diferencias en los paradigmas de salud del profesional

de salud y el paciente, y una educacién inapropiada hacia al paciente (102,103).

Uno de los factores que se encuentra con frecuencia es la educacion inadecuada
para el sujeto acerca de su enfermedad y como manejarla el deseo de tener
mayor control sobre una enfermedad que es impredecible, la falta de apoyo

familiar y la complejidad del tratamiento (17,48,104).

Un concepto interesante en la literatura, es el del incumplimiento involuntario, en
este sentido ha documentado que sintomas propios de la ERC, como hipertension,
y altos niveles de urea y creatinina, podrian estar asociados con el incumplimiento
involuntario, ya que comprometen el estado cognitivo del enfermo y generan fatiga

extrema (105).

De igual forma se han realizado estudios desde el enfoque cualitativo, aunque son
pocos. Por ejemplo el estudio de Souza y sus colaboradores 2007, encontraron
que el significado que el enfermo atribuye a su tratamiento esta relacionado con la
adherencia al tratamiento, y a su vez que esta percepcién es construida a partir de
la percepcion de si mismo, y por las relaciones con su familia y su entorno social.
De la misma forma la percepcion de la enfermedad ha demostrado tener un peso

considerable en adherencia (106).

Se han realizado también estudios mixtos, como es el de Ttjerina, 2009, este
explora los factores psicosociales, cognitivos y socioculturales que influyen en la
conducta adherente de mujeres México-americanas en HD. Las mujeres

manifestaron un sentimiento de pérdida en varios sentidos, perdida de libertad

36



personal, pérdida de identidad por los cambios en la imagen corporal, perdida de
la habilidad funcional, perdida de independencia y de la habilidad para mantener
su rol social. En los resultados cuantitativos, las mujeres pobres, con mas afos en
didlisis, con experiencias cercanas a la muerte y con historia familiar de ERC

fueron mas susceptibles a no adherirse (97).

En esta breve revision es evidente la falta de estudios que describan
especificamente las barreras y facilitadores que tiene el enfermo renal para
adherirse a su régimen dietético y de fluidos, sobre todo de corte cualitativo. Este
tipo de trabajos es de suma importancia para la atencion y orientacién efectiva de
los enfermos renales cronicos, puesto que ofrecen informacién acerca de aquellas
circunstancias sociales, econdémicas y demograficas; creencias, practicas,
experiencias y caracteristicas particulares de este grupo de estudio, que

determinan el apego del enfermo a su tratamiento dietético.

La obtencidn y difusion de esta informacion es una necesidad para los nutridlogos
y otros profesionales de la salud, ya que contribuye al desarrollo de intervenciones
tomando en cuenta las necesidades de informacion y de apoyo de las personas
con ERC, para sobrellevar su padecimiento. La finalidad de esta investigacion es
obtener y posteriormente difundir esta informacién, esperando poder contribuir al
incremento de la literatura en torno a este tema, a la mejora de la atencion
nutricional hacia los enfermos renales, y en el mejor de los escenarios a la
creacion de un vinculo entre las demandas del enfermo, su cuidador y el

nutridlogo o profesional de la salud.
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I1l.OBJETIVOS

3.1 General

= Conocer la perspectiva de los enfermos renales y sus cuidadores sobre el

régimen dietético que debe seguir la persona con ERC.

3.2 Especificos

= Describir las experiencias de las personas con ERC y sus cuidadores al
intentar seguir su régimen dietético.

= Describir las creencias de las personas con ERC y sus cuidadores al sobre
este régimen dietético

= Conocer las practicas que las personas con ERC y sus cuidadores llevan a
cabo para seguir el régimen dietético.

= |dentificar barreras y facilitadores para seguir el régimen dietético desde la
perspectiva de ambos actores

= Conocer los habitos alimenticios de las personas con ERC en Villa de
Reyes.

= Determinar las caracteristicas nutrimentales de su dieta habitual.
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IV.METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudio

Se realizé un estudio cualitativo al considerarlo la mejor estrategia metodoldgica
para comprender a través de los propios actores como es que viven e interpretan
los sucesos que enfrentan en la cotidianidad. Este método se centra en las
experiencias, perspectivas, creencias, significados y practicas, por mencionar
algunas, para describir un fendbmeno y comprender como se presenta en el

contexto social y cultural de la realidad (98).

Se eligioé un disefo etnografico, para poder describir y analizar al grupo de estudio
(99), por ello me trasladé al sitio donde viven los informantes para examinar y
registrar el fendmeno en cuestion, mediante la observacion y la participacion
directa en el contexto social del lugar. De acuerdo a la clasificaciéon de Joyceen
Boyle el tipo de etnografia realizado fue particularista pues se centré en un

colectivo particular, en este caso las personas con ERC y sus cuidadores (100).

4.2 Seleccion del area de estudio

El estudio se llevé a cabo en el municipio de Villa de Reyes, San Luis Potosi, esta
localidad se ubica al sur del estado, aproximadamente a 45 km de la capital,
cuenta con 9 982 viviendas particulares habitadas, de ellas el 88.5% tiene piso
diferente a la tierra, 76.5% cuentan con agua de la red publica en el ambito de la
vivienda pero solo el 53.2% tienen tomas de agua entubada en el domicilio, cabe
mencionar que una de las principales fuentes de agua del municipio son los pozos
que se encuentran en los alrededores y es comun que los habitantes utilicen este
tipo de agua para cocinar, beber, lavar y otras actividades domeésticas, 71.8%
cuentan con drenaje, 80% tienen excusado o sanitario, 91.6% tienen energia

eléctrica (101).
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En el 2011, tenia una poblacion estimada de 47,942, de los cuales 32,544 era
poblacion rural, y 16,738 urbana. En 2010 el INEGI report6 una tasa de
alfabetizacién de 98.4% en la poblacién entre 15 y 24 afos, con un grado de
escolaridad promedio de 6.6 afios y del total de la poblacion mayor de 18 afos
aproximadamente el 3% alcanzd el nivel profesional y sélo 32 personas cuentan
con posgrado. De la poblacion mayor a 14 afios solo el 46% se encuentra
ocupado en el sector laboral, percibiendo un salario promedio de $56.70 diario,

cifra que se ubica por debajo del minimo para la zona geografica (102).

Respecto a la salud, para el 2010, se report6 que 14 094 habitantes eran
derechohabientes del IMSS, 571 del ISSSTE, y 12 245 no contaban con ningun
servicio de salud, es decir poco menos de la mitad carece de seguridad social.
Cuentan con solo 9 unidades médicas, 4 de SSA, 1 del IMSS, 4 de Oportunidades,
y 10 casas de salud. En la asistencia social, 5 199 familias eran beneficiarias del
Seguro Popular y 5188 al Programa de desarrollo humano de Oportunidades
(102).

Una caracteristica importante de este municipio es la presencia de empresas en
funcionamiento, dentro de las principales se encuentran la Planta Termoeléctrica
C.F.E de Vila de Reyes, la Productora Nacional de Papel Destintado
(PRONAPADE), varias compafilas del ramo automotriz, Productos lacteos

Carranco y algunas maquiladoras (101).

Se eligid este municipio debido a que durante el desarrollo de una investigacién
previa, llevada a cabo en un hospital publico de la ciudad de San Luis Potosi, pudo
identificarse que varios de los enfermos renales crénicos que acudian a la unidad
de hemodialisis en dicho hospital pertenecian al municipio de Villa de Reyes, lo
que llamo la atencidn de los investigadores, aunque cabe mencionar que no se

cuenta con cifras oficiales de prevalencia o incidencia de ERC en este municipio.
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4.3 Descripcion del acceso al area de estudio y seleccion de informantes.

La entrada a campo inicié en el mes de agosto del 2013, el hecho de que este
trabajo forme parte de un proyecto mayor jugé un papel importante en esta etapa
puesto que ya se habia hecho contacto con varias personas de esta comunidad
quienes fungieron como porteros, y que ademas son padres de una joven con
ERC, por lo que tenian contacto con una asociaciéon, esta aun no se constituia
formalmente, no obstante ya contaba con una sede, donde hasta la fecha realizan

sus actividades.

Concretamos una reunién con ellos via telefénica, misma que se llevo a cabo en el
negocio de estas personas, les comentamos el interés que teniamos por conocer
la situacidn de las personas con ERC en Villa de Reyes, conocer sus experiencias
y practicas en torno a la atencién médica, terapias sustitutivas, y particularmente
su dieta como parte del tratamiento, ellos se mostraron muy interesados y nos
comentaron que efectivamente habia muchos casos de ERC y que lo mas

alarmante era la alta prevalencia en personas jovenes e incluso en nifnos.

Nos invitaron a su proxima reunion con la asociacion, esta se llevo a cabo en un
pequeno auditorio, donde conocimos al Presidente Municipal, Vicepresidente y
otros miembros del Cabildo, asi como a personas con ERC, sus cuidadores y
familiares. Nos presentamos y explicamos el motivo de nuestra Vvisita,
posteriormente dimos a conocer los objetivos de nuestro estudio e invitamos a los
asistentes a participar en el mismo, concluimos con una sesién de preguntas,
momento que dio pauta para que los asistentes expresaran sus inquietudes no
sblo sobre el estudio, sino también sobre su tratamiento, sus experiencias vy

practicas en este proceso de padecer enfermedad renal.

Al finalizar procedimos a llenar la hoja de registro con las personas que accedieron

a participar, cabe mencionar que la gran mayoria de los asistentes aceptaron, lo
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que nos dejo en claro la necesidad de apoyo y de ser escuchados que tienen tanto
las personas con ERC como sus cuidadores e incluso familiares. En este primer
acercamiento me permitio empezar a conocer el contexto en el cual se desarrolla
el fendbmeno de estudio, asi como identificar situaciones y aspectos relevantes
para generar mis primeras impresiones sobre el rumbo que podria tomar el

estudio.

4.4 Estrategia de seleccion de los informantes

Al inicio del estudio se aplicé un muestreo tedrico, segun Glaser y Strauss, por lo
que se tomd en cuenta un marco tedrico que sirvio para identificar a los actores
clave dentro del campo (98). De acuerdo con esta informacion se decidioé crear 2

grupos de informantes: a) personas con ERC en hemodialisis y b) sus cuidadores.

Después de tener acceso al campo e identificar que se tenia contacto con
personas con distintos tipos de terapia renal, se decididé incorporar a estos
informantes al grupo de personas con ERC con la finalidad de enriquecer la
investigacion con diferentes perspectivas, por tal motivo la muestra final en este
grupo estuvo integrada por sujetos con insuficiencia renal cronica en hemodialisis,

dialisis peritoneal, dialisis peritoneal continua ambulatoria y trasplantados.

4.3 Los informantes

En el presente estudio colaboraron 38 participantes que se incluyeron en 2 grupos,
el primero de ellos fue constituido por 16 personas con enfermedad renal crénica
(Cuadro 2) y el segundo por 22 cuidadores (Cuadro 3). A continuacion se detallan
las caracteristicas socio demograficas de los integrantes de cada uno de estos

grupos:
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Cuadro 2. Caracteristicas socio demograficas de las personas con ERC

No. | Sexo | Edad | *Edo. Servicio de | **AHF Tiempo con | **TRR
Civil Salud ERC ERC
1 M 19 soltero Seguro Popular | Si 4 anos Hemodialisis
2 26 union Seguro Popular | Si 2 anos Hemodialisis
M libre
3 23 union Seguro Popular | Si 2 afos Hemodialisis
M libre
4 F 31 casado Seguro Popular | Si 2 afos Hemodialisis
5 F 40 casado Seguro Popular | Si 1 afo No
6 M 20 soltero Seguro Popular | No 6 meses Hemodialisis
7 F 30 separado | IMSS No 10 afos No
8 50 casado IMSS Si 4 afnos Dialisis
M peritoneal
9 34 casado IMSS No 2 afos Dialisis
F peritoneal
10 |M 26 soltero IMSS No 12 afos Hemodialisis
1 | F 27 casada IMSS No 2 anos No
12 |M 65 casado IMSS No 3 afos Hemodialisis
13 | M 45 casado IMSS No 12 afios Hemodialisis
14 | F 26 soltera Seguro Popular | Si 4 anos Hemodialisis
15 28 soltera Seguro Popular | Si 4 anos Trasplante
F renal
16 50 soltero IMSS Si 5 afios Trasplante
M renal
*Estado civil

**Antecedente Heredo Familiar de ERC
***Terapia de Remplazo Renal
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Cuadro 3. Caracteristicas socio demograficas de los cuidadores

No. | Sexo Edad Edo. Civil Servicio de salud Ocupacion

1 M 55 Casado Seguro Popular No

2 F 34 Casado Seguro Popular Ama de casa
3 F 60 Casado Seguro Popular Ama de casa
4 F 62 Casado Seguro Popular Ama de casa
5 F 24 Soltero Seguro Popular Comerciante
6 F 23 unioén libre Seguro Popular Comerciante
7 F 46 Viudo Seguro Popular No

8 F 18 unioén libre Seguro Popular No

9 F 47 Casado IMSS Administrador
10 |M 50 Casado IMSS Abogado

1 | F 50 Casado IMSS Ama de casa
12 |M 45 Casado IMSS Pensionado
13 | M 57 Casado IMSS No

14 | F 47 Casado IMSS No

15 | F 60 Casado IMSS No

16 | F 63 Casado IMSS No

17 | F 50 Soltero IMSS Jubilado

18 | F 52 Soltero IMSS Jubilado

19 | F 46 Casado IMSS Ama de casa
20 | F 40 Casado IMSS Ama de casa
21 | F 43 Casado IMSS Ama de casa
22 | F 44 Casado IMSS Secretaria

La proporcion de participantes con ERC es similar, 9 hombres y 7 mujeres,
predominando el sexo masculino, el rango de edad es de 19 a 56 afos, la mayoria
es menor de 30 anos, unicamente 5 de ellos no tienen pareja, todos cuentan con
algun servicio de salud y mas de la mitad estan en hemodialisis. En cuanto a la
situacion laboral, unicamente uno de los participantes cuenta con trabajo fijo, el

resto se encuentra desempleado.

La mitad de los informantes refirieron tener antecedentes heredo familiares de
ERC, el tiempo con el padecimiento varia aunque la mayoria tienen menos de 6
meses a 2 afios diagnosticados, algunos desconocen la causa real de su

padecimiento, otros la describieron como “rinones pequefios” y solamente uno
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menciono que fue por diabetes. Respecto al tratamiento, la mayoria reciben HD en
promedio 2-3 veces por semana, dos cuentan con trasplante, 2 con dialisis

peritoneal y 3 de ellos aun no reciben ninguna terapia de reemplazo renal.

Los cuidadores son en su mayoria mujeres, por lo general la madre y/o la pareja e
incluso hermanas o cufadas de la persona con ERC. El rango de edad se
extiende de los 18 a los 63 afnos, colocandose la mayoria entre 40 y 55 afos,
solamente 3 de ellos no tienen pareja. Respecto a la situacion laboral mas de la
mitad esta desempleada o se dedica al hogar, el salario de quienes trabajan, va de

4 000 a 8 000 pesos mensuales.

4.4Técnicas de recoleccion de informacion

Para obtener la informacion se realizé una triangulacién mediante entrevistas semi
estructuradas, grupos focales y observacion participante (OP), se conté con una
guia de entrevista y de observacidon para la técnica correspondiente, ademas de
un diario de campo para registrar la informacion. Inicialmente se planted trabajar
las entrevistas con personas con ERC y grupos focales con cuidadores, no
obstante se dio la oportunidad de incorporar personas con ERC en los grupos
focales y viceversa, se decidié aceptar este cambio después de identificar que la

presencia de ambos actores enriquecia la informacion obtenida.

Se realizaron 14 entrevistas en los hogares de las personas ERC y 5 grupos
focales, las primeras con una duracién aproximada de una hora y treinta minutos a
dos horas, constaron de 3 etapas: a) apertura, comenzo6 con la presentacion del
entrevistador, objetivos del estudio y de la entrevista, ademas de la lectura y firma
del consentimiento informado; b) desarrollo, se inicié formalmente con la entrevista
siguiendo los temas planteados en la guia, se permitié que el informante definiera
la secuencia de los temas, en caso de no haber tocado alguno de ellos, se procurd

recuperar la informacién faltante; c) cierre, en el cual el entrevistador realizdé una
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resefia de lo revisado al informante para verificar la informacion obtenida y se

aclararon dudas al informante.

Los grupos focales se llevaron a cabo en la sede de la asociacién de personas
con ERC a la cual tuvimos acceso gracias a nuestros porteros, participaron en
promedio 7 personas por grupo Yy tuvieron una duracion de 2 horas
aproximadamente. Cada grupo se desarrollé en las siguientes etapas, la
bienvenida, donde se recibié al grupo, se presentd al investigador y a los
participantes y se hizo un reconocimiento del espacio; se procedié al encuadre
técnico, donde se sefald el propdsito de la reunion, su duracidn, las formas de
conduccion y se solicitdé permiso para su grabacion; finalmente en el cierre, se

agradecio a los participantes su colaboracion.

Gracias a la observacion participante es posible la interaccion del investigador con
los sujetos de estudio y su contexto. Pla y Sanchez (103), proponen una OP que
no solo consista en escuchar a los participantes y pedir explicaciones de sus
acciones, sino también de ubicar las descripciones de su contexto y tomarlas
como instrucciones de investigacion (107). En este estudio la OP se desarrollé en
mercados, establecimientos de comida cercanos a las unidades de hemodialisis y
hospitales y en Villa de Reyes; finalmente en los hogares de las personas con
ERC.

Aunado a estas técnicas, las personas con ERC llenaron un registro con
informacion socio demografica y la evoluciéon de su enfermedad (ver Anexo 2),
esta informacioén se vacié en una base de datos, ademas se les aplicé un formato
de frecuencia de consumo de alimentos (ver Anexo 3) y un recordatorio de 24hrs
(ver Anexo 4), para conocer sus habitos alimenticios y hacer un analisis de las

caracteristicas nutrimentales de su dieta.
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4.7 Proceso de informacién y Analisis de datos

Las entrevistas y notas de campo fueron digitalizadas y los archivos generados
fueron guardados con un codigo que incluyé el tipo de informacion (entrevista o
grupo), el numero y la fecha en que se realizd, ademas fueron registradas en una
matriz de control. Las trascripciones se llevaron a cabo por el investigador
principal con apoyo del programa F4, una vez terminadas fueron validadas para
corroborar la calidad y veracidad de la transcripcion, a su vez los registros de
participante se vaciaron en una base de datos para mantener el control de la

informacion y proceder al analisis.

Se realiz6 analisis de contenido tematico convencional de acuerdo a la propuesta
de Hsieh y Shannon, 2005 (104), los codigos y categorias se obtuvieron
directamente de las transcripciones de entrevistas y notas de campo realizadas,

teniendo en cuenta las preguntas de investigacion y los objetivos del estudio.

El proceso se inicié con la lectura en extenso de las entrevistas y notas de campo
para lograr la inmersion en el tema, posteriormente las entrevistas se copiaron en
el programa Etnograph v.6 para iniciar la codificacion, este proceso se inicio con la
lectura linea por linea de las entrevistas registradas para identificar codigos, se
subrayé el segmento del texto y se le asignd un cdédigo que describiera

adecuadamente la informacion de ese segmento.

Al finalizar la codificacion se generé una matriz de codigos para facilitar la
identificacion de relaciones y organizacion de temas, para la creacion de familias y
categorias de cddigos relacionados. Los cédigos y categorias emergentes se
revisaron continuamente durante el proceso de analisis de forma que el esquema
de cddigos inicial se fue modificando, una vez que se obtuvo un esquema final se
otorgd una definicion a las categorias para dar inicio al reporte de resultados (Ver.
Anexo 6).
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V. CONSIDERACIONES ETICAS Y LEGALES

La presente investigacién fue sometida a consideracién al H. Comité Académico
de la Maestria en Salud Publica (CASP) y al H. Comité de Etica en Investigacion
de la Facultad de Enfermeria (CEIFE), para lo cual se consideraron los
lineamientos de la Ley General de Salud de México en su Titulo Quinto, Capitulo
Unico, Art. 100 referente a la investigacién en seres humanos, en sus apartados |l|
y IV, de acuerdo con la cual este estudio fue catalogado “sin riesgo” ya que no se
emplean técnicas ni procedimientos fisicos, y las pautas de la Ley de Salud del

Estado de San Luis Potosi en su Articulo 84, fracciones Il y IV (105).

Ademas se consideraron los estatutos de la Declaraciéon de Helsinki (106) de la
Asociacion Médica Mundial, donde se indica que: “Para tomar parte en un
proyecto de investigacion, los individuos deben ser participantes voluntarios e
informados” por ello se informd y dio a conocer a cada uno de ellos que la
informacion obtenida seria totalmente confidencial, que podrian solicitar
informacion referente a la investigacion en cualquier momento y que podian
abandonar el estudio en cuanto lo consideraran pertinente sin temor a represalias,

ello para proceder a la firma del consentimiento informado (ver Anexo 5).

Respecto a la propiedad intelectual y autoria, se acordd que pertenecen a la
investigadora principal y a su Director de Tesis, para la primera publicacion la
alumna sera la primer autora y los coautores seran el Director y Co asesor en ese
orden, posteriormente el orden podra variar sélo en funcién del trabajo
desempenado, considerando el consentimiento por parte del alumno y director, los
gastos derivados para la publicacion y difusién de los hallazgos del presente
estudio seran solventados en partes iguales entre los autores, finalmente se
declara que no existe conflicto de intereses real, potencial o evidente con algun

tercero en relacién a este proyecto de investigacion (ver Anexo 6).
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En funcién de estas declaraciones el presente trabajo fue registrado por el CASP
con la clave GVII 08-2013 (ver Anexo 7) y por el CEIFE bajo el siguiente registro:
CEIFE-2013-062 (ver Anexo 8).

VI. RESULTADOS

6.1 El contexto de las personas con ERC y sus cuidadores en Villa de Reyes

Para dar inicio a la descripcion de los hallazgos de este trabajo, se considera
necesario dar a conocer algunas situaciones del contexto de los informantes que
tienen una influencia directa en el fendmeno de estudio, ello con la finalidad de

contextualizar y sensibilizar a los lectores en esta problematica.

9.1.1 Las dificultades de padecer una enfermedad costosa (situacion econémica,

laboral, gastos, traslados, apoyos)

Las personas que padecen enfermedad renal cronica y sus familiares
generalmente viven una situacion economica precaria, derivada y agravada por los
gastos que implica el tratamiento, como la compra de medicamentos, el pago de
hemodialisis, los traslados a las unidades de atencion meédica y la compra de

alimentos, ademas de los gastos por pago de servicios basicos en sus hogares.

Esta condicion se complica por la situacion laboral de la persona con ERC ya que
son rechazados en el sector laboral por lo que no pueden solventar los gastos de
la enfermedad en su totalidad, en tal caso el cuidador es quien lleva la mayor
carga econdmica y de cuidados para tratar el padecimiento, incluso se ve en la
necesidad de elegir entre dejar de trabajar para dedicarse totalmente al cuidado
del familiar o continuar trabajando a la par de cuidar al familiar aunque los

ingresos obtenidos sean pocos, las siguientes citas dan cuenta de esta situacion,
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“...los dias de hemodidlisis lo traigo, me voy a surtir, vengo por él y nos vamos
a vender a Villa y ya llegamos hasta las 10 de la noche, asi es de lunes a
domingo y lo que sacamos pues nomas noS alcanza pa algunas

hemodidalisis...” Cuidador. Ent. 14

El gasto promedio de cada uno de los informantes oscila entre los 2 500 y 3 100
pesos semanales, unicamente por cubrir dos dias de hemodialisis, los pasajes
(autobus, taxis y camiones) de la persona con ERC y su acompafiante o en su
caso la gasolina del vehiculo, la compra de alimentos, eritropoyetina, hierro y otros

medicamentos.

Para solventar los gastos de la enfermedad los informantes aplican estrategias
como la venta de pertenencias o alimentos, aceptar empleos temporales, solicitar
préstamos a familiares y conocidos, la busqueda de apoyos institucionales e
incluso salen a las calles a pedir dinero, una cuidadora comenta lo que hace para

obtener recursos:

“...ahora si que pidiendo prestado, tengo una hermana que es de la tercera
edad y ella tuvo que solicitar un préstamo en su trabajo para poder solventar
algunos gastos y ya andamos pensando, en vender algo, ponernos a vender
algo mi nuera y yo los fines de semana, porque ya no podemos mas con la

situacion...” Cuidador. Ent. 05

Respecto a los apoyos estos pueden obtenerse en varias instituciones, a

continuacion se describen los tipos de apoyo brindados y la fuente del mismo:
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Cuadro 4. Descripcion de los apoyos para personas con ERC

Proveedor Tipo de apoyo

DIF estatal y municipal pago de hemodialisis, vehiculo para traslados, entrega de
despensas

Patronato de la Beneficencia | pago parcial de hemodialisis
Publica PBP

Ayuntamiento de Villa de | pago parcial de hemodialisis, apoyo monetario
Reyes

Asociacion civil Villa de | medicamentos, apoyo monetario
Reyes Con Ganas de Vivir

Familiares apoyo econdmico a través de remesas, préstamos
directos, o prestamos institucionales solicitados por sus
familiares)

La obtencidén de estos apoyos no es sencilla, pues el cuidador debe ocupar parte
de su tiempo en la gestion y la recepcion de los mismos, por ello deben levantarse
temprano para trasladarse a San Luis Potosi y llegar a formarse a tiempo, esto
implica que el cuidador tenga que elegir entre realizar las actividades de cuidado y

del hogar o buscar el apoyo para sustentar los gastos.

Los informantes emplean algunas estrategias para ahorrar dinero y utilizarlo en la
compra de medicamentos y pago de traslados cortos, una de estas tacticas es
quedarse con familiares que radican o trabajan en la ciudad de San Luis Potosi en
lugar de ir y venir desde Villa de Reyes los dias de hemodialisis, esto ademas de
favorecer su economia, propicia mejores condiciones para la persona con ERC
quien tiene la oportunidad de comer alimentos preparados en casa y evitar la
fatiga de largos traslados posteriores a la sesion de hemodialisis, un joven con

ERC describe esta situacion,

“...nos quedamos en la casa donde trabaja mi tia y ahi comemos, ahi me bafo
y a veces me quedo, por lo mismo de que no hay que regresar, o0 sea irnos y
venirnos [a Villa de Reyes] es otro gasto mas, eso mejor nos sirve para las
ampolletinas [eritropoyetina], pa los taxis, pa los camiones y todo eso, mejor

me quedo y pues si, si como bien...” Persona con ERC. Ent.04
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El tiempo de traslado para llegar a las unidades de hemodialisis y los hospitales
varia dependiendo del lugar de residencia, el minimo es de aproximadamente 1
hora para quienes viven en la cabecera municipal y van a unidades de
hemodialisis relativamente cercanas como el Hospital General de Zona 50 y
maximo de 3 horas para quienes viven en comunidades de Villa de Reyes como
Carrera Torres, Las Rusias, La Ventilla y se trasladan hasta una unidad de

hemodialisis particular o al Hospital Central.
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“Camino hacia la hemodialisis”

El medio de transporte también influye en el tiempo de traslado, algunos de los
informantes, que son los menos, utilizan su vehiculo particular, otros combinan

camiones, taxis y autobuses, o utilizan un vehiculo proporcionado por el DIF,
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aunque deben sujetarse a los horarios de servicio, que son los dias lunes,

miércoles y jueves a partir de las 9:00 am y el viernes a partir de las 11:00 am.

9.1.2 Villa de Reyes, un municipio con enfermedad renal crénica

La percepcién de la gente es que es alto el numero de personas con ERC que
viven en el municipio de Villa de Reyes, aunque no se cuenta con cifras oficiales,
quienes viven en este municipio conocen la problematica y se muestran
preocupados, lo que les resulta mas inquietante es que la enfermedad se esta
presentando principalmente en poblacion joven, sana e incluso en algunos casos
sin antecedentes familiares del padecimiento, la madre de una persona con ERC

quien ademas es miembro activo de la asociacion, habla sobre esta situacion:

“...ahorita yo creo tenemos 2 o 3 nuevos aqui en Villa de Reyes y jovencitos
de a tiro y no nos explicamos cual es el motivo de que de repente de un dia

para otro aparecen con la enfermedad...” Cuidador. Ent. 06

Hasta la fecha la poblacion desconoce la causa del problema, no obstante al
preguntarles sobre el tema la mayoria de los informantes lo atribuyeron a la
contaminacion de mantos acuiferos, generada por los residuos de la actividad de
algunas empresas ubicadas en la zona como la Productora nacional de papel
destintado (Pronapade) y la Termoeléctrica, incluso mencionaron que a lo largo
del tiempo se han presentado problematicas similares con otras enfermedades,

una cuidadora comenta esta situacion:

“...nosotros le echamos la culpa a que mas antes la Pronapade, lavaba el
papel con sosa caustica y eso lo tiraban y iba a dar a los mantos acuiferos y
que de ahi se pudiera haber dado tanto esta enfermedad como lo fue el
cancer que también hubo mucha propagacion aqui, el lupus y ahorita la

insuficiencia renal, la mayoria de los enfermos que resultan nacieron del
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ochenta, después del ochenta, los que son mas viejos es porque son

diabéticos o es genético...” Cuidadora. Ent. 08

“Termoeléctrica Villa de Reyes”

Otras de las causas que se han mencionado al respecto es el contenido de
minerales del agua, segun los habitantes de Villa de Reyes los pozos de la zona
poseen una gran cantidad de fluor, dichos pozos son el abastecimiento de agua de
la poblacién que se encuentra en las comunidades mas alejadas y que aun no

cuentan con agua potable o embotellada.

6.2 Experiencias de las personas con ERC y sus cuidadores en la busqueda

de atencion nutricional

Parte importante de la experiencia de las personas con ERC y sus cuidadores en
el seguimiento del régimen dietético, es el acercamiento al servicio de atencion
nutricional, pues de él depende no solo la prescripcion de dicho régimen, sino
también la efectividad de la orientacion que se brinde para poder darle
seguimiento, en este apartado se describiran las experiencias de los actores del

estudio en torno a la atencién nutricional.
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6.2.1 El acceso a la atenciéon nutricional

La experiencia de busqueda de atencion nutricional ha sido distinta para los
informantes, la pertenencia a la seguridad social o no ha determinado el acceso
que se tiene a esta atencion, es por ello que iniciaremos este apartado con una
breve descripcion de los servicios que los informantes han recibido, ya sea en el

Seguro Popular o el Seguro Social:

Cuadro 5. Cobertura de Servicios de salud con que cuentan los informantes

Adscripcién Cobertura Servicios

Seguro Social Total — Consultas con médico general, nutridlogo, psicologo y
consulta de especialidad

— Terapia sustitutiva (dialisis peritoneal continua
ambulatoria, dialisis  peritoneal automatizada,
hemodialisis y trasplante renal)

— Medicamentos

— Estudios de laboratorio

— Traslado para la persona con la enfermedad y un

acompafante.

Seguro popular Parcial Consultas con médico general, medicamentos (solo

algunos), nutriélogo y psicdélogo

Las personas con ERC que estan afiliadas al Seguro Social han tenido acceso a la
atencion nutricional con un dietista o nutridlogo casi durante todo el padecimiento,
por su parte las personas que son atendidas por el Seguro Popular mencionaron
que nunca fueron referidos a nutricién, no se les brindd la orientacién por falta de
material o solo vieron al nutridlogo una vez, una persona con ERC describe esta

experiencia:
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“...al principio fui a nefrologia en el Hospital Central a pedir la hoja [la dieta]

pero las enfermeras me dijeron que ya no tenian...” Persona con ERC. Ent. 14

En algunos casos la persona referida a nutricion fue el posible donador y no la
persona con el padecimiento, incluso se menciono que el nefrélogo les ha indicado
que éste ultimo debera llevar algunos cuidados en su alimentacion después de
haberse trasplantado y que no es necesario que lo haga durante la hemodialisis,

las siguientes citas dan cuenta de ello:

“...a él nunca lo llevé con nutridlogo, a la que la metieron fue a su hermana [la

donadora] nada mas pero a él no [lo refirieron]...” Cuidador. Ent. 14

“...pues ahorita no [esta llevando dieta] bueno me dijo el nefrélogo que después
de trasplantado si tiene que llevar muchos cuidados, que la alimentacion, bien

desinfectado todo, la verdura, las frutas...” Cuidador. Ent. 13

6.2.2 Oportunidad de la atencion nutricional

Respecto a la oportunidad de esta atencion, algunas personas que se atienden en
el Seguro Popular comentaron que la recibieron un dia después de que se les
colocé el catéter o después de iniciar la dialisis y quienes cuentan con Seguro
Social han tenido esta orientacion desde el contacto con el médico familiar, en
varios casos la atencién se recibi6 mucho tiempo después de haber sido
diagnosticados debido a que estas personas no contaban con servicio de salud,

dos personas con ERC hablan sobre el tema:

“...empecé con nutricion cuando me atendié el médico familiar, antes de que
me viera el médico especialista, se me dio una dieta y ya después de que me
vio el especialista, se me dio ofra y después de haberme practicado la

instalacion del catéter se me dio otra...” Persona con ERC. Ent. 07
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“...me enviaron hace poco y me la detectaron hace 8 anos, creo que me
mandaron a nutricion después de un afio que mi esposo me metié al Seguro
[IMSS]...” Persona con ERC. Ent. 06

6.2.3 Los profesionales de la salud involucrados en la atencion nutricional

Los informantes mencionaron que la orientacién nutricional es otorgada por
nutridlogos, dietistas, nefrélogos y enfermeras en la mayoria de los casos, quienes
se encuentran fuera del Seguro Social la reciben con mayor frecuencia del
nefrélogo o las enfermeras de la unidad de hemodialisis, en particular los afiliados
al IMSS refirieron que existe una constante rotacion de personal en el servicio de

nutriciéon y que en ocasiones son atendidos por pasantes.

El hecho de que existan varios profesionales de la salud involucrados en el
proceso de atencién nutricional genera confusion en las personas con ERC y sus
cuidadores lo que afecta directamente el seguimiento de su régimen dietético, ante
esta situacion algunos informantes refirieron haber recurrido al nefrélogo para

orientarse, una joven narra su experiencia:

“...es que los nutriblogos no siempre son los mismos, cada que voy es uno
diferente y cada uno me da una dieta diferente, yo no tengo idea de lo que
debo de comer o no, por eso no le hago caso a ninguno y mejor le digo a mi
nefrélogo, este ultimo nutri6logo que me tocé me dijo "no pues que bueno, que
ya estas subiendo de peso ya es mas camita" y ya cuando fui con el nefrélogo
me dijo "no puedes subir tienes que mantener tu peso, si puedes bajarlo

mejor... ” Persona con ERC. Ent. 06

6.2.4 La experiencia en la consulta de nutricion

Los informantes mencionaron que durante la consulta de nutricion se les

proporciona orientacion verbal y escrita, al final de la consulta el nutriélogo hace
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entrega de una hoja con una lista de alimentos que pueden y no pueden comer,
s6lo una informante menciono que se le dio informacién acerca de lectura de
etiquetas y ejemplos de menus, en este caso ella tuvo que pedirlos al nutridlogo
del Seguro Social, una persona con ERC narra su experiencia en la consulta de
nutricion:

“..llegas, te pesan, te piden tus laboratorios a ver como andas y ya nada mas
me dice “;como te has sentido?” y empiezan ellos como a hacer una tablita
para medir las calorias 0 no sé, cuanto tienes que comer de fruta y nada mas
me dan como una hojita donde me dicen las porciones de cada alimento y ya,
me explican como lo debo de comer, el circulito del plato del buen comer y ya,
es todo...” Persona con ERC. Ent. 09

Algunos de los cuidadores mencionaron haber acudido a algun curso o platica

sobre el cuidado de las personas con ERC donde se abordd la alimentacion.

Los participantes refirieron que se les hacen recomendaciones sobre los alimentos
que no deben consumir, sustitucion de alimentos no recomendables, estrategias
para disminuir el apetito, compra de suplementos nutricionales, la compra de
marcas de alimentos especificas como Nutrioli, Canoli, Spam (aceites) y Swan

(jamon), una persona con ERC describié estas recomendaciones:

“...la nutriologa me sugiri6é, cuando empezaba yo al pie de la letra la dieta, me
preguntaba, ";te quedas con hambre?" "si, me quedo con mucha hambre”,
dice ‘puedes comer verdura, la cantidad que quieras, verdura esa si éntrale
fuerte y si tienes hambre come verdura y si no llenas come mas verdura,

pero, no saliéndote del lineamiento de la verdura..." Persona con ERC. Ent. 07

Los informantes comentaron que en ocasiones las recomendaciones del nutridlogo
son mas flexibles y consideran la disponibilidad de alimentos y carencias de cada
persona, de modo que les permiten consumir en poca cantidad alguno de los
alimentos que no son recomendables, un ama de casa con ERC describe esta

situacion,
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“...los frijoles pues casi son del diario veda, ella [la nutridloga] me permitio
comer una cucharada aunque fuera en cada comida, que tampoco me
excediera, porque con el problema que yo tengo también los frijoles nos hacen
dario...” Persona con ERC. Ent. 08

6.2.5 Monitoreo del régimen dietético en la atencion nutricional

La dieta de las personas con insuficiencia renal requiere de un monitoreo riguroso
para poder realizar los ajustes pertinentes, los afiliados al Seguro Social son los
que llegan a tener seguimiento de la dieta de la mano del nutriélogo. Mencionaron
que este se realiza por lo general el mismo dia que acuden a consulta con el
nefrélogo, aunque el lapso interconsulta en nutricion es mucho mayor que el de

nefrologia, una persona con ERC narra su experiencia,

“...el nutridlogo me ve cuando voy con el especialista, bueno, tengo promedio
de cada dos meses la cita con el especialista y como cada 4 meses es cuando

me atiende la nutriéloga...” Persona con ERC. Ent. 07

También mencionaron que el parametro para que sean enviados a nutricion para
consulta de monitoreo son los resultados del examen de laboratorio, de modo que
si se encuentran en los rangos de normalidad no es necesario cambiar su dieta y
por lo tanto no son referidos a consulta con el nutridlogo, el siguiente testimonio

describe este hecho,

“...cuando me mandan a hacer los estudios y sale algo alto el fésforo, los
triglicéridos o mas que nada el potasio alto, enfonces es cuando me cambian
la dieta, pero mientras vaya todo normal no se cambia, no nos mandan con la

nutridloga...” Persona con ERC. Ent. 07
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6.2.6 Percepciones sobre la atencion nutricional que reciben

A pesar de que la mayoria de las personas con ERC han tenido acceso a
orientacion nutricional en alguin momento de su paso por los servicios de salud,
esta no se ha brindado adecuadamente, los informantes coincidieron en que la
orientacion recibida es incompleta debido a que no se les explica que cantidades
deben de comer, no dejan en claro el tamafo de las porciones, no entienden los
formatos de dieta, la letra de la nutriéloga es poco legible sobre todo para algunos
de los informantes qua refirieron apenas saber leer, las siguientes personas con

insuficiencia renal dan cuenta de ello,

“...jah, si eso de la porcion!, ella me dice que dos porciones y sabe qué, jeso
yo no le entiendo! sabe cuanto sera una porcién, ;como voy a saber cuanto
es una porcién?, que tal que es una cucharada o unas diez cucharadas, pos

no me dicen...” Persona con ERC. Ent. 11

“...de esa hojita que me dieron [formato de dieta] pos si la lei pero no le
entendi, haz de cuenta esta es la hoja y me le ponian puros cuadritos y no pos
la mera verdad ni les entendia y luego hacen la letra muy garabatuda, es que
ella [la nutridloga] esta como los doctores, hacen unas letras que no les
entiende uno, tan viendo que uno apenas sabe poquito leer y luego con esa
letra...” Persona con ERC. Ent. 13

Otra situacion que comentaron quienes han tenido atencién nutricional es que en
algunos casos desconocen las alternativas de alimentos o condimentos que se les
ofrecen en la dieta, lo que hace imposible seguir esas recomendaciones, una ama

de casa con ERC lo describe de la siguiente manera,

“...hay frutas o hay vegetales que uno ni conoce, por ejemplo que el jengibre,
todo eso, uno los ve y dice ;eso pa qué sirve? la verdad...” Persona con ERC.
Ent. 08
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En algunos casos la atencién que se les brinda no se percibe como adecuada o
util, algunos mencionan que no es como tal una dieta y no estan conformes con la
orientacion que reciben ya que les parece que no es suficiente, una persona con

ERC describié esta situacion,

“..la que me dan en el Seguro la verdad no es una dieta, no me exigen
demasiado, s6lo que no coma mucha sal, no tengo medida el agua, nada, la
verdad es que ninguno [de los nutridlogos] me ha ayudado...” Persona con
ERC. Ent. 06

También se comenté que esta orientacién parece estar enfocada a otros
padecimientos o solo a las personas en hemodialisis y que ademas consideran

que el tiempo de consulta es poco,

“...se enfocan mucho [los nutriblogos] en los hemodializados, porque a ellos
les aumentan varias cosas, porque pierden mucha proteina en la hemodialisis,
entonces, como que nos dan la dieta mas enfocada a ellos y yo no tengo

hemodialisis...” Persona con ERC. Ent. 06

También comentaron que es inespecifica la atencién o recomendaciones puesto
gue no se les menciona exactamente qué deben de comer cada dia de la semana,
que es repetitiva e incluso contradictoria ya sea entre una dieta y otra o con los
conocimientos del cuidador y el nutriélogo, todo ello provoca que se le reste valor

a esa orientacion, el siguiente testimonio describe esta situacion,
“...es diferente, porque a mi me dieron dos [hojas de dieta] y en una decia que

si y la otra decia que no [podia comer determinado alimento]...” Persona con
ERC. Ent. 01

Otra percepcion que se tiene no solamente de la atencidén nutricional si no de los

servicios de salud en general, es que a los profesionales no les importa la salud de
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las personas que atienden, sobre todo si estos se encuentran en fases terminales,
dicha situacién provoca que la persona con ERC reste importancia a sus

recomendaciones, una joven con ERC describe su experiencia al respecto:

“...a mi me tocdé en una cita estar ahi y le hablaban a un nefrélogo en el
Seguro, de un paciente interno y le preguntaban qué le daban de desayunar
porque se sentia mal y él dijo "pues ya denle lo que sea, de todos modos él ya
esta bien mal" o sea ya como que no les preocupo, ya como tiene un pie en la
tumba, ya denle lo que sea, cuando yo escuché ese comentario dije, qué mas
da lo que me digan que me coma aqui porque igual no les importa, yo
realmente no tomo mucho en cuenta lo que me dan de dieta...” Persona con
ERC. Ent. 06

El proceso de atencion nutricional incluye ademas de las consultas, la
alimentacion cuando las personas con ERC son hospitalizadas, al respecto
algunos cuidadores mencionaron haber identificado que ciertos alimentos
prohibidos por la nutridloga, se incluian en los platilos que les ofrecian

ocasionando confusion en el cuidador, asi lo describié una de ellas,

“...la nutridloga le prohibia unas cosas ahi [en la dieta], pero yo luego decia
jay pero te daban esto en el hospitall [Algun alimento prohibido por el
nutridlogo] decia yo pero ¢por qué la nutridloga te las esta prohibiendo y aqui

te las estan dando?...” Cuidador. Ent. 07

Todas estas situaciones han provocado que las personas con ERC pierdan el
interés por asistir a las consultas con el nutridlogo y las tomen como un tramite, un
requisito para continuar recibiendo atencién del nefrélogo o un gasto, pues
consideran que la informacion que se les proporciona no es relevante, algunas

personas describen su experiencia:

"...le dije, doctor, ella me dice lo mismo que usté, ya has de cuenta, cuando

vengo, ya nada mas es por gastar dinero de mas...” Persona con ERC. Gf. 02
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“...pasa uno con la nutriloga de repente porque tiene que pasar, es como un
requisito, son cosas que te piden, sélo porque te piden que vayas “sabes que

ve a ver que te dicen [en nutricion]...” Persona con ERC. Ent. 09

En otros casos mencionaron que les parece que ir a consulta en nutricion es una
pérdida de tiempo pues deben ir a apartar cita para que les den informacion que
dicen ya conocer, en ocasiones el cuidador también ha decidido no continuar
llevando a su familiar, no sélo por la falta de tiempo, también al ver que su familiar
no sigue el régimen dietético que se recomienda, asi lo describieron una persona

con ERC y un cuidador:

“...mire voy a tener que venir a apartar cita y luego a ver que la familia me lo
haga [el régimen dietético] ;a qué voy? si ya sé que tengo que bajarle a la

”

comida, si ya mas o menos sé las porciones, homas es perder el tiempo...
Persona con ERC. Ent. 13

“...él nunca respeto [el régimen dietético] yo ya le dije, no, ni para qué va uno
a quitarles el tiempo a los doctores y uno mismo que va encarrerao, que hi
alcanzamos y para que no haga las cosas ¢para qué vas?...” Cuidador. Ent.
10

6.2.7 Estrategias para obtener orientacion nutricional

La falta de orientacion nutricional en los servicios de salud y las deficiencias de
ésta cuando se obtiene, ocasionan que los informantes busquen en otras fuentes
como libros, internet, medios de comunicacién, comparferos de las unidades de
hemodialisis, conocidos y familiares esta informacion. Por lo general son los
cuidadores quienes buscan esta orientacion, ello se debe principalmente a la falta
de opciones de alimentos y el deseo de que la persona a su cuidado coma

adecuadamente, un cuidador comenta lo que ha hecho al respecto,
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“...mi sobrina empezd a buscar por internet lo que podia comer una persona
asi con esa enfermedad [C2: nos metimos a dietas para insuficiencia renal y
ya pues nos salieron varias dietas y manuales para pacientes con insuficiencia
renal] y ahi me bajaron la informacién de qué podia comer y qué no, entonces
el dia que tuvo la cita con el doctor, yo le platiqué y me dijo "ay qué bueno si

eso es lo que no debe de comer..." Cuidador. Ent. 05

La estrategia de buscar informacién sobre su alimentacién en internet, no tuvo el
mismo efecto en los informantes que la utilizaron, mientras para algunos fue de
utilidad, otros consideran que la informacion obtenida es la misma que les
proporciona el nutridlogo y que las alternativas que se ofrecen no siempre son

factibles de realizar, asi lo describieron una persona con ERC y su cuidador,

“...es lo mismo, lo tnico que dice es, ponle tantito de esto, ponle tantito de alla
[C: es la misma dieta que te da la nutridloga del Seguro [IMSS] es lo mismo
que sugieren ahi en el internet] si, lo unico que puedes hacer en un momento
dado es condimentar las cosas, pero muchos condimentos no los tienes

permitidos, sigue siendo lo mismo...” Persona con ERC y su cuidador. Ent. 07

Los cuidadores mencionaron que otra estrategia que han utilizado para poder
orientarse respecto al régimen dietético que debe llevar su familiar es el observar

qué y como le daban de comer cuando este se encontraba hospitalizado,

“...yo ponia mucha atencion en el Seguro [IMSS] qué le daban de desayunar y
de comer [cuando estaba internado], le daban a veces quesadillas, yo le daba
3 quesadillas, le daban picadillo, sopa de arroz y eso es lo que yo le hago o
sea lo que yo veia ahi, casi siempre le daban calabazas, yo aqui le hago

calabazas también...” Cuidadores. Ent. 07
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6.3 Experiencias de las personas con ERC y sus cuidadores en el

seguimiento del régimen dietético

En este apartado se describen las experiencias que han tenido los informantes a
lo largo de su padecimiento, al intentar llevar el régimen dietético que se le

prescribe a la persona con ERC.

6.3.1 Conocimientos sobre el régimen dietético que deben de seguir

El seguimiento de un régimen dietético no puede darse si los actores que estan
involucrados en el proceso no cuentan con el conocimiento necesario de lo que
deben hacer, por ello se considerd importante preguntar tanto a las personas con
ERC como a sus cuidadores que era lo que sabian al respecto, las respuestas

fueron muy diversas.

Existen casos en los que la persona que padece la enfermedad describe todos los
alimentos que no debe incluir, algunos refieren la restriccion sélo de algunos
alimentos, otros mencionan que unicamente deben controlar el consumo de
alimentos ricos en potasio y fésforo, hay quienes dicen que soélo deben restringir el
uso de sal y/o el agua, un cuidador describe lo que conoce sobre como debe ser

la alimentaciéon de su familiar:

“...pues prohibido, lo que es la carne de puerco, platano, jitomate, cosas muy
irritantes como salsa roja, nada de sal, carne nada mas una porcidn, hay
varias frutas que nada mas puede comer la mitad o una a la semana o al mes,
depende del agua que contiene la fruta, mas que nada que no tomen agua
como ellos ya retinen mucho liquido, pues ya se inflama del estbmago, de los
pies o asi, que no coma ningun tipo de caldo, pura comida seca, eso es lo que
nos han dicho...” Cuidador. Ent. 05

Por otro lado también hay quienes reportan que realmente a ellos no se les ha

hecho ninguna recomendacion sobre los alimentos que deben o no consumir,
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“...a mi no me han prohibido nada...” Persona con ERC. Ent. 06

6.3.2 Nada mas lo llevé al principio

La mayoria de las personas con ERC coincidieron en el hecho de haber seguido el
régimen dietético sdlo al inicio del padecimiento. Comentaron que con el tiempo se
va perdiendo este control y se llega a comer todo tipo de alimentos, esto se debe
al cansancio, hastio o simplemente ya no quieren seguirla, asi lo describieron

algunos de ellos:

“...pues al principio si la empecé, pero ahorita ya no llevo [régimen dietético]
es que ya me fastidie de las dietas [C: si ya quedo lleno de dietas por eso ya
le entra a todo pero con mucho cuidado, con mucha responsabilidad...”

Persona con ERC y cuidador. Ent. 09

“...si me lo racionaban mucho y eran cosas sin sal y sabemos que sin sal o
sea como que si dices 'no me voy a comer esto! hubo un momento en que la
verdad me harte, dije jay ya, ya, voy a empezar a comer!...” Persona con
ERC. Ent.12

6.3.3 Los efectos seguir el régimen dietético

La mayoria de los informantes coinciden en que la dieta que se les proporciona no
es suficiente en la cantidad de alimento o liquidos, por lo que se quedan con
hambre y sed, este hecho también influye en que las personas con ERC continten
siguiendo este régimen o no, un joven nos comenta su experiencia al tratar de

seqguir la dieta,

“...yo nunca lleno, la verdad, hasta le pido doble vez a mi mama, porque una
taza no es nada o sea si esta bien la dieta, pero pues yo no lleno...” Persona
con ERC. Ent. 04
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Las personas con ERC también mencionaron que el seguimiento de su régimen
dietético les ha ocasionado experiencias organicas desagradables como son
nauseas, dolor de cabeza, desmayos, disminucion de la presion y cansancio, asi

lo describieron algunos de ellos,

“...yo la llevaba al pie de la letra pero no me sentia bien, tenia dolores de
cabeza, desfuerzado, asi, no, no, yo le decia al doctor, bueno ;qué esta
pasando doctor?, ya tengo un afio haciendo la dieta y me siento bien mal, mal,

me siento mal, no puedo ni caminar..." Persona con ERC. Ent. 13

“...sequi la dieta pero ni siquiera me ayudd yo me sentia bien mal, me

desmayaba, me bajaba la presion, de todo...” Persona con ERC. Gf.02

Los efectos de este régimen también se reflejan en su estado de animo, sobre
todo al verse obligados a dejar de comer sus platillos favoritos, esto genera
sentimientos de incomodidad e incluso depresion, mencionan que se sienten raros
al ver que no pueden comer lo mismo que los demas y consideran que el hecho
de seguir la dieta empeora su condicion, Asi lo sefialan dos de los informantes con
ERC,
“...me siento raro, o sea, ahorita en la boda, mis amigos comian mole y era
lo que mas me encantaba y tomaban refresco jyo no puedo! yo solamente
comi arroz y poquita sopa, entonces yo me deprimo...” Persona con ERC.
Ent. 04

“...yo me siento mas mal de no comer y llevar la dieta...” Persona con ERC.
Ent. 14

No solamente se tienen malas experiencias en torno a seguir este régimen, hubo
personas con ERC que mencionaron haber percibido beneficios en su salud a
partir del momento en que iniciaron la dieta, los resultados de laboratorio son el

medio por el cual pueden corroborarlo,
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“...yo me di cuenta con los resultados de laboratorios, todo lo que tenia yo
excedido, con el tiempo fue bajando, fue bajando y pues definitivamente eso
fue debido a la dieta...” Persona con ERC. Ent. 07

Asi como han tenido beneficios los participantes también mencionaron que a lo
largo de este proceso han podido observar en otras personas las consecuencias
negativas de no llevar una dieta como parte del tratamiento para su padecimiento,

a continuacion una joven con ERC y una cuidadora narran su experiencia:

“...en ese transcurso que no hice la dieta y comia de todo, se me elevo

altisima la urea y la creatinina...” Persona con ERC. Ent. 12

“...las personas de ahi que no llevan la dieta les infecta el catéter porque
toman refrescos, comen otras cosas que no son de la dieta y llegan todos
hinchados y a mi hijo no le ha pasado eso, tampoco se le ha infectado el
catéter...” Cuidador. Ent. 05

6.3.4 Lo mas dificil de seguirla

Los informantes mencionaron que a lo largo de su experiencia una de las
situaciones que les parecié mas dificil respecto a la dieta fue la monotonia que
origina por las pocas opciones de alimentos y tener que probar ciertas
preparaciones como cocer las frutas, incluir verduras, comer sin sal y no poder

beber agua al gusto, algunos informantes hablan de estas dificultades:
“... lo mas dificil es comer siempre lo mismo [C: eso, porque yo siempre le
daba filete de pescado o pollo] no yo ahorita si me pones un pollo ahi y un
pedazo de pescado jlos aviento! y la verdura y las frutas cocidas...” Persona

con ERC y cuidador. Ent. 07

“...la sal y la agua es lo que mas duele dejar...” Persona con ERC. Gf. 02
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El dejar de comer los alimentos y bebidas favoritos 0 que se acostumbraba comer
con frecuencia y no poder comer fuera de casa son otras de las dificultades que

experimentaron al intentar seguir la dieta, las siguientes citas dan cuenta de ello:

“...es dificil porque estas acostumbrado a que por decir en las mafAanas
desayunas un huevo con frijoles o chilaquiles y de un momento a otro que te
quiten el huevo, frijoles y que te den una rodaja de jitomate, lechuga y cosas

asi...” Persona con ERC. Ent. 12

“...no me gusta hacer la dieta, porque me encantaba comer en restaurantes
pero ya no puedo y también del agua, me da mucha sed, no puedo tomar
ningun refresco, no me puedo tomar una michelada que siempre me
tomaba...” Ent. 04

6.3.5 Con el tiempo te acostumbras

Algunos de los participantes mencionaron que en algun momento y a pesar de las
dificultades, tanto las personas con ERC como sus cuidadores llegaron a
acostumbrarse a seguir parte de las recomendaciones que se les hicieron, aunque
con el paso del tiempo se perdid esa costumbre, uno de ellos describe su

experiencia:

“...con el tiempo te acostumbras, vas agarrando experiencia, ya sabe uno mas
0 menos, por decir si sali alto en potasio, le bajo a la papa, el jitomate, la
papaya, el melén, si es el fosforo por decir la leche, el queso, la tortilla, el

refresco, ya uno le agarra...” Persona con ERC. Ent. 09
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6.4 Creencias de las personas con ERC y sus cuidadores sobre la

alimentacion, el régimen dietético y la atencién nutricional

Las creencias forman parte de la ideologia de los individuos, por lo que pueden
influir directamente en sus practicas, sobre todo aquellas que estan muy
arraigadas, en el siguiente apartado se describiran las creencias de los

informantes sobre alimentacioén, el régimen dietético y la atencién nutricional

6.4.1 Los alimentos y bebidas como causa de la ERC

La mayoria de los informantes no tiene clara la causa de su padecimiento, sin
embargo al preguntarles sobre lo que ellos consideraban que habia ocasionado su
enfermedad hicieron referencia a su alimentacion previa, misma que se describid
como inadecuada ya que se malpasaban, comian alimentos “chatarra” y refresco,
este ultimo fue referido como uno de los principales factores que relacionaron con

su enfermedad, también se menciond el consumo de marihuana,

“...pues yo decia que era, la coca cola, tomaba mucha coca cola, también
fumaba marihuana, pero no fumaba mucho, y no tomaba agua, me mal

pasaba y yo digo que eso me hizo dafio...” Persona con ERC Ent. 05

La ubicacion geografica del municipio provee de caracteristicas particulares el
agua, una de ellas es la cantidad de minerales que contiene, el agua de los
mantos acuiferos cercanos es utilizada para consumo humano, este hecho ha
derivado en la creencia de algunas personas de que el agua es uno de los
factores causales de insuficiencia renal en esta comunidad aunque otros difieren

en esta creencia,

“...dicen que el agua, pero todos tomamos la misma agua y no todos estamos

malos, nomas uno que otro, quien sabe en qué consistira...” Cuidador. Ent. 10
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Los participantes también mencionaron que los quimicos, hormonas y toxinas que
actualmente se agregan en los alimentos, principalmente en las carnes han

originado este problema de salud, asi lo expreso una persona con ERC:

“...el quimico que ponen en los alimentos y que se lo come uno, todo eso que
ya esta acelerado, la carne, es todo eso, todo el quimico lo que esta

enfermando a la gente...” Persona con ERC. Ent. 10

El consumo de carne también se ha relacionado con la salud renal y por lo tanto
de quien padece la enfermedad, principalmente la carne de puerco es considerada
dafina, incluso se cree que no consumirla puede ser un factor benéfico, un

cuidador expresa esta creencia:

“...es posible que le haya beneficiado que ella nunca ha comido carne, que le
haya ayudado a que no fuera tan rapido el deterioro y que sus rifiones se
hayan conservado, por todas las toxinas que deja en exceso la carne roja,
porque ademas comemos mucha soya nosotros, posiblemente le haya

beneficiado también...” Cuidador. Ent. 06

6.4.2 Creencias sobre el régimen dietético

La mayoria de las personas con ERC coincidieron en la creencia de que no es
necesario llevar una dieta, pues a lo largo del tiempo han notado que comen de
todo y se sienten bien, otros mencionaron que llevar una dieta es de utilidad sélo
para personas sanas o en el caso de que padezcan ERC, que no hayan llegado a

la hemodialisis, asi lo describieron estos informantes,

“...la mayoria que andamos bien, que tenemos mucho tiempo ahi, por decir yo
tengo 12 anos en hemodialisis, uno tiene 19, otro tiene 16, 8, 10 afos, no

tenemos dieta y te lo juro que andamos bien...” Persona con ERC. Ent. 09
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“...la dieta es para una persona que no esta en dialisis, ahi si le sirve y si le
toca suerte a lo mejor no llega a esto [hemodialisis] o hasta se alivia...”
Persona con ERC. Ent. 13

También se mencion6 la creencia de que llevar el régimen dietético tiene
consecuencias negativas como no aguantar el proceso de hemodialisis e incluso
puede ocasionar la muerte a quienes lo siguen, algunas personas con ERC hablan

del asunto de la siguiente manera,

”... la dieta mejor la retiras porque no aguantas, a muchos les digo, no se
crean de la dieta porque esta muy canijo, si los buenos no aguantan la dieta,

cuantimas uno con la maquina...” Persona con ERC. Ent. 10

“...hay gente que se ha muerto por las dietas, en serio, es que se las dan muy,

muy rigurosas...” Persona con ERC. Ent. 09

El deseo de mantener o recuperar el peso previo a la enfermedad, asi como tener
una sesion de hemodialisis sin complicaciones propicia que la persona que
padece ERC crea que es mejor comer mas de lo que se les indica en la dieta, esta
creencia se refuerza con el incremento de peso y la mejora que algunos de ellos
experimentan después de incrementar la cantidad de alimentos consumida, dos

personas con insuficiencia renal lo expresaron de la siguiente manera,

“...a veces me sirven mas de lo que es, pero pues creo que es bueno para
mi, porque pues, me estoy engordando un poco mas, antes estaba mas
delgado, ahorita ya mas o menos me estoy recuperando...” Persona con
ERC. Ent. 04

“...si no come uno le dan calambres en las patas, en la panza, en la mano,
por eso es mejor comer de todo y no de la dieta...” Persona con ERC. Ent.
10
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Otro aspecto mencionado por los participantes, sobre todo los cuidadores, es la
relacion entre el inicio de la dieta y la disminucion de peso, este hecho los ha
llevado a creer que el seguir este régimen dietético ocasiona que sus familiares

con ERC bajen de peso,

“...por decir yo con mi mama cuando empezamos con la dieta del Seguro
[IMSS] empezd bajar de peso, se aventdé como unos 15 kilos y si la
llevabamos la dieta al 100...” Cuidador. Gf. 05

Los cuidadores fueron los que expresaron mas opiniones positivas respecto al
régimen dietético, comentaron que este llega a ser aun mas importante que la
didlisis y por ello la persona que padece ERC debe apegarse a ella asi como lo

hacen con los medicamentos,

“...la dieta incluso es mas importante que la dialisis, todos se quejan porque
les cambian todo el cuadro de alimentos y les quitan sal y como sufren, pero
yo creo que cuando es por salud, es como cualquier medicamento y hay que

apegarse...” Cuidador. Ent. 06

6.4.3 Creencias sobre el nutriélogo y la atencion nutricional

Algunos de los informantes, comentaron que la funcion del nutriélogo es controlar
el sobrepeso y la obesidad en las personas que acuden a ellos, en este sentido
comentaron que la preparacion de estos profesionales no es suficiente para
atender a personas con padecimientos como la insuficiencia renal pues el Unico

objetivo es controlar el peso, un cuidador lo describi6 de esta forma:

“...el nutridlogo es para controlar sobrepeso, trata de ponerte en un peso
diferente sin considerar que tengas una enfermedad, como la insuficiencia
renal y entonces le dan la dieta y no importa si eso afecta su enfermedad, no

sé si asi lo ensefien en la escuela, pero yo asi lo veo...” Cuidador. Ent. 06
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Otra creencia que tienen las personas con ERC e incluso sus cuidadores es que
en este proceso por disminuir el peso de quienes acuden a solicitar consulta
nutricional el nutridlogo prescribe dietas que ocasionan dafos en lugar de

beneficios para su salud, una joven con ERC describe esta creencia:

“...hay dietas por ejemplo de pura proteina que les dan para bajar de peso,
que estan descuidando la salud, porque les dan dolores de cabeza muy
fuertes, a la mayoria de los nutrilogos no les importa, yo cobro pa que bajes
de peso y bajan de peso rapidisimo, pero se sienten muy mal...” Persona con
ERC. Ent. 13

Los informantes mencionaron creer que el nutridlogo toma ciertas bases para
brindar atencién a quienes acuden a la consulta, mencionaron que estas estan
enfocadas hacia la poblacion sana y que toman como parametros la digestion y la
estatura del individuo sin considerar que se tenga alguna enfermedad, algunas

personas con ERC describen estas creencias:

“...yo supongo que el conocimiento de lo que es la nutriologia, no sé, me
imagino que es fundamentado en gente sana, sin una enfermedad...” Persona
con ERC. Ent.06

“...dan la dieta en relacion a su estatura yo como que veo, que eso es el
criterio que utilizan o sea ni siquiera piensan en la enfermedad...” Persona con
ERC. Ent. 08
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6.5 Practicas de las personas con ERC y sus cuidadores para seguir el

régimen dietético

6.5.1 No llevan un régimen dietético pero siguen algunas recomendaciones

El presente estudio se inicio bajo el supuesto de que todas las personas con ERC
estarian siguiendo un régimen dietético especifico para su condicion, sin embargo
al ir avanzando en las entrevistas, encontramos que algunos informantes nunca

han seguido el régimen prescrito,

“...no, yo nunca hice la dieta [C: ni, ahorita tampoco, no tiene dieta]...”
Persona con ERC. Ent. 10

mientras que otros lo siguieron solo al principio o parcialmente.

Todas las personas con ERC comentaron haber realizado cambios con respecto a
la alimentacion que tenian antes de ser diagnosticadas, en este sentido las
personas que hasta la fecha comen de todo comenzaron a limitarse unicamente
en la cantidad de alimento, mientras que otros si llegaron a disminuir o evitar el
consumo de ciertos alimentos, condimentos y bebidas, una persona con ERC

describe su alimentaciéon actual:

“...yo estoy consumiendo ahorita basicamente de todo, te digo ya ahorita
actualmente, la dieta pues se esta respetando yo creo que en lo mas

minimo...” Persona con ERC. Ent. 07

Los alimentos que se restringen o evitan en la mayoria de los casos son grasas,

harinas, carne de puerco, platano, papa, frijoles y botanas,

“...estamos quitando muchas grasas, harinas, todos los nutrientes pesados

para la digestion, la carne de puerco, esa si nada, si le he bajado
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considerablemente [C: los frijoles si se los come pero pues muy pocos]...”

Persona con ERC y cuidador. Ent. 07

Otro cambio que los informantes mencionaron es la disminucion en el consumo
de agua mas que de otros liquidos, la mayoria de ellos continua consumiendo
refresco, quienes han seguido esta restriccion comentaron que utilizan vasos y

botellas para apegarse lo mas posible a esta recomendacion,

“ ..tenemos un vaso donde tiene la medida, le dice su bebé de ella, "no tio,
ese es mio" porque le damos en un vaso de bebé, también agarramos la

medida en las botellas de agua...” Cuidador. Ent.05

La forma de preparar los alimentos es otra de las practicas que se modifica
cuando hay una persona con ERC en casa, algunos cuidadores mencionaron que

han eliminado el uso de azucar, la sal y los sazonadores en sus preparaciones,

“...todas las cosas mias estan desabridas, sin sal, todo lo que ella [su esposa]
haga y lo que ha hecho siempre desabrido, el café ya nomas con tantita
azucar [C: el café, nos dijeron que debe de tomar del Decaf y de ese le estoy

comprando]...” Persona con ERC. Ent. 10

otros solo han reducido la cantidad que se agrega a los alimentos o

definitivamente siguen cocinando con sal,

“...yo cocino normal, porque a él no le gusta la comida sin sal...” Cuidador.
Ent. 11

El no cocinar con sal es uno de los factores que mas influye en el sabor de los
alimentos y por lo tanto la decision de la persona con ERC sobre comerlos o no,
ante esta situacion los cuidadores utilizan sustitutos de sal, mantequilla, hierbas de
olor y especias, para mejorar la palatabilidad, una cuidadora describe esta

practica:
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“...le ponemos una sal especial para ellos, en una palabra [H: sal de mar] sal
especial para ellos es como de vegetales la sal, si es como de espinaca, todo
eso es de vegetales, lo compramos en San Luis el botecito, es para ponerle
un poquito de sabor y esa pos no te afecta tanto como las demas...” Cuidador.
Ent. 09

Otro cambio que han tenido que adoptar en las preparaciones es el remojar las

leguminosas y carnes antes de cocinarlas para eliminar toxinas,

“...si le doy bistec de res, lo pongo a remojar media hora en agua fria, igual el
filete de pescado, el pollo, lo que sea de carne lo tengo que poner para quitar

las toxinas...”Cuidador. Ent. 07

“...sustituimos la carne por frijoles pero también tienen mucho fosforo
entonces procuramos tirarles la primera agua, que es parte de lo que

recomiendan los nutriélogos...” Cuidador. Ent.06

algunos informantes mencionaron que ademas procuran evitar irritantes.

6.5.2. Adaptacion de las recomendaciones del régimen dietético

Adaptacion a la dieta familiar

Todas las personas con ERC que participaron en este estudio viven con sus
familiares, por lo que los cuidadores, que generalmente son la madre o la esposa
se ven en la necesidad de ajustar la dieta familiar para que cubra las necesidades
de la persona con el padecimiento, este proceso es complejo, pues los alimentos y
las formas de preparar a las que debe apegarse son muy diferentes a las de la

dieta habitual.

Existen diversas estrategias por medio de las cuales la familia se ajusta a las

necesidades alimentarias de quien padece ERC, la mayoria de los cuidadores
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mencionaron que hacen platillos por separado, uno para el familiar con el

padecimiento y otro para el resto de la familia,

“...pues a él se le prepara arroz y sus nopalitos nada mas con cebollita,
cilantro y chilito picado eso es lo que le preparamos a él, se los come con

arroz y para los demas hago otfra cosa...” Cuidador. Ent. 05

En otras familias se decide preparar el mismo platillo y sélo intercambiar el
alimento prohibido por otro que si se pueda incluir en la dieta de quien padece
ERC y dejar como opcién a cada miembro de la familia el agregar aquellos
alimentos que no se incluyan. Los cuidadores coincidieron que con el paso del
tiempo asimilar estos cambios se vuelve mas facil y llegan a acostumbrarse a
dejar de comer ciertos alimentos, el cambio al que mencionaron estar mas

acostumbrados es evitar el consumo de sal,

“...no pues al paso del tiempo nos fuimos acostumbrando, igual mis hijos
decian jay no tiene sall pues ni modo asi debe de ser y lo han aceptado...”
Cuidador. Ent. 07

Las comidas en familia, en ocasiones pueden dar lugar a que la persona con ERC
se enfrente a situaciones de tentacién al encontrar en la mesa aquellos alimentos
que se le han restringido, los cuidadores comentaron que evitan consumir, llevar a
la mesa o comprar los alimentos que su familiar no puede comer, esto para evitar
las tentaciones a pesar de que este diga que no le apetece, una cuidadora habla

al respecto:

“...nosotros optamos en la casa porque lo que no pueden comer, ella [su
hermana] y yo no lo volvemos a hacer y punto, se acabo no les damos
tentacion, lo que pueden comer ellos es lo que hacemos de comer...”
Cuidador. Gf. 05
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En otros hogares no se ha hecho ningun ajuste a la dieta familiar y esta se

mantiene exactamente igual para todos los miembros de la familia,

“...aqui en casa a la hora de la comida, asi como comemos nosotros come él

aunque esta enfermo, él come igual, igual que todos...” Cuidador. Ent. 10

Adaptacion en fiestas y eventos sociales

Las fiestas y eventos sociales son situaciones en las que los alimentos que se
ofrecen generalmente no son recomendables para el consumo de las personas
con ERC, los informantes mencionaron que el platillo tipico en estas ocasiones es
el asado de boda o mole con arroz y barbacoa, ante tales circunstancias ellos
prefieren evitar comer en estos eventos, las estrategias que ellos aplican en este
aspecto son comer antes de acudir a la fiesta, comer cuando regresan de la fiesta
o comer solo los alimentos que no les causen problemas como el arroz, algunos

de informantes describen esta situacion,

“...lo que hago yo es tratar de comer antes y cuando no como antes trato por
decir de comer arroz y a veces poquito mole o un taco, pero nomas si no he
comido barbacoa o carne roja o si no me lleno con tortilla pero por decir si hay
ensalada pues como mas ensalada o trato de llenar ese hueco con ensalada o
totopos que te dan y trato de llevar mi botella de agua, pero pues de repente

si tomo poquito refresco...” Persona con ERC. Ent. 12

Por otro lado algunos informantes mencionaron que para ellos esta situacion no ha
sido dificil de afrontar, pues en los eventos a los que acuden las personas que
cocinan saben de su padecimiento y les preparan alimentos especiales sobre

todo si son familiares,

“...ibamos a una fiesta o algo y la gente a veces hasta tenia el platillo especial

para mi [C: mis hermanas asi son, “que vamos a hacer esto, ha pero va a
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venir mi cufiado, ah pues a él le hacemos algo” que bistec de res o le
hacemos ofra cosa a €l pero que sea de res] lo permitido...” Persona con
ERC y cuidador. Ent. 07

6.5.3 Habitos alimenticios de las personas con ERC de Villa de Reyes

En este apartado se describen los habitos alimenticios actuales de las personas
con ERC, se tomd en consideracion que la alimentacién puede ser distinta a lo
largo de la semana pues los informantes deben acudir a hemodialisis entre 2 y 3
veces por semana, teniendo en cuenta que es mayor el numero de dias que ellos
no acuden a la sesién de hemodialisis y que por lo tanto estos son los dias en que
se obtiene una mejor descripcion de sus habitos alimenticios iniciaremos con estos

dias.

Alimentacion en los dias normales

Las personas con ERC en un dia comun, realizan entre 2 a 3 tiempos de comida,
pocos realizan colaciones y la cantidad de alimento que se incluye en cada tiempo

es muy variable entre los participantes.

Los cereales son los alimentos que predominan en su dieta, estos se comen
varias veces diariamente, la tortilla y la papa por lo regular se incluyen en el
desayuno, comida y cena, el consumo de sopas de pasta y bolillo puede darse en
los 3 tiempos principales, el arroz se encuentra principalmente en la comida y el
pan de caja se utiliza solo en desayunos y cenas, el pan dulce se consume con
regularidad en el desayuno o la cena, es comun que se incluyan de 2 a 3 tipos de

cereales en un solo tiempo de comida, por lo general son papas, arroz y tortillas.

El consumo de alimentos de origen animal es muy elevado, el huevo y el queso se

consumen diariamente y pueden estar presentes en los 3 tiempos de comida
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principales, la carne de pollo o res se ingieren unicamente en la comida, siendo

mayor el consumo de pollo,

“...como puro pollo, pero a veces nada mas la como una vez por semana, a lo

mas dos...” Persona con ERC. Ent. 08

la leche se consume poco y por lo general en el desayuno o cena.

Del grupo de leguminosas, el frijol es el unico que se consume diariamente y
puede encontrarse en los 3 tiempos de comida, generalmente se combina con
carne, sopa y nopales, las habas o lentejas se consumen con menor frecuencia,
sobre todo en temporadas en que su venta se incrementa como la semana santa,

solamente una joven con ERC menciono comer soya.

Las grasas se consumen diariamente, el aceite es el que mas se utiliza y esta
presente en los 3 tiempos de comida, la crema y mayonesa se incluyen
principalmente en el desayuno y ocasionalmente la cena, solo 2 de los informantes
mencionaron consumir aguacate, almendras o nueces, las dos ultimas se incluyen

por lo general en la granola.

En consumo de verduras es pobre, el jitomate, lechuga, cebolla, chile, zanahoria,
chayote y calabaza son los que mas se incluyen, se encuentran sobre todo en la
comida en forma ensaladas, al vapor o en caldos, solamente uno de los
informantes consume las verduras en cremas; durante el desayuno solo estan
presentes como complemento en tortas, sandwiches, quesadillas y durante la

cena no se consumen.

El consumo de frutas es muy esporadico por su alto costo, asi lo manifiestan la
mayoria de los entrevistados, la fruta que mas se consume es la manzana, otras
frutas como el meldén o el limén se consumen principalmente en agua durante la

comida y enteras como colaciones. Los dulces y botanas caseras se consumen
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poco. El refresco casi se consume diariamente y se prefiere el refresco de sabor

por sobre el refresco de cola.

El dia previo y posterior a la sesién de hemodialisis la alimentacion comienza a
variar un poco, en el caso del primero la mayoria lleva una dieta mas libre,
incluyen todo tipo de alimentos e incluso incrementan las cantidades. El dia
posterior a la hemodialisis, algunos informantes mencionaron que comienzan a
restringir la cantidad, el tipo de alimentos y bebidas, sobre todo cuando es el
ultimo dia de sesion en la semana por lo que deberan pasar de 3 a 4 dias sin
hemodialisis, de este modo tratan de evitar los malestares y la retencion de
liquidos para la proxima sesion, una persona con ERC describe este hecho:

“..por ejemplo hoy, que no voy a la hemodialisis ni mafiana, le bajo, le

empiezo a las cosas, al liquido, a todo...” Persona con ERC. Ent. 11

Alimentacion el dia de la hemodialisis

La alimentacion durante el dia de la hemodidlisis suele ser distinta a la de un dia
comun, la principal diferencia entre la comida de un dia normal y el dia que se
asiste a hemodialisis es que deben realizar comidas fuera de casa, algunos llevan
sus alimentos preparados y otros compran en los lugares cercanos. El numero de
comidas varia segun el horario de las sesiones, aunque por lo general se realizan

3 comidas y una colacion.
Algunos informantes mencionaron que omiten el desayuno, esto se debe a que lo

asocian con nauseas y calambres durante la hemodialisis o simplemente por falta

de tiempo,

82



“...al principio, antes de entrar a la hemodialisis si desayunaba, pero me daba
asco, ya estando ahi me da asco, ya mejor como hasta que salgo y en la

noche ceno bien...” Cuidador. Ent. 11

solo una persona refirio tomar un desayuno completo y una colacion en el
traslado, el resto opta por ingerir solo una fruta o algun alimento ligero durante el

traslado a las unidades.

La comida posterior a la hemodialisis es un punto importante debido al desgaste
que provoca este procedimiento, lo que hace que la persona con ERC salga
fatigado y con apetito, ante este hecho algunos de los cuidadores acostumbran
llevarles lonche para que ellos puedan comer inmediatamente después de la

hemodialisis,

“...sale con mucha hambre de la hemodialisis, entonces ya le tengo su lonche
cuando sale, a veces le traigo dos tortas de jamén, con poquito queso, su

aguacate, asi, porque no quiere otra cosa...” Cuidador. Ent. 14

otros esperan a comer en la casa de familiares o esperan hasta llegar a algun
establecimiento de comida conocido en San Luis Potosi, asi lo describieron

algunos de ellos:

“...él sale de la hemodialisis y nos vamos a almorzar con una tia, que vende
en el mercado ambulante, yo voy ahi porque yo sé que es mi tia y yo sé como
cocina, que tiene limpio y a veces cuando no esta ella, nos vamos hasta la

casa porque a mi no me gusta comer en otro lado....” Cuidador. Ent. 13

Algunos deciden comer en el trayecto o hasta llegar a Villa de Reyes, en tal caso
puede que esperen hasta estar en sus hogares o elijan comer algo cerca de la
central o en el centro de Villa de Reyes, por ultimo existen quienes ademas de

llevar lonche comen nuevamente al llegar a casa
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Como se menciond anteriormente el traslado de regreso a sus hogares es largo,
sobre todo si no se cuenta con un vehiculo propio, esto da oportunidad a que las
personas con ERC realicen colaciones en el trayecto, por lo general se incluyen
opciones poco saludables como sabritas, galletas, jugos artificiales y refresco, una

persona con ERC habla sobre ello,

“... venimos en la camioneta del DIF y ya llegé aqui, llegamos a Villa de Reyes
y estamos esperando el taxi ahi donde se paran las flechas [autobus flecha
amarilla] y este, pos ahi ya nos tomamos unas sabritas [papas fritas], un jugo
0 un sprite [refresco] bien frio y pos ya llega uno sin hambre...” Persona con
ERC. Ent. 11

La cena es la unica comida que realizan en el hogar, la mayoria de los informantes
mencionaron que es la comida mas abundante del dia, aunque en ocasiones la

omiten debido a que ingirieron alimentos en el trayecto.

Una de las particularidades de la alimentacion en los dias de hemodialisis es el
tener que comer fuera de casa, dados los largos periodos que deben permanecer
en la capital y los tiempos para trasladarse se vuelve una practica comun entre
todos los participantes del estudio. En estos casos la selecciéon de alimentos es

compleja ya que no hay establecimientos que se ajusten a sus necesidades,

“...pues es dificil porque tienes que adaptarte a lo que en un momento dado
venden a donde vas, siempre y cuando puedas comerlo, si vas a un restaurant

no cambian el menu...” Persona con ERC. Ent. 07

Los establecimientos en los alrededores ofrecen alimentos principalmente a base
de cereales como gorditas, tacos, tortas, quesadillas, sopes o sandwiches para el
almuerzo o desayuno, en algunos lugares se ofrecen comidas corridas estas

incluyen sopa de pasta o arroz, un guisado con carne y frijoles, en el caso de
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bebidas se opta por café o refresco, el gasto va de 60 a 200 pesos por comida,
algunos informantes describen lo que regularmente piden y lo que gastan en estos

lugares:

“...cuando comemos alla [en San Luis Potosi] pues nos cobran en veces 60
pesos por los dos, como unos 60 pesos es lo menos que pueden cobrar...”
Persona con ERC. Ent. 10

“...tacos rojos o quesadillas, que le pongan poquita carne deshebrada y su

lechuga y asi con verdura, eso me como...” Persona con ERC. Ent. 14

Es evidente que la oferta de alimentos y la seleccion que los informantes hacen no
es acorde a las necesidades nutricionales de su régimen, esta situacion provoca
que el consumo de grasas, azucares, sodio y fosforo se incremente. No obstante
algunos informantes han tenido éxito en la busqueda de establecimientos con una
oferta de alimentos mas adecuada a sus necesidades como ensaladas, platillos
vegetarianos, etc. y procuran acudir a ellos cuando necesitan comer fuera de

casa,
“...ahorita ya hay muchos lugares donde venden, ya esta la opcion, ya en
todos los lugares tienen comida, pizzas vegetarianas, pastas, o sea ya en
todos lados...” Persona con ERC. Ent. 06

6.5.4 Compra de alimentos

La compra de alimentos es otro aspecto importante para conocer las practicas
alimentarias de los informantes, en este caso la madre y/o la esposa son quienes
la realizan, por lo general se hace en el mercado y tiendas de Villa de Reyes,
algunas personas compran en supermercados y tiendas de San Luis Potosi,
principalmente por cuestiones de tiempo o porque no logran conseguir ciertos

alimentos como sales de hierbas, variedades de soya y leche de almendras entre
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otros producto que se encuentran solo en tiendas naturistas, una cuidadora habla

al respecto,

“...aqui hay el sobre ruedas, que es le martes, ya traes tus zanahoritas, todo,
lo que son verduritas, a veces que las lentejitas, que los garbancitos, las
papitas, jitomate, chiles, papayita, una manzanita, un manguito, una guayaba,
pos si de muy poquitas, pero pos si ya, comprando todo, pos si ya también
gastas...” Cuidador. Ent. 09

| 7

“Tianguis principal de Villa de Reyes”

El costo de los alimentos, varia dependiendo de donde los compren, siendo mas
baratos en los mercados de San Luis, asi mismo el costo disminuye si se compra
en la cabecera municipal en comparacion a las comunidades y ejidos de Villa de
Reyes, no obstante la mayoria prefiere realizar sus compras en los lugares mas

cercanos pues el costo de trasladarse incremente el gasto,
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“..el martes en el mercado encontramos todo mas barato, si varia de la tienda
al mercadito y en San Luis también a veces esta barato, pero sale igual, ya es
una cosa por otra porque tienes que ir a San Luis y tienes que poner gasolina,
pos ya con lo de la gasolina te sale lo mismo y luego vas a San Luis y se te

antoja otra cosa...” Cuidador. Ent. 09

El gasto aproximado va de 500 a 1500 pesos semanales para quienes surten
alimentos basicos como frijoles, huevo, leche, arroz, sopas de pasta, tortillas,
papa, zanahoria, jitomate, lechuga, chile, nopales y calabaza, el costo se
incrementa cuando se incluyen alimentos como yogurt, carne, pescado, atun,
productos de soya, sustitutos de sal y variedades de leche, aunque la mayoria de

los informantes no lo hace, una cuidadora habla sobre el gasto en alimentos:

“...se compra la verdura, la fruta es otra cosa y ya que se van que los 500
veda mija [se dirige a su hija] 600 [pesos] por semana, si ya que el yogurcito,

el pescadito pues sale todavia mas caro...” Cuidador. Ent. 09

En ocasiones es necesario limitar la cantidad de dinero que puede destinarse a la
compra de alimentos debido a los otros gastos que surgen a consecuencia del
tratamiento, a pesar de ello los cuidadores tratan de comprar los alimentos que se
les recomiendan a sus familiares, no obstante las carencias econdmicas en
ocasiones no se los permiten, una mujer con insuficiencia renal y una cuidadora

narran su experiencia:

“...cuando él cobra la pensién, pues a veces ya la debemos, porque pues
son gastos que se requieren 0 a veces tengo consultas y tenemos que
consequir para ir y ya nada mas entrega el dinero y ya con lo poquito que le
sobra pues él [su esposo] trata de comprarme los alimentos que necesito...”
Persona con ERC. Ent. 08
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6.5.5 Uso de medicina alternativa y tradicional

La medicina alternativa tiene varias ramas, durante la investigacion los
participantes refirieron hacer uso o recibir recomendaciones sobre herbolaria,
suplementos alimenticios y algunos alimentos funcionales, para desintoxicar el
rindn, eliminar calculos renales, quitar anemia, evitar o dejar la hemodialisis e

incluso curar su padecimiento.

Los cuidadores son quienes tienen mas conocimiento al respecto, la informacion
se obtiene de otros cuidadores, familiares, conocidos, en programas de television
o directamente con comerciantes que se dedican a la venta de estos productos,

muchos de ellos afuera de los mismos hospitales o unidades de hemodialisis.

La recomendacion de estos productos siempre va acompafada de experiencias
de éxito, en las que, segun quienes las recomiendan, se han logrado disminuir

sintomas, han incrementado su funcién renal,

“...conoci una seriora que me recomendod el palo azul, ella se lo tomaba y le
subié la funcién renal, el doctor se quedod de a seis [impresionado] porque si
se mejord, nomas tuvo dos hemodialisis y se le quité la enfermedad...”
Cuidador. Ent. 14

disminuyen las sesiones de hemodialisis e incluso se ha curado la enfermedad.

El uso de herbolaria fue el que se mencion6 con mas frecuencia, refirieron el palo
azul, la cola de caballo, los pelos de elote, la jamaica y la chaya, los tres primeros
para mejorar el rindn y la ultima para control de la presién, estas son utilizadas

como té o masticadas en crudo, la siguientes citas dan cuenta de estas practicas
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“...sl, se lo tomaba [el té de palo azul] cuando almorzaba, para la hora de la
comida, otra vez la volvia a usar y ya para irse a dormir, otra vez se lo
tomaba...” Cuidador. Ent. 03

“...nada mas me he tomado para la presion una hierba que se llama chaya,
ahi tengo el arbol plantado, nada mas voy y le arranco las hojas de ahi y les
masco y ya, me como dos o tres nomas unas hojitas por semana...” Persona
con ERC Ent. 10

Entre los suplementos que comentaron que se les han recomendado encontramos
vitaminas, omega 3, clorofila y malteadas de Herbalife, aunque en varios casos las

personas con ERC han optado por no consumirlos,

“...una sefiora me dijo de una malteada de Hierbalife, pero yo nunca he
querido de eso que de Hierbalife, a mi no me gusta eso...” Persona con ERC.
Ent. 05

Dentro de los alimentos funcionales que mencionaron utilizar encontramos frutas y
verduras como la pifa, el limoén, la berenjena y el noni, la primera la utilizan como
diurético y las demas para desintoxicar los rifiones y bajar de peso, en todos los

casos el alimento no se ingiere,

“...actualmente esta tomando el noni, haga de cuenta que en un litro de agua,
se parte, se lava bien y se mete al refrigerador, se deja un dia reposando y
esta, agua que sale se vacia y le echa limoén y se toma eso, lo vi en la tele con
Rocié Sanchez Azuara, es para el riién y para bajar de peso...” Cuidador. Gf.
05

Por ultimo se menciond el consumo de rata de monte y el aguamiel para disminuir

la anemia, uno de los trastornos mas frecuentes entre las personas con ERC,
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“...le hago rata de monte pa que le baje la anemia, es la rata de monte
preparada en caldillo de jitomate con masa, me lo dijjeron mis papas porque
tiene mucha vitamina, lo compro ahi en el mercado Republica cuando voy a
San Luis...” Cuidador. Ent. 14

Ademas de estas recomendaciones los informantes mencionaron que los médicos
naturistas les han prescrito “dietas dirigidas” segun el tipo de sangre del individuo,
algunos comentaron que esta dieta a diferencia de la que otorga el nutriélogo, si
contiene los nutrientes necesarios para el control de su padecimiento, mientras

qgue otros decidieron no hacerla al identificar contradicciones entre ambas dietas,

“...me da lo que es una dieta dirigida o sea conforme a tu tipo de sangre, pero
yo no la hice, es que estaba muy contradictoria por decir ahi me daban 3, 4
veces carnes rojas y aca [en el Seguro] me decian "es que no comas tanta
carne”, el platano lo podia comer como quisiera, me daba que la lechada de
papa y tomarte el agua y la papa, pero yo ya sabia que eso me hacia dafio por
el potasio, entonces yo le dije al naturista “sabes que mejor la dieta la voy a

llevar tal cual como la llevo en el Sequro...” Persona con ERC. Ent. 12

Por otro lado también se encontraron individuos que prefieren no utilizar ningun
tipo de medicina alternativa o remedios pues consideran que no aportan beneficios
a su padecimiento puesto que el dafo renal es inminente, argumentan que no son
confiables, ya que quienes los venden no ofrecen ninguna garantia y temen que
estos productos traigan consecuencias negativas para la salud de quien padece la
enfermedad, por ello deciden consumir unicamente los productos indicados por el

nefrélogo,

“...no le hemos dado nada porque a mi en lo personal me da miedo, si esta
en manos del doctor, el doctor sabe lo que esta haciendo, pero yo que le
empiece a meter otras cosas no, mucha gente me aconseja la malteada de
herbalife, pero yo digo no donde se le infecte, donde se agrave, jno, no, nol,
nada de eso...” Cuidador. Ent. 05
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Los efectos adversos o nulos que las personas con ERC y sus cuidadores
observan en sus compafneros que han utilizado este tipo de productos también
influyen en la decisién de no utilizarlos, una cuidadora narra su experiencia al

respecto:
“...muchas personas me dicen "no es que mira, que mi hija se toma tal
cosa" oye si le hiciera bien tu hija no se hinchara tanto, no respirara con

dificultad, pero no lo hace...” Cuidador. Ent. 05

El hecho de querer entrar al protocolo de trasplante también fue referido por los
informantes como una de las causas para evitar el consumo de hierbas, tés y otros
remedios, esto se debe a que temen que su consumo altere los resultados de los

estudios y afecten esta posibilidad,

“...no las he usado, inclusive yo ahorita no quiero probar nada de eso porque
estoy tratando de entrar al protocolo de trasplante y si como algo que me
altere los resultados del laboratorio no quiero que todo esto se valla para
abajo, la verdad no me interesa saber de eso [remedios y medicina

alternativa]...” Persona con ERC. Ent. 07

6.6 Barreras para el seguimiento del régimen dietético

6.6.1 A veces no hay dinero para las dietas, uno les da lo que puede

Los problemas econémicos de las personas con ERC y sus familias a
consecuencia de los gastos que deben solventar para controlar este padecimiento,
son la principal barrera para que el régimen dietético pueda seguirse de forma
adecuada, pues solo se cuenta con los recursos econdmicos necesarios para

comprar los alimentos basicos,
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“...no pues es que pos no hay [dinero] la nutriologa me dice "haz el esfuerzo
que te compren, que te alimenten mas" pero pos si no hay [dinero] de donde,
como si no hay con qué comprarla [la comida de la dieta]...” Persona con
ERC. Ent. 09

Esto se complica por la situacién laboral del cuidador que influye en la economia
familiar y por consiguiente en el seguimiento del régimen dietético, por un lado si
el cuidador se encuentra desempleado no puede obtener los recursos necesarios

para llevar alimentos al hogar,

“...yo desgraciadamente por los problemas de mi esposo [desempleo] pues a
veces Si como bien y a veces no, porque pues tengo que comer lo que hay en
casa, no todos los dias voy a tener para comprar lo que debo comer, porque
dice el doctor que una bolsa de verdura no es cara, te cuesta 10 pesos, pues

si pero no voy a comer verdura todos los dias...” Persona con ERC. Ent. 08

y en otros casos el cuidador se ve obligado a continuar trabajando lo que complica
el poder llevar a cabo las actividades de cuidado entre ellas los tiempos, horarios y

calidad de las comidas que realizan.

6.6.2 Hacer dieta es caro

Los informantes mencionaron que para ellos hacer una dieta es caro, pues los
alimentos que se les recomiendan son mas costosos que los alimentos que
estaban acostumbrados a consumir, a esto se le suma el costo de los sustitutos de
alimentos y suplementos nutricionales que les sugieren adquirir. Entre los
alimentos que mencionaron que son mas caros se encuentran el queso panela,
aceite Nutrioli o0 Spam, pescados, carnes, salchicha y jamoén de pavo, atun en
agua, frutas en general, algunas verduras, sal de mar o de hierbas, frutos secos
(nueces y almendras), granola, leche descremada, de coco, almendras o de soya.

Asi describen las personas con ERC y sus cuidadores esta barrera:
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“...la dieta también requiere que comas lacteos pero ves que la leche, ya sea
descremada o la que ellos [nutridlogos y nefrélogos] te piden es mas cara, por
ejemplo el queso tiene que ser puro queso panela, también es caro...”
Persona con ERC. Ent. 08

“...le pusieron la dieta y nunca la ha llevado porque eran puras carnes
magras, pescado y son muy costosas, el atun, por ejemplo el botecito [de sal
de vegetales] nosotros lo compramos una o dos veces y cuesta 100 pesos, asi
chiquito, le recetan leche de coco o de almendra porque ellos pues leche
normal no pueden tomar y también es cara, pos asi cuando...” Cuidador.
Ent.12

“...a él le dieron un alimento enlatado [suplemento alimenticio], no me acuerdo
como se llamaba, pero si costaba mas carito, como 50 y tantos, 60 pesos o
sea casi diario tienes que gastarte 200 pesos, la verdad ese si no esta a

nuestro alcance de comprarlo...” Cuidador. Ent. 09

6.6.3 Disponibilidad de alimentos recomendados cerca de las unidades de

hemodialisis y en Villa de Reyes

El dia de hemodialisis la principal barrera que enfrentan es encontrar alimentos

recomendables para consumir al finalizar su sesidon, como se menciond

anteriormente los alimentos que se ofrecen en los establecimientos cercanos a las

unidades por lo general no cuentan con las caracteristicas nutricionales indicadas

en el régimen dietético,

“...no manches sales de la clinica y lo primero que encuentras a la vuelta es
un puesto de tacos de canasta y luego uno de gorditas pero no puedes comer
eso...” Persona con ERC. Gf. 02
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“...nada mas hay sabritas ahi [en la unidad de hemodialisis] ;asi como vamos
a llevar la dieta?, deberian de poner algo de dieta verda, hay cocas nomas y
jugos y pues uno con hambre ya se toma un traguito...” Persona con ERC.
Ent. 11

Si se considera que la mayoria de las personas con ERC manifestaron padecer
hambre justo después de la sesion de hemodialisis se incrementa la posibilidad de

SuU consumao.

Mencionaron que los alimentos que pueden servirles de sustituto como la soya o
los condimentos bajos en sodio son limitados o no se encuentran en Villa de

Reyes y deben comprarlos en San Luis Potosi,

“...la compro en San Luis, pero aqui creo que nada mas hay de un tipo de
soya, es como carne, las venden las abarroteras o las hierberas o se las dan
en el DIF, pero de lo demas no, la salchicha, carne para hamburguesa y todo

eso solo en San Luis...” Persona con ERC. Ent. 06

en ese sentido nuevamente la situacién econémica no permite que algunos de
ellos tengan acceso a estas opciones de alimentos, sobre todo cuando deben

recorrer largas distancias para adquirirlas.

6.6.4 Gustos y costumbres de alimentacion de las personas con ERC

El hecho de que el régimen dietético que se les indica sea menor en cantidad de
liquido y alimento en comparacion con lo que acostumbraban comer, ocasiona que

las personas con ERC opten por no realizar este régimen o por incrementar las

porciones que se les prescriben afectando el seguimiento de la dieta,
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“... el nutridlogo me dijo te vas a comer tres, cuatro tortillas, no yo me comia
como unas 15, que un pedacito de carne asi lo que de la mano y no, dije pos

no voy a poder hacerla...” Persona con ERC. Ent. 10

Por otro lado los alimentos que se les indica consumir no solian formar parte de
sus preferencias, este hecho provoca que la persona con ERC modifique las
recomendaciones de la dieta consumiendo Unicamente aquellas opciones que
para él son mas agradables, en ese sentido las verduras y los alimentos sin sal

son lo mas dificil de incluir en la dieta,

2

“...las verduras no las quieren, si yo le doy verduras no se las come...’
Cuidadora. Gf. 05

6.6.5 Convivencia familiar y social

Otra barrera que en ocasiones enfrentan es la convivencia, ya que el observar a
familiares y amigos comiendo aquello que ellos se ven obligados a evitar, surge la
tentacion de romper con estas recomendaciones. Un caso particular es el de las
madres con esta enfermedad, que ademas de su comida deben preparar para sus

familias,

“...yo tengo que prepararles sus alimentos y a veces si me complico mucho la
vida porque estan los olores y juff! se antojan las cosas...” Persona con ERC.
Gf. 02

Los participantes que tienen hijos pequefios, mencionaron que en ocasiones esto
complica el seguimiento de la dieta, debido a que los nifios disfrutan de comer los
alimentos que se compran principalmente como parte de la dieta de su padre o
madre, lo que limita sus opciones de alimentos recomendables en el hogar, una

madre con insuficiencia renal y su esposo describen mejor este hecho:
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“...un queso me dura mucho nada mas para mi, pero los nifios no entienden o
sea, también no podemos tenerlos al margen de que jno, no agarres tu
porque es mio!l ellos, son nifios, no los vas a limitar del todo, a veces él [su
esposo] me compra fruta y los nifios se la comen en un dia, ellos no saben [H:
ellos agarran, agarran hasta llenar, cuando se descuida uno ya se acabo la
fruta]...” Persona con ERC. Ent. 08

6.6.6 Desorientacion nutricional

Se mencionaron varias situaciones que hacen evidente que la orientacién que se
esta brindando en los servicios de nutricidon no esta llegando a las personas con
ERC de manera adecuada, por ejemplo la rotacion constante de personal en los
servicios de nutricion del Seguro Social, se ha convertido en una barrera para que
se lleve a cabo la dieta recomendada, los informantes refieren que las
recomendaciones que se les proporcionan difieren y que esto dificulta su

seguimiento, una joven describe esta barrera:

“...realmente nunca es el mismo nutriélogo, no es la misma opinién y pues yo

no sé, por eso no les hago caso a ninguno...” Persona con ERC. Ent. 06

Ademas de la falta de informacion, la percepcién general que los informantes
tienen de la atencion brindada y el desempefio del nutridlogo también constituyen
barreras para que el régimen dietético se siga adecuadamente. Otro aspecto
relevante es la contradiccion que generan a estas personas los discursos del

nefrélogo y enfermeras que desalientan el seguimiento del régimen dietético,

"... el doctor me dijo "la verdad la dieta es para una persona que esta sana
que quiere bajar de peso, que se quiere mantener" dijjo "eso es la dieta" dijo
"tu que estas malo, lleva la dieta y no va a acabar en nada bueno”...” Persona
con ERC. Ent. 08
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“...en la sala [de espera de la unidad de hemodialisis] la enfermera me dice
"oiga senora” ;le lleva la dieta?" le digo jsi! y dice "no sefiora porque usted lo

va a enterrar pronto, no, dele de comer "...” Cuidadora. Gf 05

6.6.7. Efectos fisiolégicos adversos relacionados al seguimiento del régimen

dietético

A lo largo de las entrevistas los informantes mencionaron haber experimentado
efectos adversos durante el seguimiento del régimen dietético, entre ellos la
nausea, cansancio, alteraciones en la presion, disminucién de peso, entre otros

que se pueden revisar en el apartado de experiencias en el seguimiento.

Esta situacion propicia que quienes tratan de seguir la dieta opten por no continuar
e incluir alimentos que sean de su agrado o que no les causen este tipo de

malestares, el siguiente testimonio refleja este hecho:

“...a veces lo que viene en la dieta me cae mal y pues lo vomito y pues es lo

que no quiero y por eso mejor como otras cosas...” Persona con ERC. Ent.04

6.7 Facilitadores para el seguimiento del régimen dietético

Algunos de ellos mencionan que consiguen apoyos tanto econdmicos como en
especie que facilitan de alguna manera el seguimiento de estas recomendaciones,
entre ellos la entrega de despensas, sin embargo estos no siempre contienen

alimentos adecuados a sus necesidades, asi lo describidé uno de los informantes,

“...nos apoyan con poquita despensa, pero no nos apoya con lo que es la
verdura, haz de cuenta, si nos apoya, pero como lo que fuera una comida para
uno que esta sano, asi para darle, pero a lo que nosotros nos falta lo que
seria, todo lo que tenemos que comer, como el queso panela, todo eso que

fuera de grasas y el aceite del caro, del nutrioli...” Persona con ERC. Ent. 01
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Por otro lado también se mencionan acciones positivas, en las que el nutriélogo
orienta y ademas recomienda el consumo de alimentos favorables para su
condicion patoldgica y econdmica,

2

"...la nutribloga me decia “no pues come lo mas barato, este de ese listado”...’
Persona con ERC. Ent. 03

aunado a ello se mencion6é que las actitudes, consejos y la apariencia del

nutridlogo motivan a la persona con ERC a seguir sus recomendaciones,

“... la nutridloga me decia "no lo veas como un sacrificio velo como algo para
ti y para tu salud, todos deberiamos de comer asi", me daba asi como que
opciones de que comer y pues yo veia a la nutridloga bien bonita y con un
cuerpazo y la piel bonita y me decia “no mira es que yo como esto” y pues eso

me motivaba...” Persona con ERC. Ent. 12

6.8 La voz de los cuidadores

6.8.1 Efectos del padecimiento en la vida del cuidador

La vida del cuidador sufre muchos cambios a raiz del diagndstico de su familiar, ya
que deben modificar sus actividades cotidianas para ajustarla a las demandas de
cuidado como trasladarse a San Luis Potosi para acompafar a su familiar a las
sesiones de hemodialisis, consultas, buscar y recoger apoyos, preparar sus
alimentos y adaptarlos a la dieta familiar, aunque para algunos de ellos esto no

representa ninguna dificultad,
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“...para mi eso [cocinar platillos diferentes] no es ninguna dificultad, por decirle
algo, hoy le preparamos pechuga de pollo, con arroz y para los demas fue
costilla de puerco en salsa verde, igual con el arroz o sea nada mas fue un
platillo diferente...” Ent. 05

Otras situacion que enfrentan los cuidadores es el cambio de su propia
alimentacion ya que debido a las largas jornadas que deben pasar en compafiia
de sus familiares sobre todo el dia de hemodialisis provocan que la calidad y
cantidad de los alimentos que ingieren disminuya, una cuidadora describe este
hecho:
“...en el trascurso de las hemodialisis que mis papas la acompariaron [a su
hermana con ERC] asi como se iban llegaban, no comian nada mas que el

almuerzo que daban en la casa y es todo...” Gf. 03

6.8.2 Efectos emocionales del proceso de cuidado

Es comun que los cuidadores sientan angustia, preocupacion, desesperacion y
frustracion, ya que se esfuerzan por apoyar a quien padece la enfermedad, sin
embargo en ocasiones no es suficiente para que esa persona siga las
recomendaciones. El hecho de vivir a su lado el deterioro fisico y la
responsabilidad de solventar los gastos que implica el tratamiento de la
enfermedad, entre ellos seguir la dieta, sin contar con un trabajo o un ingreso

estable también provocan efectos negativos en el estado animico del cuidador,

“..el problema de su enfermedad implica todavia mas gastos, mas
elevados, de todo y sin trabajo pues no se me siento, yo me siento mal, en
todos los sentidos, por ejemplo, ya debe de llevar una dieta, mucho mas, que
se puede decir, mas rigurosa y siento yo que no tengo los medios para

podérsela estar dando, adecuadamente ...” Ent. 05
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En ocasiones los esfuerzos de los cuidadores por tratar que su familiar se alimente
adecuadamente generan conflictos entre ambos e incluso con otros familiares, los

siguientes testimonios reflejan estas situaciones:

“...mi suegra me dice "a mi hijo no me le digas nada, yo se lo traje [un
refresco]”, dice “jtu eres una madre mala! fijate que yo no tengo ese

valor de no darle a mi hijo lo que quiere...” Cuidador. Ent. 03

“...mi esposo siempre me decia jcome lo mismo que yo para sentirme

mejor! y yo le decia “no, yo no, yo no estoy mala...” Cuidador. Gf. 03

La atencidn que el cuidador brinda a su familiar genera la sensacion de que esta
dejando de lado a otros miembros de la familia y actividades del hogar, una

cuidadora lo refirié de la siguiente forma:

“...yo siento que estoy descuidando mucho a mi otro hijo, que me necesita,
a la mejor no igual que él que esta enfermo, porque por ejemplo ahorita ella
[la esposa del otro hijo] esta con él y esta su hijo, pero si, si me siento mal en
ese sentido, porque le digo a mi nuera, estoy alla [en San Luis Potosi] y
estoy pensando en mi otro hijo y en su nifio, que pues ahorita me necesitan
mucho...” Ent. 05

6.8.3 Dificultades del cuidador ante la prescripcion del régimen dietético para la

persona con ERC

Los cuidadores mencionaron distintas dificultades en relacion al seguimiento de la
dieta de su familiar, en algunos casos se les dificulta tener que preparar diferentes
platillos para él y el resto de la familia por la falta de opciones que implica la dieta

de los primeros,

“...hacer la dieta es dificil y requiere de paciencia porque pueden comer muy

pocas cosas...” Ent. 09
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para otros cuidadores este hecho no representa ningun problema, en su lugar se

presenta la falta de recursos econdmicos como principal barrera.

Otra dificultad mencionada fue el tener que ajustarse a los gustos de la persona
con ERC, ya que si no se le ofrecen alimentos que sean de su agrado ellos

prefieren no comer, la siguiente cita da cuenta de ello:

“...pues se me hace dificil porque él no quiere las verduras, él no quiere nada

de verduras y sile hago no come...” Ent. 14

6.9 Sugerencias desde la perspectiva de ambos actores

No todo son situaciones adversas, reclamos hacia los profesionales de la salud o
problemas derivados de la enfermedad renal crénica para seguir el régimen
nutricio, también expresan algunas sugerencias que consideran podria facilitar a
los propios enfermos y sus cuidadores el seguir de forma adecuada las

prescripciones alimenticias para el manejo de su enfermedad

6.9.1 Sugerencias sobre la atencion nutricional

Un punto clave durante las entrevistas fue preguntarles a las personas con ERC y
sus cuidadores que cambiarian con respecto a todas esas situaciones que tiene
que pasar por su padecimiento, especificamente en el area de nutricién. Ellos
solicitan que se les brinde una orientacion mas especifica, opciones de menu, mas
tiempo de atencion, motivacion por parte del nutrilogo, no mostrar la dieta como

un castigo,

“...que nos orienten bien, realmente, la fruta y la verdura que nos esta
perjudicando, porque supuestamente no todo te cae bien...” Persona con
ERC. Gf. 01
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“... que los nutrilogos nos motiven y que nos den asi ideas de que hacer de
comer y pues no hacernos ver que una dieta es una prohibicion de algo o sea
mas que nada es verlo como una forma sana y buena de alimentacion,
porque muchas veces nosotros vemos las dietas como un castigo pero es

ensenarnos a comer...” Persona con ERC. Ent. 12

también sugirieron la posibilidad de utilizar los tiempos durante la hemodialisis
para dar orientacion a los cuidadores,

“...que se les den platicas a ellos y a los cuidadores, no precisamente una
atencién personalizada ¢;verdad? pero que hagan grupos, que duren un
poquito mas las reuniones, que te definan con exactitud lo que debes de
comer...” Cuidador. Gf. 03

Aunado a ello pidieron la inclusion en el servicio de nutricion de profesionales
especializados en la atencion de personas con enfermedad renal, pues
consideraron que el tener so6lo una carrera en nutricion en general no les brinda
las herramientas necesarias para atender a personas con este padecimiento, e

incluso mencionaron que deberia anadirse a la curricula de estudios de esta

carrera como especialidad,

“...yo creo que ser nutrilogo general no basta, deberia ser parte de la
curricula de estudios de la universidad que si ya estas estudiando nutriologia,

pues, irte enfocando mas como a una especialidad en enfermedad renal...”
Cuidador. Ent. 06
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6.9.2 Sugerencias sobre el régimen dietético y la alimentacién en general

Respecto a la dieta sugieren que esta no sea tan restrictiva y que se revisen las
porciones se les indican ya que consideran que es muy poca la cantidad de
alimento que ingieren y no pueden saciar su apetito, los siguientes participantes

dan cuenta de ello:

“...no restringirlos asi exageradamente, porque no les dan absolutamente
nada de sal y le quitan muchos, el nada mas ve y no come, realmente es un
desperdicio, vamos a verlo del lado econdémico y del lado de que no comen
ellos...” Cuidador. Gf. 05

“...pues que cambiaran las porciones porque es muy poco...” Persona con
ERC. Ent. 04

Por ultimo una joven madre con ERC comenté que era de suma importancia la
prevencion y que para lograrlo ella sugeria poner atencion en la alimentacion de
los nifios sobre todo considerando el inexplicable incremento de esta enfermedad

en el municipio de Villa de Reyes, asi describid esta recomendacion:

“...debemos poner atencion en la alimentacion de nuestro hijos yo creo,
porque se nos hace muy facil darles lo que sea de comer, que tomen
refresco, por ejemplo el mio que todo el dia quiere refresco, le digo toma agua
y ahi también uno mismo por no batallar, pues le dice bueno ya agarra el
refresco, entonces si en la alimentaciéon poner mucha atencion...” Persona con
ERC. Ent. 06
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6.10 Caracteristicas nutrimentales de la dieta habitual de las personas con
ERC de Villa de Reyes

Para determinar las caracteristicas nutricionales de la dieta habitual de las
personas con ERC, se complementé la informacién de las entrevistas, grupos
focales y observacién participante con la aplicacién de recordatorios de 24 horas y
cuestionarios de frecuencia de consumo de alimentos. El analisis dietético de los
recordatorios demuestra un consumo promedio de 1 700 kcal por dia, de las
cuales 52% son hidratos de carbono, 18% proteinas y 30% lipidos, comparado
con la recomendacion de consumo de energia para las personas en pre dialisis,
dialisis y hemodialisis, el consumo es menor al recomendado. Respecto a los
macronutrientes se considera que las proporciones se encuentran en rangos
normales. Se recomienda que la ingesta de proteinas se calcule en gr/kg, la
ingesta promedio fue de 77gr/kg, ingesta que se consideré alta para las personas
en pre dialisis y adecuada para los participantes en dialisis peritoneal vy

hemodialisis.

Respecto a los micronutrientes, el consumo promedio de potasio fue de 1 515mg,
este dato excede la recomendacion de potasio para las personas en tratamiento
conservador y se encuentra en rangos normales para aquellos con algun tipo de
terapia sustitutiva. La ingesta promedio de fésforo fue de 1 126mg, cantidad que
se ubica por encima de lo recomendado para personas en pre diadlisis, dialisis y
hemodialisis. Finalmente el consumo promedio de sodio fue de 842mg, cifra que
se considera adecuada para personas que aun no estan en didlisis y por debajo

de la recomendacion para los sujetos en DP y hemodialisis.
Para analizar la frecuencia de consumo de alimentos se registraron los alimentos

que los informantes mencionaron ingerir con mas regularidad a lo largo de una

semana, el siguiente cuadro muestra los resultados obtenidos:
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Cuadro 6. Frecuencia de consumo de alimentos de las personas con ERC

Grupo de *v/s Alimentos mas frecuentes
alimentos
Verduras 2-3 | Calabacitas, nopales, chayote, zanahoria, repollo lechuga,
calabaza, ejote, brdcoli, acelgas, chayote, betabel, jitomate,
jicama.
Frutas 2-3 | Fresa, sandia, melén, mango, manzana, guayaba, platano,

ciruela, pera, papaya, pifia, uvas, durazno

Cereales 7 Arroz, tortillas, pastas, papa, pan de caja, bolillo, pan dulce

Leguminosas 2-7 | Frijoles, lentejas, habas, soya

Alimentos de 7 Queso, huevo, pollo, res, pescado, puerco, embutidos
origen animal

Lacteos 3-7 | Leche entera

Grasas 7 Aceite, crema, mayonesa, almendra, nuez
Dulces y 1 Sabritas, botana casera

botanas

Refresco y | 2-7 | Coca cola, sprite, jugos de caja y naturales
jugo de caja

*veces por semana

Los resultados en la frecuencia de alimentos concuerdan con lo reportado por los
informantes en los recordatorios de 24 horas y con los observado en sus hogares,
los grupos de verduras y frutas son los que menos se consumen, mientras que los
cereales principalmente arroz, papa y tortilas se ingieren diariamente,

acompanados por lo general de frijoles y queso o huevo.

En general encontramos que la dieta habitual de las personas con ERC en Villa de
reyes no cumple con las reglas de una alimentacion correcta ya que no es
adecuada para su condicion pues continuan ingiriendo alimentos que no son
recomendables por su contenido de sodio, fésforo y potasio, no incluye todos los

grupos de alimentos, no es variada y es insuficiente en energia.
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VIl. DISCUSION

El objetivo de este estudio fue conocer la perspectiva de las personas con ERC y
sus cuidadores acerca del régimen dietético que deben seguir quienes padecen
esta enfermedad, para lo cual se recolecto informacién acerca de las experiencias,

creencias y practicas de ambos actores al respecto.

Dichos hallazgos permitieron identificar qué factores como la condicidon
economica, pobreza y la duracién del tratamiento, determinan en gran medida las
vivencias y las practicas de las personas con ERC y sus cuidadores con respecto
a su tratamiento, en este sentido se coincide con lo encontrado por Sabate 2004
(4) y Tjerina 2009 (97), cabe mencionar que ninguno de estos estudios se enfocd
al seguimiento de un factor especifico del tratamiento como el régimen dietético,
sin embargo dieron pauta para considerar la influencia de los aspectos

mencionados anteriormente en relacion al seguimiento de la dieta.

Al igual que en el trabajo de Bayhakki & Hatthakit 2012 (84) y Tjerina 2009 (97)
los recordatorios de 24 horas y frecuencias de consumo de alimentos fueron
herramientas valiosas para identificar patrones de consumo, la etnografia en los
hogares fue utilizada unicamente por el segundo de estos autores, aunque su
estudio no muestra hallazgos que permitan corroborar practicas alimentarias o
carencias economicas, que en el caso del presente fueron evidentes al observar
que en los hogares de los participantes unicamente se contaba con pequefas
despensas que incluian alimentos econdmicos como pastas, frijol, arroz, 2 o 3
verduras, generalmente jitomate, cebolla y chile, solo en algunos hogares

encontramos frutas.
Con respecto a la atencidon nutricional que recibieron los informantes, destacan

como barreras la ubicacion geografica y la disponibilidad de servicios en el

municipio de Villa de Reyes ya que unicamente se encuentran unidades de primer
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nivel de atencion en las que no se cuenta con nutridlogos, este hecho se relaciona
con el momento en que se recibe por primera vez la orientacion nutricional. A
diferencia de los hallazgos de Hollingdale et al 2008 (18) donde la mayor parte de
los participantes recibieron orientacion nutricional antes de llegar a la dialisis, en el
presente estudio los informantes mencionaron que esta orientacion es tardia,
puesto que la obtienen al iniciar la dialisis, como parte de un esquema de
tratamiento curativo y no preventivo que permitiria evitar las complicaciones de la

insuficiencia renal.

Otro aspecto en el que se coincide con el estudio de Hollingdale et al 2008 (18) es
en la participacion de nefrélogos y enfermeras ademas de los nutridélogos en la
orientacion nutricional, aunque a diferencia de sus hallazgos, los informantes del
presente trabajo en ocasiones consideraron al nefrélogo como la fuente mas
confiable de informacion sobre alimentacion en lugar del nutridlogo, aunado a ello
se identifico que por lo general la atencion es brindada por un nutridlogo general y
no por un nutriélogo renal como en la mayoria de los estudios que se realizan en
Estados Unidos y Reino Unido (18,79).

La inclusion de varios profesionales de la salud involucrados en la orientacion
nutricional de las personas con ERC y sus cuidadores no siempre es favorable
pues quienes reciben la orientacion a menudo se confunden con las diferentes
recomendaciones e identifican contradicciones entre los mismos profesionales,
Hollingdale et al 2008 (18) también describieron situaciones de confusiéon y
contradiccion, aunque estas se relacionaron principalmente al cambio constante
de recomendaciones dietéticas requerido para el ajuste de nutrimentos en cada

estadio o de acuerdo a los resultados de laboratorio.

Las técnicas utilizadas tradicionalmente por el nutridlogo para brindar atencién
fueron la entrega de una hoja de dieta y en ocasiones recomendaciones verbales,

coincidiendo con lo encontrado por Hollingdale et al, 2008 (18), donde se reportd
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que esta era la forma mas comun en que el nutriélogo brinda orientacion, ademas
de ser considerada como la mas efectiva, este hallazgo difiere de lo encontrado en
el presente estudio donde de acuerdo a lo reportado por nuestros informantes la
entrega de una hoja de dieta parece considerarse poca cosa en materia de

orientacion.

Aunado a ello, algunos participantes mencionaron que en ocasiones no entienden
los formatos de equivalentes o la letra del nutridlogo, ni como deben medirse las
porciones del régimen que deben seguir, principalmente aquellos que no saben
leer, este hallazgo es similar a lo reportado por Brito-Ashrut et al, 2011 (14) y
Tjerina 2009 (97), quienes encontraron que el grado de alfabetizacion constituia
una barrera directa para el seguimiento del régimen dietético y otros aspectos del
tratamiento. Adicional a lo reportado por estos autores, los informantes del
presente estudio comentaron que las recomendaciones por lo general son
estandarizadas y no siempre van acorde con la situacion particular de quien acude

a solicitarla.

Fueron pocos los informantes que mencionaron haber recibido ejemplos de menus
y opciones de preparacion de alimentos por parte del nutridlogo, en relacién a
otros estudios, solamente el trabajo de Hollingdale et al 2008 (18) hizo referencia
al uso de este tipo de técnicas, esta situacidn y la estandarizacion en las
recomendaciones que los informantes perciben puede relacionarse con la
saturacion de los servicios de salud pues a pesar del conocimiento de que es

necesaria, la elaboracion implica tiempos de consulta mas extensos.

Ante la desorientacion nutricional se recurre a estrategias como preguntar a
companeros de la unidad de hemodialisis, familiares y amigos, lectura de libros
sobre nutricién, busquedas en internet y otros medios de comunicacién. Tovazzi &

Mazzoni 2012 (17) y Hollingdale et al 2008 (18) también reportaron el uso de estas
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fuentes de informacion, a diferencia de estos estudios, en el presente trabajo se
pudieron identificar diferencias en las fuentes consultadas con relacion a la edad y
el nivel educativo, pues los jovenes tendieron a buscar informaciéon en internet,
situacion que disminuyo al incrementarse la edad y aumentandose el uso de
libros, por su parte las personas mayores prefieren recurrir a sus compaferos,

familiares, amigos y programas de television.

Estas estrategias no siempre tienen efectos positivos, en contraste con otros
estudios donde se describié el uso de internet (17,18) algunos informantes del
presente estudio mencionaron que la informaciéon encontrada les ha resultado
repetitiva y de poca utilidad. Aunado a ello vale la pena destacar que no es
posible corroborar la veracidad de la informacion obtenida en el internet y la
televisidon, en el caso de las recomendaciones de familiares, amigos y conocidos
segun lo que los informantes comentaron tampoco son confiables pues también
provienen de los sitios mencionados anteriormente o de la cultura popular,
probablemente la consulta de libros seria la mas confiable aunque se sigue

considerando necesaria la aclaracion de esta informacion con el nutriélogo.

La cuestion de género también se vio reflejada en algunos hallazgos del estudio
relacionados al seguimiento del régimen, en este sentido las mujeres con ERC vy
cuidadoras fueron quienes si bien no llevaban un régimen dietético estricto, al
menos fueron mas susceptibles de seguir las recomendaciones prescritas,
ademas de mostrar mas interés por la alimentacién durante el padecimiento, este
hallazgo es similar al de Lam y colaboradores 2010 (15) donde aunque no se
menciond tacitamente que las mujeres fueran mas adherentes al régimen

dietético, se identifico que los hombres eran mas susceptibles de no seguirlo.

Las personas con ERC también hablaron de los beneficios y efectos secundarios
que han experimentado al seguir el régimen dietético prescrito, la mayoria

describié efectos secundarios desagradables como hambre, sed, vémitos,
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desmayos, disminucién de la presion, cansancio y disminucion de peso; en este
sentido se coincide con los hallazgos de Bayhakki & Hatthakit 2012 (84) quienes
reportaron que la restriccion dietética daba lugar a alteraciones fisicas como el

cansancio.

Solamente dos personas hablaron de beneficios relacionados al régimen dietético
como la mejora de resultados de laboratorio y en la digestion, estas experiencias
juegan en contra al momento de promover que se siga el régimen dietético pues
son mas los malestares que los beneficios que los informantes identifican, este

hallazgo es congruente con el estudio de Sabate 2004 (4).

Los hallazgos en relacion a la dificultad asociada con el consumo de liquidos
coinciden con el trabajo de Tovazzi & Mazzoni 2012 (17), de igual forma
encontramos similitudes entre las dificultades reportadas por Hollingdale vy
colaboradores 2008 (18) como la integracion a la convivencia social y familiar,
aunque los informantes no reportaron directamente las comidas fuera de casa
como una dificultad fue evidente que es uno de los procesos mas dificiles para
ellos pues comentaron que no encontraban opciones de alimentos adecuadas, lo

que coincide con el estudio de Walker y colaboradores 2011 (79).

Otro aspecto en el que se concuerda con este ultimo autor, es la forma de
preparar los alimentos por parte del cuidador, al respecto mencionaron que han
disminuido o dejado el uso de la sal sustituyéndolo por sal de mar o de hierbas,
asi como el uso de hierbas de olor y mantequilla para agregar sabor los platillos
(79).

Las experiencias personales y lo que ven en sus compaferos de hemodialisis dan
lugar a creencias que se asocian de forma negativa a llevar el régimen dietético,
entre ellas se mencionaron el no aguantar el proceso de didlisis, la disminucion de

peso e incluso la muerte, el hallazgo relacionado con el peso es similar a lo
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reportado por Tjerina 2009 (97) cuyos informantes temian seguir el tratamiento,
aunque no especificamente el dietético, por temor a los cambios en el peso
corporal. En el presente trabajo también se reportd la creencia de que es mejor
comer mas de lo que es indicado en el régimen dietético para evitar la disminucion

de peso e incluso la muerte, dicho hallazgo no habia sido reportado anteriormente.

También se mencionaron como barreras la convivencia social y familiar, estos
hallazgos y la falta de opciones alimenticias adecuadas, coinciden con el estudio
de Lam y colaboradores 2010 (15) sobre barreras. Al respecto podemos comentar
que tanto éstas como los gustos y costumbre del individuo son dificiles de abordar
y que requieren de un arduo trabajo por parte del nutridlogo para promover el

cambio de habitos de la persona con ERC y sus familiares.

En los parrafos anteriores se ha hecho un recuento de aquellos hallazgos en los
que esta investigacion coincide con lo reportado en los trabajos que sirvieron
como antecedente para su elaboracion, a continuacidén se procedera a mencionar
aquellos que no habian sido reportados anteriormente y que por lo tanto

incrementan el valor de este trabajo al aportar nuevos conocimientos.

Se identificaron varias creencias que pudieran tener una influencia negativa en el
seguimiento del régimen dietético, por ejemplo la creencia de que ningun alimento
les hace dafo promueve que se sigan ingiriendo los alimentos que se les
restringen, también manifestaron que el régimen dietético solo es de utilidad para
personas sanas o0 que aun no llegan a la dialisis y por lo tanto que no es necesario
que ellos lo lleven.

Cabe mencionar que de acurdo a lo encontrado en este trabajo, las creencias
negativas en torno al seguimiento del régimen dietético pueden ser perpetuadas
por el discurso de algunos nefrélogos y enfermeras, quienes segun lo reportado

por los informantes, mencionan que hay mas consecuencias perjudiciales que
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beneficios para las personas que se apegan a este régimen, como la disminucién

de peso, deterioro de la salud y la muerte.

Surgieron temas relacionados con el desempefio del nutridlogo y otros
profesionales de la salud, como la falta de compromiso e importancia por la salud
y la falta de especializacion en nutricion renal, mismos que segun los informantes
se manifiestan en la calidad de la atencion, es este sentido se hizo referencia a la
prescripcion de dietas poco saludables y la percepcion de los informantes de que
el nutridlogo forma parte del sistema de salud sélo para atender a personas con

sobrepeso y no para atender patologias.

En general la impresién que las personas con ERC y sus cuidadores tienen sobre
la atencion nutricional no es favorable, esto ha provocado que se demerite la
necesidad de acudir con el nutrilogo para obtener orientacion sobre el régimen
dietético que deben seguir, por lo que para los informantes el acudir a la consulta
de nutricion se ha convertido en un mero tramite o requisito para tener acceso a la
atencion del nefrélogo, incluso mencionaron que la consideran una pérdida de

tiempo y un gasto.

La informacion obtenida acerca de las practicas de alimentacion de las personas
con ERC hizo evidente que es necesario que se tome en cuenta las posibilidad
que tienen las personas con ERC para seguir el régimen dietético el dia que
reciben la hemodialisis, la mayoria de los informantes mencionaron que sentir
mucho apetito en el periodo posterior a este proceso, sin embargo la disponibilidad
de alimentos que hay en las zonas cercanas a las unidades no ofrece alternativas
que se ajusten a sus recomendaciones.

Esta situacion se complica si consideramos el hecho de que estas personas deben
hacer un recorrido minimo de hora y media para llegar a sus hogares, lo que

disminuye las posibilidades de que las personas con ERC puedan seguir su
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régimen dietético. El asunto de la disponibilidad es un punto clave que debe

analizarse para mejorar la atencion que se brinda a esta poblacion.

Se identificd que la poca disponibilidad de alimentos adecuados también se da en
Villa de Reyes pues comentaron que no encuentran ciertos alimentos que se les
prescriben por lo que deben trasladarse ya sea a la cabecera municipal o a la
capital para conseguirlos, aunado a ello comentaron que sus recursos economicos

unicamente alcanzan para comprar alimentos basicos.

Este apartado concluye con la descripcién de las virtudes y limitaciones de este
trabajo, entre las primeras destaca el uso de la metodologia cualitativa,
principalmente el disefio etnografico y la observaciéon participante, mismas que se
consideran herramientas de gran utilidad para la elaboracion de investigaciones
relacionadas con el conocimiento de las practicas alimentarias y nutricion de la
poblacion, asi mismo se considera valiosa la inclusién de la voz de los cuidadores,
ya que no se habia considerado la perspectiva de estos actores al discutir la

problematica del régimen dietético de las personas con ERC.

Respecto a las limitaciones del trabajo, se considera que el hecho de que en
algunas ocasiones no fuera posible separar a la persona con ERC y su cuidador
para realizar entrevistas individuales podria haber impedido profundizar en ciertos
temas o que surgieran algunos nuevos. Otras limitaciones fueron la ubicacién de
los hogares de algunos informantes y los horarios de hemodialisis y consultas, ya

que complicaron su disponibilidad de tiempo.
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VIII. CONCLUSIONES

Los hallazgos aqui expuestos reflejan que en general, es un proceso dificil seguir
el régimen nutricio para el tratamiento de la ERC, pues requiere inicialmente del
deseo de quien padece la enfermedad para llevarlo a cabo y posteriormente del

apoyo y solidaridad de sus familiares y personas cercanas para lograrlo.

Desafortunadamente en la mayoria de los casos, el contexto no ha jugado a su
favor, pues de entrada no todos tienen acceso a la orientacion de un profesional
de la nutricion que les indique coémo deben alimentarse y quienes han podido
contar con esta atencion no han tenido experiencias favorables, pues la
informacion que obtienen no se capta de forma efectiva, ya que es confusa,
contradictoria e incompleta, lo que da lugar a que el sujeto no tenga la posibilidad

de traducirla a su alimentacién habitual.

El contexto particular en que se desarrollan estas personas no es favorable ni
siquiera para que puedan llevar una alimentacion adecuada en términos generales
y mucho menos para que puedan acoplarse a un régimen tan estricto como es el
que requieren los pacientes renales, pues no cuentan con los recursos
econémicos para adquirir aquellos alimentos que son mas saludables o favorables

para su condicion.

Los gastos que implica el padecer ERC influyen directamente en lo descrito en el
parrafo anterior, puesto que se prioriza el pago de sesiones de hemodialisis,
consultas, traslados y medicamentos, a la compra de alimentos que se les
sugieren en el régimen dietético. A esto se afade el hecho de que la mayoria de
los cuidadores deben prescindir de su empleo para dedicarse al cuidado de su
familiar, lo que limita la posibilidad de incrementar los ingresos para poderse

alimentar.
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La disponibilidad y acceso de alimentos con que cuentan las personas con ERC y
sus cuidadores es muy limitado, primeramente el hecho de que vivan en una zona
rural condiciona el tipo de alimentos a su alcance y por tanto que consumen, pues
es bien sabido que en entre mas lejana es la comunidad generalmente es mayor
la oferta de alimentos industriales, ricos en azucar y sodio, ademas de que se

incrementa el costo de alimentos frescos por las dificultades de acceso terrestre.

Aunque quizas la mayor problematica en cuestiones de disponibilidad y
accesibilidad se da en la zona urbana cuando acuden a su sesién de hemodialisis,
pues la oferta de alimentos en los alrededores de las unidades de hemodialisis y
hospitales es inadecuada, teniendo en cuenta que el proceso de hemodialisis
causa en quien lo recibe un gran apetito, esta situacion es un detonador del
consumo de alimentos poco recomendables pues al salir de la hemodialisis
unicamente encuentran alimentos ricos en grasas, azucares, sodio y fosforo,
incluso se encontraron maquinas expendedoras de refrescos y galletas en la sala

de espera de las unidades de hemodialisis particulares.

Si se considera la falta de acceso y disponibilidad de alimentos adecuados a su
padecimiento y la situacion econdmica precaria que experimentan, se podria decir
que los informantes se encuentran en inseguridad alimentaria, que si bien es un
problema para la poblacion sana, las repercusiones que puede tener en personas
en condiciones vulnerables como la enfermedad renal cronica pueden llegar a ser

tan graves como la muerte.

En este sentido los nutridlogos juegan un papel sumamente importantes pues son
los responsables de ofrecer a la persona con ERC y su cuidador diversas
alternativas y guiarlos en el seguimiento de su régimen dietético, para lo cual
valdria la pena considerar las carencias econdémicas, la disponibilidad y el acceso
alimentario con el que cuentan estas personas, situacion que de acuerdo con lo

encontrado en esta investigacion no se hace.
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Aunado a ello tanto el nutriélogo como otros profesionales de la salud involucrados
en el régimen dietético de las personas con ERC, deben prestar atencion al uso de
medicina alternativa y remedios tradicionales, puesto puede influir directamente en
el seguimiento de las recomendaciones sobre todo con la restriccion de liquido ya
que la mayoria de los alimentos, suplementos y hierbas que mencionaron se

consumen en liquido.

Los participantes mencionaron que parte de que ellos no puedan seguir este
régimen dietético es el hecho de que tanto el nutrilogo como otros profesionales
de la salud involucrados en el seguimiento de este régimen recomiendan
alimentos muy costosos e incluso marcas que definitivamente no estan al alcance
de las personas que padecen ERC, en este punto valdria la pena preguntarse si
realmente no existen otras opciones mas econdmicas para que estas personas

puedan ajustarse a dicho régimen.

Al respecto se puede decir que esta deficiencia en la atencién esta relacionada
con el estilo tradicional del nutridlogo en el paradigma biomédico, cuyas
actividades se engloban en la consulta dentro de las unidades de salud y que en
ocasiones no les brinda la oportunidad de conocer el contexto de las personas que
atiende y las comunidades de donde provienen, labores que se llevan a cabo en

sistemas donde el trabajo del nutridlogo es mas comunitario.

Ademas se considera pertinente puntualizar que la atencién nutricional que se
brinda por lo general tiene una connotaciéon negativa, pues se enfoca en la
prohibicién de alimentos, segun los informantes el aspecto restrictivo de este
régimen es una de las principales barreras para su seguimiento, seria conveniente
valorar el cambio hacia un estilo de orientacion que radique en lo propositivo,
ofreciendo a los que acuden a solicitar orientacion nutricional sugerencias sobre

los que puede comer y hacer y no solo en lo que no se deba.
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Los resultados de este estudio reflejan que el conocer las experiencias, creencias
y practicas de las personas con ERC y sus cuidadores es de suma importancia
tanto para los nutridlogos como para otros profesionales de la salud involucrados
en el tratamiento nutricional de este padecimiento, esto permite identificar barreras
para el seguimiento del régimen dietético, asi como areas de oportunidad para

mejorar la atencion que se les brinda.
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IX. COMENTARIOS Y RECOMENDACIONES

Si bien la informacién presentada en estudios de caracter cuantitativo sobre
barreras para el seguimiento de un régimen dietético y otros tratamientos es de
gran utilidad, la experiencia de este estudio demuestra que vale la pena
complementarla con técnicas cualitativas que permitan conocer desde la voz de

los actores y por lo tanto hacer intervenciones mas cercanas a su realidad.

Se considera necesaria la incorporacion de nuevos nutriélogos a las instituciones
de salud, que puedan dar respuesta a las necesidades nutricionales de poblacion
considerada vulnerable como son las personas con ERC, ya que
desafortunadamente esta poblaciéon ha ido en aumento, ademas se sugiere
incentivar la especializacién del personal de nutricion existente para poder otorgar

una orientacion mas enfocada hacia las patologias renales.

Se propone que el trabajo del nutridlogo no sélo se centre en actividades clinicas,
si no que a su vez se promueva en estos profesionales el acercamiento con las
comunidades para tener conocimiento de sus necesidades y poder incorporar esta
informacion a sus labores en las instituciones de salud, incluso puede ser
pertinente la referencia de personas con ERC a las unidades de salud de primer
nivel cercanas a sus comunidades para monitorear su evolucién en aspectos

nutricionales.

Por ultimo se concluye este trabajo con la apertura de lineas de investigacion a
futuro, en las que se espera poder incorporar los conocimientos adquiridos sobre
esta poblacion en intervenciones favorables para su condicion, asi como la
incorporacion de nuevos actores para completar la vision de quienes participan de

este fendmeno, en este caso los profesionales de la salud.
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Anexo 1. Guia de observacion

Lugar

Puntos a observar

Villa de Reyes

Sitios de reunién social

Interacciones sociales en los habitantes

Ubicacion de lugares clave (Palacio municipal, plaza central,
iglesias, escuelas, mercados y lugares de venta o

abastecimientos de comida)

Mercados y
lugares para la
venta o
abastecimiento de

comida

Condiciones del lugar

Quiénes lo atienden

Quiénes asisten

Alimentos y bebidas que se ofertan
Como se preparan los alimentos
Costo de los alimentos y bebidas

Practicas alimentarias de los asistentes

Hogares de los

informantes

Condiciones de la vivienda
Alimentos con que cuenta
Abastecimiento de agua

Utensilios que utiliza para la preparacion y consumo de sus

alimentos

Distancia de los sitios de abastecimiento de alimentos

130




Anexo 2. Registro del participante

No. De folio

Datos socio demograficos

Nombre:
Edad: Estado civil: Ocupacion:
Grado maximo de estudios: Ingreso mensual aprox:
Tipo de Seguridad social:
Beneficiario de algun programa:
Cuidador primario:

Historia de la enfermedad

AHF de ERC: Tiempo de diagnostico de la ERC:
Causa: Tiempo en HD: Duracioén y
frecuencia de HD:
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Anexo 3. Frecuencia de consumo de alimentos.

Frecuencia de consumo de alimentos

Alimentos

Consume

Frecuencia

Si

No

v/D

v/S

viIM

Alimentos mas frecuentes

Leche

Res

Huevo

Botanas

Frutas

Pollo

Bebidas
alcohdlicas

Pescado

Embutidos

Queso

Verduras

Tortilla/pan de
caja/sopas

Pan dulce,
galletas, pastelitos

Dulces

Leguminosas

Refresco

Café

Té

Jugo industrial

Agua (natural o
mineral)

Puerco
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Anexo 4. Recordatorio de 24hrs.

Desayuno( ) |CM () Comida (_ ) CV () Cena ()
HC gr % kcal | Total Kcal
Proteina gr % kcal

Grasa gr % kcal

Fosforo gr

Potasio gr | Ingesta de liquidos:

Sodio gr | Suplementos:
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Anexo 5. Carta de consentimiento informado

No. Folio:

Fecha: del 2013.

Por medio de la presente hago constar que ACEPTO participar en el proyecto de
investigacion: Experiencias, creencias y practicas de los enfermos renales en torno a su
régimen dietético: un estudio cualitativo de Villa de Reyes, SLP, cuyo objetivo es conocer
las experiencias, creencias y practicas de las personas con enfermedad renal crénica
respecto a la dieta que se les recomienda seguir como parte de su tratamiento.

Aprobado por el Comité de ética e investigacion de de la Maestria en Salud Publica con el
numero , el dia del 2013.

El investigador responsable me ha informado que mi participacion consistira en
PARTICIPAR asistir a grupos Focales, participar en entrevistas, proporcionar datos socio
demograficos y sobre mi alimentacion, asi como permitir que se me realicen medidas
antropométricas (peso, talla, pliegues cutaneos) y de composicion corporal (% de masa
grasa y masa muscular).

Se me ha asegurado que los procedimientos a los que seré sometido, NO IMPLICAN
RIESGO ALGUNO y que podre dejar de participar en el proyecto en cualquier momento,
sin temor a represalias. Ademas el investigador responsable se ha comprometido a
proporcionarme la informacion que le solicite con respecto a la investigacién si lo
considero necesario, asi como a mantener mi anonimato al momento de presentar o
publicar los resultados de dicho proyecto.

Testigo 1 Testigo 2

L.N. Julieta Nataly Peralta Suchil

Investigador responsable.

Alumno de la Maestria en Salud Publica de la UASLP
Nifio Artillero #130, Zona Universitaria. CP 78240
Tel: 8-26-23-24
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Anexo 6. Carta de no conflicto de intereses

Anexo 8. Carta de no conflicto de interés

A través de este escrito manifestamos que en la investigacién denominada “Perspectivas
de los enfermos renales y sus cuidadores en torno al régimen dietético en la ERC: un
estudio cualitativo en Villa de Reyes, SLP”, NO EXISTE CONFLICTO ALGUNO DE
INTERES ECONOMICO O PROFESIONAL, para la realizacién de esta investigacion,
desde la generacion del proyecto hasta la publicaciéon de los resultados.

En cualquier circunstancia seran respetados el derecho de autor y la propiedad intelectual
de los resultados de la investigacion que le son conferidos a la responsable de la
investigacion, como autora principal: L.N. Julieta Nataly Peralta Suchil y como co-autores
al Dr. Luis Eduardo Hernandez Ibarra y la L.N. Olivia Gonzales Acevedo, abajo sefialados.
Los cuales se comprometen a cumplir y actuar en conformidad con los estrictos principios
de ética profesional que establece el Cédigo de Etica; y se conduciran por los principios
generales de legalidad, honradez, lealtad, eficiencia e imparcialidad. Se respetaran las
obligaciones éticas de difundir los resultados mediante una publicacion y seran
responsables de la integridad y exactitud de los informes, aunque éstos fueren negativos.
Se acuerda que para la primer publicacion del articulo se presentara como primer autor a
la responsable de la investigacion (autora principal) compartiendo la coautoria con su
director y co asesor en ese orden. Los gastos de este proyecto seran compartidos entre la
alumna y su Director de tesis, en una relacion 30 % la alumna y 70 % el Director dado que
éste forma parte de un proyecto mayor el cual cuenta financiamiento. Sera
responsabilidad de los autores cubrir los gastos que.se generen para los efectos de la
difusion de los resultados en cualquier modalidad. Después de haber leido los requisitos

antes sefialados, manifestamos nuestro acuerdo y absoluta conformidad con

estipulaciones mencionadas.

1.- L.N Julieta Nataly Peralta Suchil W %

2.- Dr. Luis Eduardo Hernandez |barra >
3.- L.N Olivia Gonzalez Acevedo (/OPQ(/( ,AV\LQ,\_

San Luis Potosi. SLPa 9 Ageste 2013
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Anexo 7. Carta de aprobacion del Comité Académico de la Maestria en Salud

Publica

UNIVERSIDAD AUTONOMA Julio 17, 2013

DE SAN LUIS POTOSI

JULIETA NATALY PERALTA SUCHIL

ALUMNA DE LA MAESTRIA EN SALUD PUBLICA
GENERACION 2012-2014

PRESENTE-

Por este conducto le informamos que en sesion del Comité Académico
de Salud Publica, celebrada el 15 de julio del ano en curso, se registro
su protocolo de investigacion denominado “Perspectivas de los
enfermos renales y sus cuidadores sobre el régimen dietético. Un
estudio cualitativo en Villa de Reyes”, con la clave GVII 08 -2013.

No obstante se realizaron observaciones, las cuales se le haran llegar y
debera atender a la brevedad, a fin de que contintie con el desarrollo
de su proyecto de investigacion.

Sin otro particular, reiteramos la seguridad de nuestra atenta y
distinguida consideracion.

“SIEMPRE AUTONOMA. POR MI PATRIA EDUCARE”

COMITE ACADEMICO DE LA MAESTRIA EN SALUD/PUBLICA
L

Dra. Ma. del Carmen Pérez Rodriguez

Dra. Luz Maria Tejada Tayabas

Dr. Luis Eduardo Hernandez Ibarra
M.P.S. Dario Gaytan Hernandez
MSP. Ma. Guadalupe Guerrero Rosales

Dra. Adriana Urbina Aguilar

FACULTAD Dra. Pacla Algara Suarez i

DE ENFERMERIA FACULTAD Bf”

Av. Nifio Artillero 130 UN,'“[;“U, bl
Zona Universitaria - CP 78240 A0 RE POSCRADO
San Luis Potosi, S.L.P, México

tels. y fax (444) 826 2324 al 27 y
834 2545 al 47 7 Archivo Posgrado
direccion@enfermeria.uasip.mx DRAMCPR/der

www.uaslp.mx
“90 Anos de Autonomia, UASLP Primera Universidad Auténoma en México"
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Anexo 8. Carta de aprobaciéon del Comité Etica en investigacion de la

Facultad de Enfermeria

EVALUACION DE PROYECTOS DE INVESTIGACION POR EL COMITE DE ETICA EN
INVESTIGACION DE LA FACULTAD DE ENFERMERIA DE LA UASLP.

UNIVERSIDAD AUTONOMA

DE SAN LUIS POTOS{ Titulo del proyecto: PERSPECTIVAS DE LOS ENFERMOS RENALES Y SUS CUIDADORES EN
TORNO AL REGIMEN DIETETICO EN LA ERC: UN ESTUDIO CUALITATIVO DE VILLA DE REYES,
SLP
Responsable: Julieta Nataly Peralta Suchil

Criterios Presente | Ausente No Observaciones
Aplica

1. Se incluye el titulo del proyecto X

2, Se mencionan autores, coautores y X

colaboradores.

3. Anexa la autorizacion de la instancia X

correspondiente.

4, El protocolo de investigacién incluye los X

elementos minimos sefialados en el anexo 2

5. Presenta el apartado de consideraciones X

éticas y legales.

6. Muestra coherencia de los elementos éticos X

presentados con especificidad y fundamentacién

al tipo de estudio.

7. Menciona la normatividad nacional e X

internacional sobre los elementos éticos a
desarrollar en el proyecto, desde su
estructuracion hasta la publicacion de

resultados.

8. Sefiala la coherencia de los elementos X
metodol6gicos a desarrollar con los aspectos de
consideracion ética.

9. Presenta carta de consentimiento informado X

de acuerdo a la especificidad metodologica y
riesgo del estudio.

10. Se explicita el apoyo financiero con relacion X
al compromiso de la publicacion de los
resultados.

11. Presenta la declaracion y especificacion de X

la ausencia de conflictos de interés de los
miembros del equipo para el desarrollo del
royecto.

12. Aclara los mecanismos de transferencia de X
los productos de la investigacion.( patente)

13. Especifica los procedimientos para X
garantizar el derecho de autor en la
investigacion. (Carta de no conflicto de
intereses)

Dictamen: Se otorga registro CEIFE-2013-062. Se le solicita que en un plazo de 6 meses informe a

FACULTAD éste comité sobre los avances que tiene su proyecto.
DE ENFERMERIA
Av. Nifio Artiliero 130 ATENTAMENTE

Zona Universitaria « CP 78240
San Luis Potosi, S.LP, México
tels, y fax (444) 826 2324 al 27 y

' 8342545147
direccion@enfermeriauasip.mx
wwww.uaslp.mx

Comité de E n Investigacion
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Experiencias en la busqueda de
atencién

Anexo 9. Esquemas de codificacion

IMSS

Posterior al catéter

Med. Familiar

Acceso Atn Nut SP

Primer contacto Nut

Nutridlogo

4| Prof. Salud involucrados |— —|

|—| Rotacion

Nefrélogzo

—| Enfermera

Desarrollo de la ATn Nut _| Hoja de dieta

Recomendaciones

Poco clara

| Platicas
Informacion

—| Libros

4‘ Percepcion de la Atn Nut |

I

Confusa

Incompleta

Estrategias Atn Nut
Internet y TV

Familiares y conocidos

Conocimientos

Experiencias en el seguimiento
del régimen dietético

régimen dietético

Solo al inicio

Beneficios

Contradictoria

Laboratorios

Desmayo

Malestares

Consecuencias no
régimen dietético

4| Lo mas dificil

Aumento creatinina

Sed
|
! Aumentos urea

Monotonia

Incluir verduras
Quitar gustos

Te acostumbras
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_—m
Causas de la ERC Mala alimentacion

Agua Villa Reyes

Régimen dietético

Util antes de HD

Creencias de las personas

No aguantar HD

con ERCy sus cuidadores  ——

Mejor no

seguirlo

Es para bajar de peso

Bases para brindar atencién |

No importa la salud

Disminucion de peso

Atencion Nutricional y

nutriélogo

Disminuir cantidad
Seguir sélo L
. Restringir alimentos
recomendaciones

Evitar alimentos

- ,—| Dieta familiar
Adaptacion

H

Précticas delas |
personas con ERCy sus f——

cuidadores

Dia normal

Habitos alimenticios

Disponibilidad y
acceso alimentario

Dia de HD
===

Compra de alimentos Lugares

Herbolaria

4' Medicina alternativa

Alimentos funcionales |

Suplementos
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Falta de recursos Costo de alimentos |
econdmicos
P
familiar

4| Efectos del seguimiento '—| Malestares

Barreras para

el Baja de peso

Para sanos

Creencias

seguimiento
del régimen
dietético

Unidad de HD

Disponibilidad de
alimentos

Establecimientos de comida |

Menor cantidad
4' Gustos y costumbres Alimentos favoritos

Desorientacion
nutricional

Atencidn nutricional I Recomendacién econdmica |

Facilitadores —| Opciones de mend y preparaciones

parael Apoyos en especie
seguimiento

del régimen

dietético
4| Efectos del seguimiento |

—| Orientacion personalizada |
——l Mas tiempo de consulta |

Mejorar Atn Nut
Demandas y
Personal especializado |

Sugerencias

desde su
—| Platicas cuidadores

Menos restrictivo

No ver como castigo |

4| Régimen dietético

Alimentacion para prevenir |
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