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RESUMEN

Objetivo: Describir las experiencias de mujeres con enfermedad renal cronica durante el
embarazo. Metodologia: Estudio cualitativo realizado en la ciudad de San Luis Potosi.
La informacién se obtuvo a través de entrevistas semiestructuradas a mujeres que
cursaron un embarazo mientras padecian enfermedad renal crénica. Se realiz6 analisis
acorde a los procedimientos basicos propuestos desde la teoria fundamentada.
Resultados: Las mujeres coinciden en lo inesperado que fue embarazarse. Para ellas,
los sintomas del embarazo fueron dificiles de identificar, ya que los confundian con
sintomas propios de su tratamiento terapéutico. Comparten el conflicto sobre continuar o
no su embarazo, ello resultado de saber que implicaba no solo un riesgo para su salud,
sino también un retroceso, en algunos casos, para el inicio de protocolo de trasplante.
Expresan una falta de trato humano por parte del personal sanitario, debido a que vivieron
juicios que mas que facilitar el proceso, originaba en ellas un sentido de frustracion.
Asimismo, resaltan la importancia de la salud mental, haciendo hincapié en la necesidad
de un acercamiento multidisciplinario al tratarse de un embarazo de alto riesgo.
Conclusion: Hace falta una atencién especializada y con enfoque de género en mujeres
con enfermedades crénicas, especificamente con ERC. Sufren una serie de situaciones,
no atribuibles a su enfermedad que hacen mas dificil el curso de su embarazo y parte de
ello debido a la falta de preparacion por parte del personal sanitario. Los estudios
cualitativos en mujeres con enfermedad renal permiten conocer e intentar comprender
los procesos que viven. El desarrollo de investigaciones en esta linea de investigacion
puede mejorar no solo la atencion hacia ellas, si no, también hacia mujeres con otro tipo

de enfermedades cronicas.

Palabras clave: Enfermedad renal crénica; Embarazo; Investigacién Cualitativa; Teoria

fundamentada.



ABSTRACT

Objective: To describe the experiences of women with chronic kidney disease during
pregnancy. Methodology: Qualitative study based on the constructivist grounded theory.
Made in the city of San Luis Potosi. The information was collected through semi-structured
interviews with women with chronic kidney disease who have undergone a pregnancy
having already been diagnosed with kidney disease. The data analysis was in accordance
with the basic procedures proposed from the grounded theory. Results: Through their
narrations, the women agree on how unexpected it was to get pregnant. For them, the
pregnancy symptoms were difficult to identify, since they confused them with symptoms
of their therapeutic treatment. They share the conflict about whether or not to continue
their pregnancy, as a result of knowing that it implied not only a risk to their health, but
also a setback, in some cases, for the start of the transplant protocol. They express a lack
of humane treatment on the part of the health personnel, due to the fact that they
experienced trials that, more than facilitating the process, caused them a sense of
frustration. Likewise, they highlight the importance of mental health, emphasizing the need
for a multidisciplinary approach when dealing with a high-risk pregnancy. Conclusion:
There is a need for specialized care with a gender approach in women with chronic
diseases, specifically with CKD. They suffer a series of situations that make the course of
their pregnancy more difficult and not attributable to their iliness, but to the lack of
preparation on the part of the health personnel. The use of qualitative studies in women
with kidney diseases allows knowing and trying to understand the processes they
experience. The development of research in this line of research can improve not only
care for them, but also for women with other types of chronic diseases.

Keywords: chronic kidney disease, pregnancy, grounded theory
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INTRODUCCION

El diagnostico de una enfermedad crénica crea una disrupcion biogréfica en la vida
de la persona que la padece y de su familia, debido a la dependencia parcial o total que
se derive de ella. @ La enfermedad que se aborda en el presente informe de tesis es la
enfermedad renal crénica (ERC), la cual es considerada uno de los principales problemas
de salud publica en México y a nivel mundial. %3 Al igual que otras enfermedades de tipo
cronico, esta llena de diversos matices, afecta no solo la esfera fisica, sino, también, la
emocional, social, mental y espiritual. En México en el 2019, la ERC fue la hovena causa

de muerte en general, en hombres fue la décima y en mujeres la novena causa de muerte.
4)

La ERC tiene una etiologia multifactorial, dentro de las primeras causas se encuentra
la diabetes mellitus, la hipertension arterial, las dislipidemias, sedentarismo y la obesidad.
) Segun la Encuesta Nacional de Salud Nutricional (ENSANUT) hubo un aumento del
2012 al 2018 con 6.4 millones a 8.6 millones de personas en personas de 20 afios y mas
con Diabetes mellitus. Al igual se registra un aumento de 9.3 millones a 15.2 millones de
personas con hipertension arterial, en esa misma poblacion. ©® Datos que son de
relevancia que, desafortunadamente brindan una proyeccion sobre un posible aumento

de personas con enfermedad renal.

De acuerdo con el sexo que tienen las personas afectadas por esta condicion, existen
diferencias anatomo fisiolégicas, asi como construcciones sociales que influyen en la
adaptacion y manejo de la enfermedad. En las mujeres, el embarazo se convierte en un
escenario donde clinicamente puede desarrollarse una lesion renal aguda o incluso
pueden llegar a diagnosticarse, originada por una nefropatia previa no conocida.
Ademas de que existen factores de riesgo especificos en las mujeres que pueden
hacerlas mas propensas a desarrollar una ERC, un ejemplo de ello son las enfermedades

autoinmunes, como el Lupus eritematoso. ©



Aunado a ello, el embarazo es un acontecimiento biolégico que repercute en el &mbito
social, emocional e incluso psicoldgico de la mujer y esta rodeado de significados propios,
que han sido influenciados por el contexto histérico y social que se vive. Por ello, es

importante su estudio para ver otras construcciones y realidades que lo rodean.

Las investigaciones que se han realizado en mujeres embarazadas con ERC,
generalmente son desde una perspectiva biomédica y no incluye el como se vive un
embarazo padeciendo ERC lo que la dota de una experiencia muy diferente. Ademas,
dichos estudios suelen enfocarse mas en la resolucion que tuvo ese embarazo y no en
la experiencia vivida o sus aspectos emocionales que conlleva.® El juicio social que
existe, aunado con las expectativas y responsabilidades que se le adjudican a la mujer
previo al embarazo, durante el y posterior a ello, en el ejercicio de crianza, se transforma
de aquel imaginario social que se inculcé desde una perspectiva de una persona sin

morbilidad alguna.

El presente estudio, se ha guiado de las contribuciones de la teoria fundamentada
constructivista como enfoque, tiene como objetivo comprender la experiencia de mujeres

con enfermedad renal crénica durante el embarazo.

A continuacion, presento el planteamiento del problema y justificacion, donde
expongo la situacion actual con respecto a la enfermedad renal cronica en México,
diferenciando la enfermedad por sexos, posterior a ello, en el marco tedrico, desgloso
desde un punto biolégico y social las afectaciones de la enfermedad renal cronica en la
mujer embarazada y la construccién que implica el hecho de convertirse en madre o no.
En la metodologia describo los métodos y técnicas utilizadas, asi como, la seleccién de
las participantes para el cumplimiento de los objetivos del proyecto. Después, incluyo las
consideraciones ético-legales, las declaraciones internacionales y leyes que he
observado para la presente tesis. Enseguida describo los resultados, la discusion,

conclusiones y para finalizar, agrego los anexos correspondientes.



l. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefiala que las enfermedades no
transmisibles (ENT) o crénicas producen el 71% de las muertes en el mundo, cuya
prevalencia principal reside en los paises de bajos y medianos recursos, donde

respectivamente se presentan un 75% de las muertes totales por ENT.(19)

Dentro de las ENT, se encuentra la enfermedad renal cronica (ERC), la cual se
presenta cuando hay una disminucién de la funcion renal demostrada por la tasa de
filtrado glomerular (GFR) de menos de 60ml/min en 1.73m2 o por marcadores de dafio
renal, o0 ambas, en un periodo de minimo 3 meses, sin tomar en cuenta la causa

subyacente. Y Es progresiva, permanente e irreversible.

El estudio publicado en el afio 2020 de The Global, Regional and National Burden of
Chronic Kidney Disease, en su estudio sistematico comparando los afios 1990-2017,
muestra que la prevalencia de la ERC a nivel mundial es mayor en mujeres que en
hombres. @ México tiene mas de 10 millones de personas que viven con ERC. Para el
2017 se present6 una prevalencia de 12.2% de personas con ERC y 51.4 muertes por
cada 100 mil habitantes. Siendo la décima causa de muerte en el afio 2019, en hombres

fue la décima y en mujeres la novena causa de muerte respectivamente. ¢4

En México no existe, como tal, un registro oficial donde se conozca con exactitud el
namero de personas que padecen ERC ni la causa de la misma. Diversos estudios
coinciden en que la prevalencia es mayor en mujeres se infiere que es debido a que la
progresion de la enfermedad ocurre de forma mas lenta, a diferencia de los hombres
donde en sentido contrario la progresion de la enfermedad es mayor, a pesar de ello, la
mortalidad es mayor en mujeres. (121314 Asi mismo, en el afio 2010 hubo un incremento
de los afios de vida saludable (AVISA) perdidos en mujeres, originado por la ERC. % Lo

cual nos muestra la magnitud de la enfermedad renal cronica en este grupo de poblacion.
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La etiologia de la ERC es multifactorial. Diversos estudios muestran que los
principales factores de riesgo son la hipertension arterial, la obesidad, diabetes mellitus,
tabaquismo, dislipidemias y sedentarismo. &5 La Encuesta Nacional de Salud
Nutricional (ENSANUT) en el afio 2012 reporté 6.4 millones de personas con Diabetes
Mellitus en personas de 20 afios y mas, para el 2018 aumento a 8.6 millones de personas
en dicha poblacién. En ese mismo sector, se registro un aumento de 9.3 millones a 15.2
millones de personas con hipertension arterial del 2012 al 2018. ® Datos que son de
relevancia brindan una proyeccién sobre un posible aumento de personas con

enfermedad renal.

Aunado a esto, debemos reconocer los factores de riesgo especificos que presentan
las mujeres, como lo es la presencia de enfermedades autoinmunes como el lupus
eritematoso sistémico (LES) cuya razén es de 9 mujeres por cada hombre, de las cuales,
90% de las mujeres que lo presentan se encuentran en edad reproductiva con 20 y 45
afos de edad. ¢18) Otro factor especifico es la presencia de pre-eclampsia (PE), la cual
es la hipertension arterial durante el embarazo. Un estudio realizado en México mostré

que el 80% de una muestra de 60 mujeres con ERC contaba con antecedentes de PE.
(7,19,20,21)

Una situacion compleja de la ERC, tanto en hombre como en mujeres, es la falta de
sintomatologia en estadios tempranos, ademas de que es poco comun las pruebas de
deteccion, incluso en los pacientes que se consideran de alto riesgo por tener una
enfermedad de base como Diabetes Mellitus. ?? Es por ello, que cuando se detecta, ya
se encuentra en los estadios mas avanzados, donde es necesario el tratamiento
sustitutivo de la funcién renal (didlisis peritoneal, hemodialisis o trasplante renal). 23 En
la mujer, el embarazo es un escenario donde clinicamente puede desarrollarse una lesion
renal aguda o incluso pueden llegar a diagnosticarse, originada por una nefropatia previa

no conocida. ¢4

El impacto de la ERC reside no sélo en lo fisiolégico, si no también, en lo social,

econdémico y en la salud mental de quien la padece y su circulo mas cercano, debido a
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todo lo que conlleva padecerla. Varios estudios mencionan pérdida de la calidad de vida
por la limitacion para realizar actividades cotidianas o trabajo habitual y esto modifica sus
relaciones sociales, ademas de desarrollar una dependencia total o parcial con sus
familiares. ?® La dependencia parcial, segiin Marcela Achury y colaboradores (2010),
abarca desde el apoyo y acompafiamiento a los servicios de salud. @ En otro punto,
dentro de los trastornos psicolégicos que se presentan con mayor frecuencia son la
ansiedad, depresion, disfuncién sexual, entre otros. 627 A esto se le suma los gastos
catastroficos que implica el tener ERC, lamentablemente no todas las personas que
tienen ERC, cuentan con seguridad social, o incluso si la tienen, hay ocasiones donde el
servicio de salud no cuenta con la infraestructura o recurso humano suficiente para
atender a todas las personas, provocando que se genere un gasto de bolsillo, al conseguir

atencion médica en el sector privado. 8

Ademas, hay que considerar la brecha salarial que existe en México, donde segun un
estudio publicado por el Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion (Conapred) los
hombres reciben un salario 34.2% mayor al que las mujeres, por hora trabajada. Este
porcentaje varia de acuerdo al trabajo y al estado de la republica donde uno se encuentre,
sin embargo, es una situacion que se presenta a lo largo del pais. ¥ También hay que
tener en cuenta, que es mas comun encontrarnos a mujeres que realicen trabajos donde
no cuenten con seguridad social, vulnerando a este sector. 9 La distribucion del trabajo
no remunerado domeéstico y de cuidados del 2019 de la “Cuenta Satélite del trabajo no
remunerado de los Hogares de México 2019” muestra que son las mujeres con 74.8%
por encima de los hombres, las que mas prestan de sus servicios sin percibir algan tipo

remuneracion econémica. G

Todo lo anterior se menciona con el fin de dimensionar que, a pesar de ser uno de los
principales problemas de salud publica a nivel nacional, existe una falta de politicas de
salud que estén encaminadas a la deteccion, manejo y prondstico de la enfermedad y
gue cuenten con una perspectiva de género sobre la diferencia de la experiencia de ser

mujer u hombre con enfermedad renal. Los roles de género, las construcciones sociales
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gue se han impuesto como sociedad, aunado con las diferencias anatomo-fisiolégicas
gue se tienen de acuerdo al sexo, transforman, de forma importante, la forma en como

se vive una enfermedad como lo es la ERC.

La Norma Oficial Mexicana NOM-007-SSA2-2016, Para la atencion de la mujer
durante el embarazo, parto y puerperio, y de la persona recién nacida, define el embarazo
como: “la parte del proceso de la reproduccion humana que comienza con la implantacion
del "conceptus" en el endometrio y termina con el nacimiento “. Convertirse en madre
esta lleno de significados, asi como expectativas culturales y sociales, por si solo, en
mujeres que no tienen alguna enfermedad de base, trae muchos cambios. Ahora bien,
cuando existe una enfermedad de base se le suman complicaciones y obstaculos propios
de la enfermedad. En paises de ingresos altos se estima una prevalencia del 3% en
mujeres embarazadas diagnosticadas con enfermedad renal crénica, por otro lado,

Guzman-Solis MC y colaboradores refieren una coexistencia del 0.03%. 2

Si bien es cierto, que es poco el porcentaje, también es cierto que, gracias a los
avances tecnoldgicos hechos en los ultimos afios, este porcentaje ha ido en aumento, asi
mismo, los estudios cualitativos sobre las experiencias, permite visibilizar a la poblacion
con determinadas caracteristicas compartidas, aportando conocimiento y entendimiento

de las personas que son diagnosticadas con enfermedad renal cronica.

Hablar de las experiencias es algo que involucra diversos factores, Kleinman
(1998) menciona que uno -al nacer- es inmerso a un mundo de experiencias que se
pueden palpar, las cuales se derivan de un proceso colectivo y subjetivo que se entrelaza,
es por ello que es intersubjetiva, lo anterior, crea un mundo local originado de las
interacciones, el contexto y un simbolismo significativo. Ademas, se rodea de practicas
culturales y sociales que parten, a su vez, del ser interior. Mercado (1996) refiere que “La
experiencia en general, y la del padecimiento en particular, es un fenomeno de naturaleza
subjetiva en la cual el investigador puede acceder a ella mediante la narracién por parte
de quien la ha vivido, entre otras formas”, la narracion de estas experiencias permite darle

una interpretacion y sentido del fenomeno que se esta estudiando. En el momento en que
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surge una enfermedad existe una readaptacion con el entorno fisico y social, ocurre una
construccion de nuevas interpretaciones y significados de la forma en que se vive

originados por la disrupcion de la enfermedad. @

La relevancia de este estudio radica en que las experiencias con el embarazo de
mujeres con ERC es un tema muy poco estudiado, los trabajos que existen al momento
de esta investigacion son desde una perspectiva cuantitativa de la resolucion del
embarazo, no de la experiencia como tal, esta investigacion pretende mostrar las
diferentes realidades de mujeres que hayan o estén pasando por esta situacion, para
generar conocimiento que permita ampliar la informacién sobre este fenomeno de forma
mas profunda,®¥ y abonar en la blsqueda de un manejo integral de esta poblacion,
visibilizando las practicas e incidentes que merman la experiencia de tener un hijo cuando
ya existe una morbilidad de base, en un sistema de salud que, cuenta con la paradoja de
constantemente demostrar la magnitud de problema que se tiene con la enfermedad renal
y sus factores determinantes, pero sigue con una deuda pendiente para con la poblacién

con respecto al acceso de diagnéstico oportuno y cobertura para el tratamiento.

La pregunta de investigacibn que responde este estudio fue: ¢Cuales son las
experiencias de mujeres diagnosticadas con enfermedad renal cronica en el curso del
embarazo? Por lo mismo que es un fendbmeno poco reportado y sabiendo que la
experiencia es un término que abarca diversos aspectos, se plantea la pregunta lo mas
abierta posible para explorar y conocer experiencias diversas en torno al fenémeno y no

perder elementos claves, que pudiesen surgir conforme se realiza la investigacion.
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. MARCO TEORICO
2.1 Generalidades de la enfermedad renal crdénica
2.1.1 Concepto y clasificacion

La enfermedad renal crénica es la disminucion de la funcion renal demostrada por
la tasa de filtrado glomerular (GFR) de menos de 60ml/min en 1.73m2, o por marcadores
de dafo renal (Proteinuria elevada, alteraciones en el sedimento urinario, alteraciones
electroliticas y otras alteraciones de origen tubular, alteraciones estructurales
histoldgicas, o alteraciones estructurales en pruebas de imagen), o ambas, de al menos

3 meses de duracion, sin tomar en cuenta la causa subyacente. 35

La clasificacion actualizada por parte de KDIGO (Kidney Disease Improving Global
Outcome) tiene su base en la tasa de filtrado glomerular (TFG) estimada y el grado de

albuminuria que predice el riesgo de progresion de la ERC. 6

Pronostico de la ERC por la TFG y Categorias de Albuminuria
(KDIGO 2012, 2013)

Categorias de Albuminuria Persistente
Descripcion y Rango

Pronédstico de la ERC porla TFG y

Categorias de Albuminuria: Inaﬁlﬂb A2 A3
KDIGO 2012 rorhat e Moderadamente Severamente
moderado incrementado Incrementado
< 30 mg/g 30 - 300 mg/g > 300 mg/g
3 = 30 mg/mmol > 30 mg/mmol
G1 Normal o aito 2 90
Moderadamente
G2 d ndida 60 -89
Media a moderadamente
Gia descendida 45-50
Moderada a severamente
G3b descendida 30-44
G4 Severamente descendida 16-29
GS Falla renal < 15

Verde: bajo riesgo (si no existen otros marcadores de enfermedad renal, no es ERC); Amarillo: riesgo moderadamente incrementado; Naranja: alto riesgo;
Rojo: muy alto rnesgo
Adaptado de International Socsety of Nephrology KDIGO 2012 Clinical practice guideline for the evaluation and management of chronic kidney disease. J Int
Soc Nephrol 2013: 3(1).

llustracion 1 : Fuente: Prevencion, Diagnoéstico y Tratamiento de la Enfermedad Renal Cronica. Guia de Evidencias y
Recomendaciones: Guia de Practica Clinica. México, CENETEC; 2019
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2.1.2 Factores de riesgo y manifestaciones clinicas

La enfermedad renal cronica es resultado de factores genéticos, ambientales,
sociodemogréficos y clinicos. Los principales factores de riesgo clinicos son la presencia
de enfermedades preexistentes como la Diabetes y la Hipertension arterial, asi como la
Obesidad. A estos factores de riesgo se le suman los estilos de vida que lleven las
personas. Una dieta rica en grasas saturadas, el sedentarismo, tabaquismo y el consumo
de alcohol, son otros de los factores de riesgo para la aparicién de la enfermedad renal.
También, los antecedentes de enfermedades urolégicas a lo largo de la vida como lo son
las infecciones urinarias, enfermedades autoinmunes como el Lupus eritematoso, bajo
peso al nacer (<2.500kg), consumo constante de medicamentos nefrotoxicos
(antiinflamatorios no esteroides), son otros factores que influyen en la aparicién de la
ERC. (37,38)

Ahora bien, con respecto a los factores de riesgo sociodemograficos y
ambientales, existe una asociacion entre la enfermedad renal y los trabajos donde se
esta expuesto a metales pesados, pesticidas o fuentes de agua contaminada donde los
niveles de arsénico estan por encima del limite. En paises en vias de desarrollo donde
existe una carencia al acceso de agua potable, o una inseguridad alimentaria que
conlleva a la desnutricidbn, puede desencadenar enfermedades como el sindrome

metabdlico, aumentando el riesgo de dafio renal. (3940:41.42)

En el siguiente esquema se muestra la interaccion de los factores de riesgo de la ERC y
la progresion de la enfermedad gracias a ellos.
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Estados

de hiperfiltracion

Diabetes mellitus

Obesidad

Dieta rica en proteinas
Enfermedad Anemia

cardiovascular Embarazo

; :

T Presién 5| TPGC

arterial | TTFGNI
\Dotacion A A A
de nefronas
§‘_‘§ I Y
4 Nimero Y Dano en la
TAngll |—>{ Proteinuria IS célula
de nefrona ng ooratiat
¥
Pérdida adquirida Dislipemia
de nefronas . A4 A
riibprielerl o GFS >/ Respuesta
Envejecimiento FTI »| inflamatoria
Nefrotoxinas * I
Lesion renal aguda

llustracion 2 Ang Il, angiotensina Il; GFS, glomeruloesclerosis focal y segmentaria; FTI, fibrosis tubulointersticial, PGC,
presion hidraulica capilar glomerular; TFGNI, tasa de filtracion glomerular de cada nefrona individual. Fuente: Skorecki
K, et al. Brenner y Rector. El rifién. 10 ed. Barcelona, Espafia: Elsevier Espafia; 2018.

Las manifestaciones clinicas de la enfermedad renal crénica se presentan, con
regularidad, en los estadios mas avanzados. Las consecuencias de la falla renal varian
entre la anemia, enfermedades de los huesos, falta de apetito, nduseas, los signos y
sintomas dependeran del estadio en el que la enfermedad se encuentre.

2.1.3 Tratamiento

Para el tratamiento las principales consideraciones van encaminadas al control de,
si existen, las comorbilidades de base (Hipertension arterial, Diabetes Mellitus, etcétera),
estas en caso de no ser controladas, favorecen la progresion de la enfermedad y el
deterioro de la enfermedad renal. Con respecto a la nutricibn debe de haber una
modificacion de los habitos alimenticios limitando el consumo de alimentos ricos en

potasio, fosfato, grasas saturadas y la sal. (4344

La terapia de reemplazo renal (TRR) se inicia cuando ya existe una pérdida

irreversible de la funcién renal con una tasa de filtrado glomerular <15 ml/min, de acuerdo
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a la clasificacion de KDIGO G4 y G5. Los tipos de TRR son: Dialisis peritoneal (DP),

Hemodialisis (HD) y trasplante renal. 23

La DP y HD parten de los mismos principios fisico-quimicos: difusion pasiva y
conveccion. Los solutos de la sangre pasan a través de una membrana semipermeable
realizando un intercambio entre el agua, los solutos de la sangre y una solucion dializante
gracias a la difusion pasiva y conveccion del agua. En la hemodialisis esta membrana es
sintética y se encuentra en un filtro, se realiza gracias a un circuito extracorporeo, en la

DP es el peritoneo el que realiza esa funcién. (46:47)

Por otro lado, el trasplante renal es cuando ocurre un procedimiento quirdrgico en
el que se injerta al paciente con ERC un rifion de donador vivo o0 muerto. Sin embargo,
no todas las personas que tienen ERC son candidatos para este tratamiento. Si aunado
a la ERC, existe algun tipo de infeccion, cancer, enfermedades cardiovasculares no
controladas, falta de apego al tratamiento y/o enfermedad psiquiatrica grave, se

contraindica. “®
2.2 La cronicidad mas alla de lo biomédico

La presencia de una enfermedad crénica retumba a nivel fisico y emocional en la
persona que es diagnosticada. Este cambio de direccién, de lo que era conocido o
esperado por ellos, va acompafiado de como se va manifestando a nivel clinico la
enfermedad. El sujeto vive una transformacién que lo encamina a preservar la calidad de
vida que conoce. Dependiendo de las herramientas que tenga y sus conocimientos
adquiridos desde el diagnostico de la enfermedad, cambia su alimentacion, actividad
fisica, entre otras cosas. Ello dentro de su requerimiento terapéutico y posibilidad
econdémica. Ya que, los determinantes sociales en los cuales se esta inmerso, influyen
en el proceso de adaptacion, asi como en la trayectoria de la enfermedad. También es
importante destacar que la identidad del individuo no se encuentra exenta del proceso al

gue se enfrenta. (49)
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Con relacién a lo anterior, Mercado-Martinez, en su libro “Entre el infierno y la
gloria” (1996) ©®9, analiza las experiencias de hombres y mujeres diagnosticados con
Diabetes Mellitus, dentro de los mdultiples resultados que obtiene, llega a dos

conclusiones que se citan a continuacion:

...De acuerdo a lo expuesto...se pueden destacar dos conclusiones generales:
una en sentido negativo y la otra afirmativa, no todos los individuos tienen una
experiencia en trayectoria, carrera o0 manejo del tratamiento en forma semejante
Yy, no se pueden ignorar los efectos de los procesos en que se encuentran inmersos

estos hombres y mujeres en el desarrollo de tales experiencias ©9),

Dichos procesos, son guiados por caracteristicas individuales. Utépico pensar que
todos y todas las personas que son diagnosticadas con algun tipo de enfermedad crénica,
cuentan con las mismas herramientas para afrontar a la enfermedad. Si bien es cierto,
gue puede haber similitudes con respecto a los comportamientos, también es cierto que
no todos cuentan con el mismo nivel socioecondémico, edad, sexo, redes de apoyo ni
accesibilidad a los servicios de salud. Aspectos que influyen de forma directa e indirecta
en el manejo de su enfermedad. (51) La deteccion del padecimiento crea una disrupcién
gue permea de incertidumbre el futuro de la persona. Obliga a una reconstruccion sobre

la trayectoria de vida. (52)

Figueroa Borda (2014), explora la situacién de una persona diagnosticada con
ERC desde su adolescencia, teniendo para el momento del estudio 51 afios y
trasplantado desde hace treinta afios. El participante expresa, haber tenido inquietudes
con respecto a su apariencia fisica, y mencioné que, al ser un adolescente, creo en el un
complejo y el no poderse identificar con sus mismos compafieros fomento esta situacion.
De la misma forma, el haber sido diagnosticado durante la adolescencia, le causo cierta
insatisfaccion, debido a que se le tratd como un adulto, en vez de lo que era, un
adolescente. Asimismo, relata las pérdidas que vivio al perderse de momentos o salidas
con gente de su edad, al ser dependiente de un tratamiento. Y relata que al principio sintié

que el personal de salud lo tratd6 como una enfermedad antes que como individuo. ©3)
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En contraste a esta situacion, Morales y Castillo (2007) al explorar las vivencias
de los adolescentes con ERC, encontraron cdmo la cotidianidad que vivian antes de ser
diagnosticados pasaba desapercibida por ellos, el diagnéstico hizo que fueran mas
conscientes de su vida, expresando también, que ella se reorganizaba alrededor de su
tratamiento. Ademas de una pérdida de la imagen corporal. ¢4 Garcia-Sanjuan (2015)
por otro lado, al indagar la experiencia de personas con la enfermedad de Crohn,
encontré un sentido de desesperanza en los participantes al sentir una pérdida de control
en su vida al ser diagnosticados, ademas de referir un sentirse perdidos y con una falta

de apoyo por parte del personal de salud, principalmente en el inicio. ¢

Otro estudio cualitativo de Booker y colaboradores (2008), explora el impacto de
un programa psico educacional para personas diagnosticadas con diabetes mellitus tipo
1, en el, se encontrd que el relacionarse con personas que tuvieran el mismo diagndstico
hizo que los participantes adoptaran conductas en pro de su salud y que ademas creo en
ellos un sentimiento de control sobre su vida y los motivd a mantener conductas

saludables. )

Es importante recalcar que aqui no se pretende generalizar el proceso individual
de las personas que padecen cualquier tipo de enfermedad croénica, lo que se busca es
sefalar, que quienes viven con alguna condicién cronica, no solo se ven afectados de
forma bioldgica, si no también emocional. Se enfrentan a una disrupcién, que alcanza a
sus circulos sociales. Ahora bien, con estas investigaciones podemos recuperar las
similitudes que se identifican a lo largo de ellas. Es decir, a pesar de ser distintas
enfermedades cronicas, se rescata la incertidumbre expresada por los sujetos, asi como
el impacto que género en ellos el trato recibido por el personal de salud. Despersonalizar
a los sujetos durante este periodo de adaptacion los convierte en un ¢,qué soy? de ¢,Quién

soy?

De Booker resaltamos la necesidad de redes de apoyo, de personas que logren
empatizar con ellos en un nivel mas profundo con respecto a esta nueva parte de su

identidad. El personal sanitario en lugar de ser un obstaculo debe ser un puente que
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conduzca a practicas que facilite en las y los sujetos esta redireccidén en su trayectoria de

vida.
2.2.1 Cuerpo y sexualidad en personas con ERC

El concepto del cuerpo cambia de acuerdo a la disciplina y al &rea de conocimiento
donde sea mencionado, la Real Academia Espariola dentro de los diversos significados
que abarca refiere que el cuerpo es “El conjunto de los sistemas organicos que

constituyen a un ser vivo.” &7

Sin embargo, en disciplinas como sociologia y antropologia le dan una
interpretacion que involucra la cultura y las representaciones sociales que le adjudican a
este dependiendo el tiempo y espacio en donde se encuentre viviendo una persona. Mary
Douglas, por ejemplo, explica que hay un cuerpo fisico y social, donde el segundo influye,
modifica y limita la forma de ver al cuerpo fisico, es decir, en el cuerpo se manifiestan y
reflejan todos los significados culturales y sociales que vamos adquiriendo conforme el
lugar donde se nace y crece, atados a determinantes que definen la connotacién que le
damos como seres humanos. (Martinez Barreiro, 2004). 8 La corporeidad es el ser

humano que se forma de acuerdo a las vivencias y experiencias del él. &9

Cuando se padece ERC, el cuerpo a consecuencia de la progresion de la
enfermedad y del tratamiento de la misma sufre alteraciones, entre ellas, el aumento o
disminucion del peso, deterioro musculo esquelético, alteraciones cutaneas, etcétera. (60
Ramirez Perdomo (2019) Y explora las modificaciones corporales que son necesarios
para el tratamiento de dialisis, como el catéter y la fistula arteriovenosa interna (FAVI),
entre sus resultados, resuena una concordancia entre los participantes de querer
esconder su FAVI de las personas, debido al aspecto que puede tener originada por los
aneurismas que se muestran como bultos. El catéter y la FAVI, despertaba sentimientos
de ira y miedo en los participantes. Por su parte, Olveira Koepe y colaboradores (2008),
encontraron que sentian tristeza por la vergienza que les ocasionaron las personas al

quedarse viendo su FAVI. ¥2 Ramirez Perdomo (2018), se refiere a esa circunstancia
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ejemplificando que se convierten en “objetos de curiosidad” por otras personas y el
catéter venoso central o la fistula se convierten en signos que delatan la presencia de

una enfermedad. (63

Lo anterior, influye en cémo viven su sexualidad, la Organizacion Mundial de la
Salud define a la sexualidad como algo que acomparia a los individuos durante toda la
vida, influida por factores biologicos, psicologicos, sociales, econémicos, politicos,
religiosos y espirituales. Comprende la intimidad, la reproduccion, el sexo, las identidades
y los roles de género entre otras cosas. 64

Raimundo Leone (2016), indaga sobre las habilidades para el ritual terapéutico en
personas con ERC en tratamiento de dialisis peritoneal. En su estudio encontrd que los
participantes, durante el proceso de adaptacion al tratamiento de dialisis peritoneal,
evitaban el contacto sexual por vergiienza a su cuerpo. A pesar de ello, y conforme pasa
el tiempo, otros participantes encuentran mejoria al encontrar mecanismos y estrategias
para adaptarse y poder vivir su sexualidad, un ejemplo es el cinturén que colocan al lado
de su catéter para protegerlo y no jalarlo durante la relacion sexual. ©® La sexualidad se
ve influenciada por la ERC incluso después del trasplante renal, Rozza Lopes (2016),
expone el caso de un joven que posterior al trasplante, mostraba miedo de regresar a la
vida sexual originada por la posibilidad de adquirir alguna enfermedad que afecta su

rinon. (66

Otro ejemplo de como se ve influenciada la sexualidad cuando se padece ERC y
el tipo de tratamiento que se recibe, lo describe Yilmaz (2010) en su estudio con mujeres
y hombres turcos. En el cual relata y concuerda con los estudios previamente descritos
sobre, laimagen corporal y la influencia de las FAVI y catéteres. Este estudio en particular
retoma parte de lo escrito por la OMS de la influencia de la cultura y religion en la
sexualidad, los participantes hacian énfasis en que no concebian las relaciones sexuales
pre matrimoniales y las mujeres expresaban un miedo de no poder cumplir las

necesidades de su esposo, a causa de la ERC y el tratamiento, convirtiéndose en un
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obstaculo y presentando cierta preocupacion y pesadez de no poder realizar las tareas

del hogar. 67

Ahora bien, a nivel fisiolégico la uremia interviene en los procesos hormonales de
la mujer provocando una disminucién de la libido, infertilidad y menopausia precoz. %8 Es
por ello que, el embarazo es poco frecuente, sobre todo en los estadios 3 y 4, ademas
de que involucra un aumento de la progresion de la enfermedad y existe un riesgo
elevado de morbimortalidad fetal. ®® Los principales efectos adversos durante el
embarazo en las mujeres con insuficiencia renal son la preeclamsia, muerte materna,
parto pretérmino, crecimiento intrauterino retardado, sufrimiento fetal, polihidramnios,
desprendimiento placentario, entre otros. /9 El prondstico del embarazo dependera de
diversos factores, tales como el estadio en el que se encuentra la insuficiencia renal, la
etiologia de la insuficiencia renal, el nivel de proteinuria y la presencia o no de la

hipertension arterial. (.72

Por todo lo anterior, es de gran importancia que el personal de salud conozca de
las dimensiones y efectos de las enfermedades crénicas mas alld de lo biomédico y
pueda brindar una mejor orientacion para las personas que viven con una enfermedad
cronica con un tratamiento tan demandante como lo puede ser la hemodialisis o dialisis
peritoneal. El respeto a dos derechos sexuales basicos como el derecho a la informacion
y educacion sobre sexualidad basada en evidencia cientifica, junto con el derecho a
decidir libremente sobre ejercer o no la reproduccion, son clave para tener una atencion
primaria en salud basada en las necesidades y derechos humanos, sobre todo en temas
gue pueden llegar a ser tabu, para asi poder ayudar a crear un estado de bienestar en

personas cuya sexualidad puede verse afectada por una enfermedad.

2.2.2 Salud de la mujer: procesos reproductivos desde la construccion

social

Los conceptos de embarazo, crianza y mujer rodean y llenan de significados a la

maternidad, cuyo concepto ha ido evolucionando de acuerdo con el contexto histérico,

23



politico, social y cultural que se esté viviendo. Molina 2006, durante la revision histérica
que realiza sobre la maternidad, expresa la paradoja que surge sobre ser “‘mujer o
madre”. CoOmo se menciond anteriormente, la disrupcion biografica que implica el
diagnostico de una enfermedad cronica, lleva a las personas que la padecen replantear
su proyecto de vida, en las mujeres, al ser la maternidad un constructo que se ha
impartido en las mujeres histéricamente y que como dice Molina, “los significados
asociados a madre y mujer parecen haber ido entrecruzandose”, es inherente el
replanteamiento sobre la decision de convertirse en madre, o no, y la influencia que
conlleva la dificultad para cumplir, o no, el deseo, debido a la validacibn como género
femenino que brinda el convertirse en madre en la cultura patriarcal que se vive.® 72 Marta
Lamas (2009) expresa esta situacion de la siguiente forma “su conciencia -hablando de
las mujeres- esta habitada por el discurso social que plantea la maternidad como el
discurso “natural’-y por tanto, inevitable- de las mujeres.” Pareciese que el convertirse en

madre es el Gltimo paso para legitimar la feminidad. (/3

La reproduccién también ha sido utilizada como fuente de control con respecto a
las poblaciones. Diferentes autoras feministas, retoman el término de biopolitica y
biopoder que brinda Foucault en “Defender la sociedad”. Para contextualizar, en este
libro, con el fin de hablar del nacimiento de racismo de Estado, Foucault habla de la
estatizacion de lo bioldgico y la consideracion de la vida que se dio en el siglo XIX, analiza
la teoria clasica de la soberania, como derecho -del soberano- sobre dejar vivir o hacer
morir, definiendo después, la transformacién del derecho politico en ese siglo, a el poder

de hacer vivir y dejar morir.

A través del texto, Foucault (1976), nos lleva a los siglos XVII y XVIII donde surgen
las tecnologias y técnicas de poder enfocadas en el cuerpo individual para que, por medio
de la disciplina, sea fuerte y util, siendo esto, la anatomo politica. Ello sirvi6 como
antecedente para que en la segunda mitad del siglo XVIII diera inici6 la biopolitica de la
especie humana, la cual se enfoca en las poblaciones y el como dirigirlas, por medio de

la vigilancia, adiestramiento y castigo de los cuerpos individuales, aqui se involucran las
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tasas de natalidad, mortalidad, etcétera. Entonces, gracias a la biopolitica, se buscaba la
regularizacion de las poblaciones debido a la carga politica, cientifica y biolégica que
involucra, buscando, estados globales equilibrados que se observan debido al
surgimiento de las estadisticas y mediciones globales, aqui inician los 6rganos de
coordinacion. Es asi, en grandes rasgos, como el poder del soberano de dejar vivir y
hacer morir, se transforma, causado por el biopoder sobre la poblacion, en hacer vivir y

dejar morir. 4

Para Sanchez-Rivera (2016), el biopoder funge como regulador del cuerpo de las
mujeres e influye en “como deben de vivir’. La busqueda de la regularizacion, asi como
el surgimiento de los diferentes organismos de coordinacion para criticar el papel de la
maternidad como deber patriético. Complementa esta situacion citando a Narotzky en
1995 al decir que “La fertilidad humana siempre esta sometida a algun intento de control,
no solo con el objeto de limitarla sino también con el objeto de aumentarla” ejemplificando
con el baby boom de 1946-1964.4) La mujer, el hombre y los simbolismos materiales que
trae consigo el sexo y género que tienen, tiene un poder que cobra un “sentido nutricio”,
como lo dice Arcos Herrera, para el Estado. Ella, denomina ese control y regularizacion

de lo materno como la biopolitica de lo materno. (/3

Todo este biopoder no termina en el hecho de ser o no madre, sino que continta
en el momento en que se convierte en madre, es decir, el cdbmo se es madre, que
practicas realiza con sus hijos, de acuerdo a su cultura y objetivos personales. El juicio
social que existe, aunado con las expectativas y responsabilidades que se le adjudican a
la mujer previo al embarazo, durante el y posterior a ello durante el ejercicio de crianza,
crea un imaginativo de “buenas” y “malas” madres. Verea (2004), pone esta cuestion
basada en tres fundamentos, el legal, moral y la salud, donde la “mala madre” surge en
aguellas que no cumplen con el ideal de ser madre, basado en la construccion del

imaginario social. (/6)

Siguiendo dicha linea, convertirse en madre teniendo una enfermedad crénica

puede afadir obstaculos a los que ya existen en todo el proceso de convertirse en madre.
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Thorne en 1990, al entrevistar a madres con algun tipo de enfermedad crénica encontro
que las mujeres expresaron no sentirse como madres “normales” y temian perder
credibilidad como madre si no protegian su independencia como persona.t’”) Por otro lado
y complementando la idea de “buena madre”, Vallido y colaboradores en 2010, elabora
una comparacion de estudios cualitativos en mujeres cuya maternidad tuvo una
disrupcién por una enfermedad, los principales resultados atafien de igual forma la idea
y las construcciones sociales de lo que es ser madre, mujeres con cancer de mama,
expresaron que ya no podrian cumplir con el rol de “buena” madre, asimismo, se detecto
en mujeres afectadas con algun tipo de enfermedad mental que tenian una lucha

constante para parecer “normales y cumplir con las habilidades de una “buena” madre.(7®

A través de las percepciones de género y contexto historico, se inculcé de forma
inconsciente a la mujer el papel vital de reproduccion y servicio que tiene, y al momento
de que ocurre una disrupcion bioldgica en su historia de vida que impide la realizacion de
dicho deseo, rompe el esquema y la estructura social que se indic6. La maternidad debe
de ser deseada. ¢Qué ocurre en aquellas mujeres que existe el deseo, pero por una
condicion bioldgica los embarazos no se logran? o ¢que incluso derivado del embarazo
se detecta una lesién desconocida que influye en la resolucion del embarazo? o como
interesa en este estudio, ¢Mujeres que desean embarazarse a pesar de estar
contraindicado en ella por alguna enfermedad de base? Situaciones que rompen el

imaginario con el que crecieron.
2.3 Algunos antecedentes

El primer caso exitoso documentado de un embarazo en una mujer en hemodialisis
fue en 1971, hace 49 afnos, en una mujer de 35 afos. Actualmente en el 2021, el
embarazo en una mujer con insuficiencia renal y su desenlace sigue siendo un reto para
el personal de salud. " En México, existen pocos estudios que traten el tema de mujeres
embarazadas con insuficiencia renal y los pocos que existen, son desde una perspectiva
cuantitativa y biolégica. Guzman Solis (2020), estudié los desenlaces obstétricos en

mujeres embarazadas con ERC vy los factores asociados a ello, de los 48 casos, 41
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tuvieron recién nacidos supervivientes. 32 Piccoli (2014), con relacion a los desenlaces
maternos, describi6 la incidencia de los bebés nacidos vivos en un periodo de 12 afios
(2000-2012). De las 23 mujeres, nacieron 24 bebés (un embarazo era gemelar), de los
cuales tres murieron en los primeros meses de vida. En ese mismo estudio, resulté que
el peso al nacer y la edad gestacional eran menores para la edad, a comparacion de
mujeres que contaban con un trasplante renal. € Ambos coinciden en el aspecto que
tener hijos durante dialisis es posible, sin embargo, es alto el riesgo de mortalidad de los
bebés.®b

De acuerdo con lo revisado previamente en la bibliografia, estos bebés, ya nacen
con el factor de riesgo directo de padecer ERC, ya sea por las condicionantes genéticas

que llevaron a sus progenitores a desarrollar la ERC y también por su bajo peso al nacer.

Desde una perspectiva cualitativa, Tong (2015), describe la perspectiva de
mujeres con ERC durante el embarazo, a través de entrevistas semiestructuradas. Un
estudio realizado en Australia, contd con mujeres entre 22 y 56 afios. Las mujeres
estaban conscientes que el embarazo era capaz de favorecer la progresion de la
enfermedad, algunas mujeres describieron sentirse como un fenédmeno e intensificaba
sus inseguridades para poder tener algun tipo de relacién. Algunas que contaban con
trasplante renal, comentaron sentirse apuradas en convertirse en madres por el deterioro

gue tenia su cuerpo, previo al trasplante.

Con respecto a la posibilidad de convertirse en madre, expresaban una pérdida al
no poder contar con la opcién de ser mamas o no, debido a la carga que el tratamiento y
la insuficiencia renal suponia en ellas. ®2). En dicho estudio de Tong y con respecto a las
parejas de los participantes, ellas relataron el sentimiento de culpa que implicaba el no
poder cumplir con los deseos de ellos e incluso dentro de esa narrativa, hubo casos

donde daban permiso para ser dejadas por ellos.

En relacion con el hecho de ser madre, Oiberman (2005) destaca que el

convertirse en madre es un proceso interno, refiere que es un viaje al interior de uno
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mismo. &3 Otro punto, que hace, Sanchez Benitez (2016), justamente tocando el tema
de convertirse en madre, ella identifica un deseo de trascendencia al indagar sobre la
experiencia de la maternidad en mujeres feministas. Se podria inferir pudiese estar
relacionada con ese sentido de trascendencia que se ha impuesto a través del tiempo.
(83.84) o anterior, coincide con lo encontrado por Nazario (2007), quién al indagar sobre
las fantasias sobre el embarazo y maternidad en mujeres fértiles en hemodialisis,
encontro que el embarazo, llegaba a ser un estigmatizador en ellas. Ello, originado por la
marca social de no ser capaz de llevar una vida “normal”, es decir, basada en los
estereotipos impuestos por la sociedad. 1% Siendo ellas, doblemente sefialadas. En un
sentido se convierten en una enfermedad y en el otro, son personas que salen de la
normalidad, sin ser “capaces” de cumplir con el estereotipo sefalado, por el simple hecho

de ser mujer.

A la mujer, se le ha inculcado que el embarazo termina de crear en ella, un sentido
de pertenencia y de trascendencia. Esta presion sociocultural y la presencia de una
enfermedad como en este caso lo es la renal, origina conflictos emocionales. Mismos que
son necesarios de ser explorados, para fomentar una atencion médica libre de estigmas

e impuestos sociales. En busqueda del bienestar de la persona.
2.4 Marco interpretativo: Teoria fundamentada (Grounded Theory)

Propuesta en 1967 por Bernie Glaser y Anselm Strauss en el libro The Discovery
of Grounded Theory, permite alcanzar la comprension del comportamiento del sujeto con
respecto al fendbmeno social que se esta analizando, a través de los significados y la

interaccién social que presenta, ello gracias a un proceso inductivo.

Glasery Strauss (1967), en su libro, refieren que la presion no esta en que el socidlogo
“conozca todo el campo” que se esta estudiando, o que incluso tenga todos los hechos.
Su trabajo reside en desarrollar una teoria que explique de la forma mas completa el
comportamiento del sujeto. El objetivo, consiste en desarrollar categorias conceptuales,

gue nacen gracias al analisis comparativo de los datos obtenidos, que permitan ilustrar
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el concepto del que surgen. Describen la teoria como un proceso, una entidad en
constante desarrollo y no en un producto terminado, ya que esto permite mostrar la

realidad de la interaccién social y contexto estructural. (86:87)

El analisis comparativo puede usarse para generar dos tipos de teoria, una sustantiva
gue hace referencia a un area empirica o especifica y la formal que conlleva un nivel
conceptual abstracto. Posterior a ello, Glaser y Strauss, toman caminos separados y
contindan, ahora desde distintos angulos, aportando a la teoria fundamentada. Una de
las tendencias que surgen a raiz de la teoria fundamentada es la Teoria fundamentada
constructivista, de Kathy Charmaz, en ella, se agregan las explicaciones relativas a los
sentimientos de las personas, conforme experimentan o viven un fenbmeno o proceso.
Se asume que existen multiples realidades y se hace hincapié en que el conocimiento de
los fenbmenos es un proceso que construye el individuo cuando interactia con su

entorno. (87.88)
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1.  OBJETIVOS
3.1 General
Describir las experiencias de mujeres con enfermedad renal cronica durante el embarazo.
3.2 Especificos
1. Explorar como influyé la enfermedad renal crénica en el embarazo.
2. Conocer cémo se modifico la dinamica con su familia a raiz del embarazo.

3. Describir la atencion que se le brindé por parte del personal de salud durante el

embarazo.
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IV. METODOLOGIA
a. Disefio de investigacion:

Se realiz6 un estudio cualitativo al tratarse de un enfoque idéneo para conocer y
profundizar respecto de las experiencias y conductas en contextos de salud. Segun De
La Cuesta (2005)” El investigador cualitativo, busca verdades, no la verdad. Su tarea es
dar a conocer los puntos de vista sobre los mundos de los participantes de una manera
tan honesta y completa como es posible.” Es importante sefalar que el trabajo cualitativo
trasciende las técnicas y los procedimientos, pues no se trata s6lo de un camino
metodoldgico, sino que reviste una mirada distinta, desde la concepcion del estudio y la
identificacion de los fendmenos a estudiar, asi como la busqueda de explicaciones mas

alla de lo descriptivo o superficial. 9

El disefio del presente estudio esta basado en la teoria fundamentada constructivista,
la cual tiene bases en el pragmatismo, considera la realidad como fluida e indeterminada,
visualizando multiples realidades cambiantes. Estas realidades y el conocimiento que
emerge de ellas se interpretan desde el lenguaje y el discurso socialmente construido.
Permite el acercamiento a fendmenos poco estudiados, debido al desapego de formulas
preestablecidas, ademas de brindar una vision de la construccion del sujeto con respecto

al fendbmeno que se esta estudiando, como resultado de la interaccién con su entorno.
(90,91)

b. Limites de tiempo y espacio

El estudio se llevé a cabo en la ciudad de San Luis Potosi. El periodo en el que se

realiz6 el estudio fue de marzo de 2021 a octubre del 2022.
c. Participantes:

Mujeres con enfermedad renal cronica que estén o hayan cursado un embarazo sin
importar la resolucién de el mismo. Y que tuviera el diagnostico de enfermedad renal

mientras se encontraba embarazada.
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d. Muestreo:

Se utilizé un muestreo con propdésito en un inicio y después se continu6é con muestreo

de bola de nieve.

El primer acercamiento se realiz0 a través de la clinica de hemodialisis IGSA Medical.
La cual brinda sesiones de hemodialisis a pacientes privados y subrogados de
instituciones publicas como el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) y el Instituto
de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE). En dicha

institucién conozco al personal y ellos, fungieron como porteros con las participantes.

El presente estudio no se limit6 a buscar potenciales participantes de forma exclusiva
en IGSA Medical, ni dentro de las instalaciones de esta, ya que como se describié en
apartados anteriores, hay pocos casos registrados de mujeres embarazadas con ERC,
es por ello, que se decidio iniciar un acercamiento en esta clinica, por la relacién que
existe ya con el personal operativo y de supervisidon, para de ahi, continuar con otras

estrategias de muestreo como el de bola de nieve.

Otra estrategia que se implementé para contactar nuevas participantes fue la
elaboracién de un flyer que se imprimié y pegd en IGSA para que en la sala de espera
los pacientes pudiesen saber del tema y en dado caso que tuvieran un caso conocido
pudieran contactarse con la investigadora principal. Ademas, se opt6 por compartirlo en
redes sociales, varias compafieras lo compartieron a través de publicaciones en
Facebook, o Whatsapp. Asimismo, se contacté con asociaciones que pudieran tener

contacto con mujeres que cumplan los requisitos para entrar en el estudio.

En este estudio, la técnica de bola de nieve fue la que mas funciond, una limitante
con la que me encontré es que algunas mujeres no querian participar debido a que es un
tema muy sensible y no se encontraban listas para hablar sobre ello, aunque hubo varios
acercamientos y charlas iniciales con ellas, sin embargo, siempre se respeto su decision

y no se les presion6 en ninglin momento.
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Las entrevistas fueron presenciales gracias a que el semaforo epidemioldgico ha sido
verde, el lugar en todos los casos ha sido definido por las participantes, dos fueron en la
casa de la participante, otra se hizo en el centro en el Jardin San Juan de Dios.

Procedimientos:

El estudio comprendié cuatro fases las cuales se describen a continuacion:

Planeacion y preparacion para el trabajo de =l Eealen clo CEGS

> Revision de la literatura y seleccion > Seleccion de las participantes
del tema de investigacion

> Firma del consentimiento informado
> Elaboracion  del protocolo de y calendarizacion de las entrevistas.
investigacion y anexos

> Realizacion de las entrevistas
> Presentaciéon al Comité Académico semiestructuradas, considerando el
de la Maestria en Salud Publica semaforo epidemioldgico
(CA-MSP) obteniendo la clave de

registro: GX 20-2021. (Anexo. 5) > Transcripcion de las entrevistas por

i parte de la investigadora principal
> Presentacion al Comité de Etica en
Investigacion de la Facultad de

> Rest t i0 d | i d
Enfermeria (CEIFE) (Anexo. 6) estructuracion ae la guia de

preguntas y visitas adicionales si
son requeridas

Analisis de datos y conceptualizacion Comunicacion y difusion de datos

> Analisis de los datos por medio de un * Publicacion de articulo
proceso iterativo.

> Se estd codificacion inicial de las

transcripciones, posterior a ello, de
acuerdo a los temas iniciales que
surgan se hara una segunda
codificacion focalizada, para la
creacion de categorias conceptuales
iniciales.

> Exploracién de la literatura para la
interpretacion y desarrollo de las
categorias realizadas

> Elaboracion de diagramas analiticos
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Adaptacion de los procedimientos por la actual pandemia por la COVID-19:

Debido a la contingencia causada por el virus SARS-Cov2, el trabajo de campo se
sujetd al semaforo epidemioldgico brindado por servicios de salud. Antes de acudir a
campo, la investigadora principal, debido a que trabaja como personal de salud en un
hospital privado y teniendo conocimiento del grupo vulnerable al que se dirige -debido a
la ERC- ocupo el equipo de proteccion -cubrebocas-. Ademas, es importante sefialar que

la investigadora principal cuenta con la vacuna contra el SARS-CoV-2. (Anexo 1)

e. Instrumentos:

Se realizaron entrevistas semiestructuradas, en todo momento se tomaron notas
metodoldgicas, analiticas y de campo. La guia se fue enriqueciendo y afinando conforme
ocurrieron las entrevistas, ello con la finalidad de ir focalizando temas e incluyendo
aspectos que anteriormente no se habian considerado en la construccién de la guia de
entrevista. Aunque de inicio se tuvo una guia de temas a explorar con preguntas
detonadoras, que invitaban a las participantes a contar su historia y experiencias en torno
al tema. ANEXO. 2

f. Anélisis

Los datos fueron analizados de acuerdo con los procedimientos basicos propuestos
desde la teoria fundamentada. Se inicié con una lectura inicial general de la trascripcion
de la grabacién, seguido de una segunda revision identificando posibles codigos los
cuales representan un fragmento de los datos recolectados, para asi poder llegar a la
formacion de las categorias tedricas que permitan una mayor comprension del fenébmeno

estudiado. (99

La trascripcion de las entrevistas fue realizada utilizando el programa OTranscribe, el
cual es una herramienta digital donde se pone el texto acompafnado del audio y a través
de los comandos del teclado facilita la manipulacion de las grabaciones, asimismo, se ha

utilizado el programa Taguette para la creacion de los codigos emergentes. Ademas,
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fueron utilizados los programas pertenecientes al paquete basico de Office. Ello fue de

mucha utilidad para el manejo y gestion de la informacion obtenida.
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V. CONSIDERACIONES ETICAS LEGALES

Este estudio siguio y se apegd en todo momento a los lineamientos establecidos en
la Declaracion de Helsinki, de la Asociacion Médica Mundial, como se expresa de forma
concreta en el apartado | de los principios basicos, se citan textualmente los numerales

gue se consideran:

6. Debe respetarse siempre el derecho de las personas a salvaguardar su integridad.
Deben adoptarse todas las precauciones necesarias para respetar la intimidad de las
personas y reducir al minimo el impacto del estudio sobre su integridad fisica y mental y

su personalidad.

9. En toda investigacién en personas, cada posible participante debe ser informado
suficientemente de los objetivos, métodos, beneficios y posibles riesgos previstos y las
molestias que el estudio podria acarrear. Las personas deben ser informadas de que son
libres de no participar en el estudio y de revocar en todo momento su consentimiento a

la participacion. ©1)

Todo lo anterior, con el fin de garantizar la confidencialidad y el bienestar de los
participantes involucrados salvaguardando su integridad fisica y moral, asi como, la

voluntad informada, libre y sin coercidn de participar en dicho estudio.

Del mismo modo, se apegdé al Ley General de Salud en su titulo quinto
“Investigacion en Salud” en el Capitulo unico, articulo 100, en él se establecen las bases
para la investigacion en humanos, en la fraccion | desarrolla la justificacion y contribucion
a la solucion de problemas de salud y al desarrollo de nuevos campos de la ciencia
médica. @3 Asimismo, de acuerdo con el articulo 17 fraccion | del Reglamento de la Ley
General de Salud, el estudio se considera en el nivel | de riesgo minimo, debido a que se
pueden tocar temas sensibles para las participantes. También se cifie a los articulos 20
y 21, donde sefiala al consentimiento informado y la explicacion completa sobre la

confidencialidad y procedimientos a realizar. 4 (Anexo no. 3)

36



Aunado a esto, se considera el Cadigo de Etica para las Enfermeras y los Enfermeros
de México, ®3 disefiado con los principios morales, deberes y obligaciones que dan pauta
para la correcta practica profesional, ellos son necesarios para la ejecucion de
intervenciones tanto independientes como interdependientes que realiza el personal de
enfermeria en su tarea de trabajar basado en las respuestas humanas de salud en
personas sanas y enfermas, ya sea en un nivel individual o comunitario. Dichos principios

son:

1. Beneficencia y no maleficencia: Este principio, busca hacer el bien a la persona y
evitar que se provoque un mal, fomenta la proteccion a los derechos universales de

las personas.

2. Autonomia: Continuamente, se respetaran las decisiones de la participante
protegiendo su dignidad e integridad. Con el consentimiento informado se garantiza

el respeto a la autonomia de las participantes.

3. Privacidad: Salvaguarda la informacién personal y confidencial que la participante
brinde de forma directa o indirectamente sobre su vida personal o su estado de
salud.

4. Fidelidad: Compromiso con las participantes de respetar las confidencias que realice

hacia la investigadora principal, durante las entrevistas.

5. Veracidad: Se cumplira respetando el vinculo de confianza que se forme, sin mentir

0 engafar a las participantes.

La autora principal Melissa Nohemi Ramirez Morales, asi como el director de tesis el
doctor Luis Eduardo Hernandez Ibarra y la co-asesora doctora Yesica Yolanda Rangel

Flores declaran no tener conflicto de intereses. (Anexo no. 4)
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VI. RESULTADOS

La enfermedad renal cronica irrumpe la vida de la persona que la padece y de sus
circulos més allegados. Sus afecciones repercuten en las esferas que componen a un
ser humano como lo biolégico, emocional y mental. Cuestiones que se tocan y
transforman. Ello ocasiona un replanteamiento de la vida que planearon o pensaron que
sucederia, a su vez los determinantes sociales de la salud terminan de influir en la

trayectoria de la enfermedad.

En las mujeres que padecen enfermedad renal, un embarazo puede ocasionar que la
enfermedad progrese. Por ello conocer sobre las experiencias de mujeres que vivieron
un embarazo con esta morbilidad, puede ilustrar diversas realidades que enriquezcan la
bdsqueda por una atencién integral que se enfoque en un todo y no en solamente los

organos, despersonalizando a la mujer.
6.1. Las participantes: Caracteristicas sociodemogréaficas

Las mujeres participantes tenian un rango de edad entre 21 y 32 afios. Con
respecto a la edad en que se les diagnostico la enfermedad renal, esta varia de 14 a 19

anos.

La ocupacion laboral entre las participantes fue diversa, hubo quienes tenian un
negocio propio hasta quien se desempefiaba como personal docente, trabajadora del
hogar o en la industria. La terapia de remplazo renal que predomina en las informantes
fue la hemodialisis. Asimismo, la mayoria se encontraba afiliada al Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS).
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Cuadro 1. Caracteristicas sociodemogréficas de las participantes
Edad dx de
Seudénimos | Edad 2 Es?a_do 1B B Ocupacion | Derechohabiencia TRR Trasplante
enfermedad civil embarazos
renal
30 18 Casada 2 tienda de IMSS hemodialisis |
Rafaela abarrotes por el ler
embarazo
PO2: Empleada
) 21 14 Soltera 1 en zona IMSS hemodialisis No
Daniela industrial
PO03: .
28 19 Casada 1 Trabajadora IMSS hemodilisis No
Mariana del hogar
P04:
28 15 Casada 1 Docente ISSSTE hemodidlisis No
Monse
PO5: .
32 22 Casada 1 Trabajadora IMSS hemodialisis No
Karla del hogar

*dx: diagnéstico **TRR: Terapia remplazo renal

6.2 Hallazgos. Elinicio del viaje

Algo en lo que coinciden todas las participantes, es en lo inesperado que fue el

embarazo. En ninguno de los casos estaba dentro de sus planes embarazarse. Rafaela,

tuvo su primer embarazo a los 23 afios. A cuatro afios del trasplante de rifidén que le doné

su prima. Se enter6 hasta los cuatro meses de su primer embarazo.

“...Empecé a vomitar como que la bilis asi amarillita y asi. Pues era por el

embarazo porque todos los dias vomitaba. Dije: jAy Diosito mi rindn! Mi rifion. Yo

lo Unico que pensé fue que ya me estaba pasando lo del rifidén, que ya estaba

rechazando (su trasplante) porque yo asi empecé, asi empecé la insuficiencia

renal, vomitando verde y amatrillo...”

Fue al médico y le dijo que estaba embarazada. En su segundo embarazo, no

presento sintomatologia que le diera indicios de un embarazo. Sin embargo, comenzo6 a
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sentir, “latiditos” en el abdomen. Fue al médico quien le dijo que estaba nuevamente

embarazada de 4 meses.

En el caso de Daniela, supo de su embarazo hasta los siete meses. Expresa que

la hemodialisis influy6 en la regularidad de sus ciclos. Como narra a continuacion:

“...Si, ya estaba menstruando, empecé a menstruar a los trece, pero después de
que empecé con la hemodialisis mi organismo empez6 a cambiar. Ya no

menstruaba bien. tardaba tres meses, cuatro meses...”

“...Me pregunto el ginecdlogo si yo tenia relaciones sexuales y le dije que no. Le
pregunté por qué y me respondio: es que traes quistes en la parte intima, traes
quistes. Y le pregunté si era malo y me dijo: No, pero no te puedes embarazar. O
sea que si yo tenia relaciones no me podia embarazar. Entonces yo me quedé con

esa idea, me dijeron que por los quistes no se puede embarazar uno...”

A causa de lo anterior, Daniela no uso ningun tipo de método anticonceptivo y
qued6 embarazada a los 21 afios. Esta situacién en parte fue ocasionada por la idea
previa que tenia de que no era posible embarazarse, pero también por la escasa

informacion que recibié respecto al riesgo del embarazo

“...Ya después estuve embarazada pero ya me estaba aliviando, yo no sabia.
Porque a mi en el embarazo nada mas me dio asco, pero ni antojos, sélo asco. Yo
pensé que era de la hemodialisis. Mi estbmago no crecia, quedaba normal. Ya
después les dije en IGSA, me mandaron a hacer un estudio y me pregunto la
doctora si habia tenido relaciones, le dije que si. Me comento que tal vez podria
ser eso. Después me mando a hacer estudios salieron hasta el lunes y resultdé que

si habia salido positiva, pero que yo ya tenia como siete meses...”

Mariana expresa que empezd a sentirse “diferente” durante las sesiones de

hemodialisis. Durante varias sesiones empezaba a llegar con un peso muy diferente al
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de su peso seco. Llegaba hasta con 4 kilos extra en algunas ocasiones. Culpo a varias

enfermeras, ya que pensaba “no le estaban sacando suficiente agua”.

“...Mi peso seco es de 50 kilos. Y unas semanas empezo a subir... de 50 pase a
52, de 52 a 53 y asi empez0 a subir. Me enojé con las enfermeras porque pensaba
gue no era suficiente agua la que me estaban sacando. Entonces todos esos kilos
extra se empezaron acumular y no me querian sacar mas de 2500 de agua por
sesion, que porque te hace dafio segun. Ton’s yo decia: pos’ ;como voy a

recuperar mi peso si me siguen dejando muy pesada...?”

Aunado al peso, tenia sintomas que pensaba, eran porque la estaban dejando
“‘pesada”. El médico de la clinica le mando6 hacer analisis de laboratorios y resulté que

estaba embarazada. Para ese momento ella tenia 3 meses de embarazo.

“...Yo lo culpaba todo a que no me dejaban en mi peso. Tenia nauseas, vomito.
Me sentia muy débil siempre. Pero no le tome mucha atencién, dije: ah pues es
porque estoy muy pesada, como muy llena de agua... Fue hasta que me quejé
con una de las supervisoras ahi en la clinica y le pedi cambio de enfermera,

contandoles pos’ todo no? todo lo que te estoy diciendo...”

“...Fue una gran sorpresa, no lo esperaba. Ni siquiera pensaba que pues fuera

posible y mas porque yo no reglo...”

Por otro lado, Monse supo que estaba embarazada hasta las siete semanas de
gestacion. Al igual que las otras informantes fue un embarazo no planeado. Refiere que
al momento de ser valorada en el nosocomio no la valoraron para descartar un posible
embarazo, atribuyendo su sintomatologia a la enfermedad y dando por hecho que sélo

eso podria ser la causa de su malestar, asi lo compartio ella:

“...noviembre 12 (de 2021) me interné porque me sentia muy mal, todos los
sintomas que me habian dicho, las nauseas, vomitos, mareos, dificultad para

respirar, situaciones de esa indole de la propia enfermedad. Incluso cuando me
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interné me dieron medicamento para eso porque fue una "infeccion estomacal” y

creo que si se hicieron pruebas de laboratorio, pero no salié lo del embarazo...”

“...nunca me lo mencionaron ni me preguntaron cuando fue mi dltimo periodo, o

sea, no. Dieron por sentado que era parte de la enfermedad...”

Después de egresar del hospital con tratamiento para tratar la “infeccion”, sin
embargo, los sintomas no cedian, por lo que decidi6 realizarse una prueba de embarazo

casera que resulto ser positiva.

Hasta aqui las participantes han dado cuenta de una serie de situaciones a las que
se han enfrentado, la actitud de ellas en estos encuentros fue de apertura, en algunos

momentos el ambiente fue mutando de nostalgia a tristeza, alegria e incluso enojo.

En otros momentos las participantes utilizaron un tono de critica al reflexionar
sobre momentos clave que vivieron donde coincidieron en que la atencion recibida disto
de ser la mejor, sobre todo en los casos donde el personal de salud tardé en pedir los

estudios para conocer si se encontraban embarazadas.
6.3 “4Qué voy a hacer?”: El peso de una eleccion

Las mujeres sefialaron que la noticia del embarazo les tomé por sorpresa. Sobre
todo, porgue era algo que se les dijo, no era factible ni recomendado, por ende, no era
considerado en sus proyectos de vida. Cuando dan cuenta de su estado de gravidez,
fueron aconsejadas por parte de los médicos de terminar el embarazo ya que, dichos

personal sanitario consideraban que primero era la salud de ellas.

Es por lo anterior que las participantes coinciden haber experimentado momentos
dificiles y de introspeccién para poder decidir continuar, o no. Asi lo expresaron algunas

de ellas.
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“...yo ya tenia cuatro meses, y era 0 “lo sacan o se aguanta”. O sea, siguen con el
proceso (del embarazo), entonces yo dije: ¢,como lo voy a matar?,¢,cOmo voy a ser
tan canija de...? y me decian “es que es un riesgo”. Y yo fui con varios ginecélogos
y varios me dijeron: “es que eso es un riesgo que estas haciendo y ta sabes que
te puedes morir”. jAh! y que el riidn y que no sé qué. A pesar de todo lo que me

k24

dijeron todos esos ginecoélogos, yo segui adelante con mi... dije ya esta adentro...

Las recomendaciones por parte de algunos médicos incluso llegaron al grado de
proponerles la interrupcion del embarazo argumentando el alto riesgo que implicaba para
la madre, ello independiente de si tenian razon o no el personal sanitario de hacer tal
recomendacion, generaba en las mujeres mucha mas presion en dichos momentos,
llevandolas a experimentar incertidumbre al recibir la noticia y todo lo que implicaria, asi

lo relata una joven,

"...sl quieres interrumpir yo tengo quién te ayude porque es viable debido a que
es un embarazo de alto riesgo, eres una persona enferma renal y puede traer estas

complicaciones...”

En algunos casos continuar con el embarazo implicaba no solo un riesgo, si no,
también un retroceso de tiempo indefinido sobre el protocolo de trasplante de rifién. En
otras participantes, implicaba arriesgar el trasplante que ya se tenia. Lo cual jugaba como

un factor importante en la toma de eleccion.

“...estaba ya en el proceso de protocolo de trasplante. Ya era un paso mas... por
ejemplo en julio que es cuando va a nacer mi bebé, es cuando yo iba a entrar a

quiréfano para mi trasplante si iba bien en todo el protocolo...”

“...Estuve esa semana en conflicto, llorando, frustrada en "¢ qué voy a hacer? es
qgue yo no lo puedo terminar (el embarazo), no va conmigo, es que si lo termino
vamos a continuar igual, no vamos a cambiar nada, seguiremos con el protocolo”...

fue un choque de todo. Llore en esa semana lo que no he llorado en toda mi vida.
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Yo no me atreveria a terminar mi embarazo porque por algo, no sé qué es ese

algo, todavia no lo sé y a lo mejor nunca lo voy a saber, pero aqui vamos...”

También hubo quienes describieron en todo momento como una bendicién el
embarazo. Ello porque aluden a que siempre se les dijo que no se podian embarazar,
gue era de muy alto riesgo, o incluso que sus ciclos menstruales eran modificados por la
enfermedad renal y el tratamiento para la misma, fue una sorpresa grata que por ende

no podian rechazar. Unas participantes lo expresan asi:

"...Pues yo me alegré mucho cuando me dijeron que estaba embarazada, nunca
me lo hubiera esperado. Yo siempre pensé "Yo quiero tener una hija para ver qué
se siente" "Yo quiero tener una bebé para ver qué se siente". Pero a mi siempre
me decian que no, que yo no me podia ilusionar con eso, pero ya a la mera hora,

cuando me dijeron que estaba embarazada, me emocioné bastante...”

“...t0 decide, nosotros te vamos a apoyar. Entonces si estuve esa semana
pensando: ¢qué hago? Siento que si por algo se dio.... si en estos ocho afios que,
bueno, trece afios que llevamos juntos, no se habia dado y hasta ahorita me
embaracé, debe ser por algo. Entonces yo tenia esa sensacion de: vamos a

continuar por esto..."

6.4 “4Por qué te embarazaste? Si sabes que tienes una enfermedad

renal”: Experiencias con el personal sanitario

Las participantes expresaron que la atencion que recibieron por parte del personal
sanitario no siempre fue la mas adecuada o humana. Derivado de comentarios que
consideraron eran poco profesionales, donde emitian opiniones que no eran pedidas
respecto al embarazo de las participantes o caian fuera del ambito del area que les
correspondia. Dichos juicios causaban emociones negativas en las mujeres y limitaron la
esperanza que tenian las informantes con respecto a su embarazo. Lo anterior se

muestra en las siguientes narrativas:
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“...fue el médico que nomas' me vio asi y dijo "esta es la paciente que viene de
hemodidlisis, estd embarazada, tiene alto riesgo” nomas' me ve y dijo "tu te vas a
morir". Si lloré mucho porque pues dije ¢,cémo por qué? y pues si me hizo de llorar
y estuve llorando porque me lo dijo asi muy brusco y ni siquiera me dio oportunidad
de que no... de que, si la vas a librar, no no no fue muy feo y pues yo si me quedé
con esa conciencia de que dije no pues mejor ya no hago baby pues si, capaz que,

si tiene razon el doctor que no la libro, no la libra mi bebé...”

Otro aspecto relevante que surgié en las conversaciones y que detonaban los
juicios y comentarios por parte del personal sanitario, era una sensacion de frustracion y
un deseo en que la atencion recibida se limitara a el motivo de consulta, ya que iban en
busca de una atencion especifica y se encontraban con preguntas o juicios que no tenia

que ver con el motivo de la consulta.

“...Porque siento que esa parte que si vivi en el hospital fue, no discriminacion,
pero si me veian como "ash muchacha, ¢ por qué te embarazas? estas viendo y
no ves" (gestos de fastidio) esa parte si la vivi en el hospital, incluso con la
ginecologa que me esta atendiendo en el ISSSTE si me pregunto "¢ Por qué te
embarazaste? ¢ Si sabes que tienes una enfermedad renal?" y yo le dije "Si, claro,
he vivido diez afios con ella". Y pues si, han habido ese tipo de cuestionamientos,
incluso una enfermera que me conecté en la hemodidlisis cuando llegué me dijo
"Pero ¢ por qué te embarazaste?" pero el tono en su voz, no quiero ser despectiva,
pero pienso "Estas aqui para atenderme, no para cuestionarme" y eso si lo vivi,

pero por el area de enfermeros y médicos...”

Algunas participantes refieren que, a pesar de haber sido diagnosticadas desde
hace afios, seguian teniendo dudas con respecto al manejo y tratamiento de su

enfermedad incluso desde antes de haberse embarazado.

“...Nada mas me dijeron que no comiéramos de todo y que hiciéramos nuestra

vida normal. Pero yo siempre tenia muchas dudas y les preguntaba a las
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enfermeras, porque yo veia pacientes que se ponian graves. Ellas me decian que
me podia crecer el corazon, los pulmones se te llenan si tomas mucho liquido y te
lo deben sacar con una jeringa, la tiroides se te puede descompensar, en si,

muchas cosas. Y pues yo no sabia eso hasta que pregunté...”

Si bien en cierto que vivieron momentos en donde se les cuestiono y juzgo sobre
su embarazo teniendo la enfermedad renal, también ocurrié que hubo situaciones donde
el personal de enfermeria a través de conversaciones informales, las orientaban sobre
cuestiones especificas en su tratamiento y les daban palabras de &nimo y esperanza al

motivarlas.

“...Una enfermera me daba mucho animo, me decia "no, tl no te preocupes, sea
parto natural o sea cesarea va a salir todo bien". Y si, yo me acercaba a ellos y les
preguntaba "¢ a poco si se pueden morir?" y me decian "si es muy alto, muy alto,
muy alto el riesgo, si". Si no es tan grave, pues no. Depende de los afios que llevas

en la hemodidlisis...".

Las mujeres manifestaron que, si bien la atencion médica se les ha sido brindada,
ésta debe mejorar en cuanto a la calidad. Dejando de lado los prejuicios y el enfoque
Gnicamente bioldgico. Ya que, en las palabras de una, el embarazo es un privilegio que
no deberia serles negado estando ellas en hemodialisis, invitAndolos a que investiguen y

busquen ver mas alla.

“...Y porque no darle el privilegio de darle a una persona que esta en hemodidlisis
tener un bebé o sea no les pasa nada. Simplemente hay que, hay que tomar de la
mano y hay que ver mas alla. O sea, como te diré... estudiar mas eso, porque la
verdad no saben cémo actuar, si es un riesgo, si es un riesgo, si lo es. O sea, si
es un peligro. Si, si lo es. Pero como todo, estés saludable, no estés saludable
todos, todas las personas embarazadas tienen un riesgo. Aunque estén sanas,
aungue estén como quien dice sanas, o0 sea que tengan todos sus 6rganos y todo,

0 sea tienen un riesgo todos pero que no les quiten, como la felicidad o algo asi
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porque hay mucha gente que, de hemodialisis muchachas que dicen, ya no voy a
poder tener un hijo nunca, o sea no digan nunca, mejor o0 sea acercate a un doctor
dile, no sé, no sé coméntale verdad que ellos también vean, por las personas que

estamos asi...”

Quienes participaron del estudio resaltan la importancia de la salud mental, no sélo
por padecer una enfermedad que desgasta emocionalmente y que lleva a las personas
gue la padecen a un deterioro constante, ya sea por la misma enfermedad o hasta por el
tratamiento sustitutivo, sino también los efectos emocionales y el impacto que conlleva
un embarazo de alto riesgo, donde la posibilidad de pérdida del embarazo es algo latente.
Por ello, desde su mirada hacen hincapié en que deben ser valoradas por distintos

profesionales de la salud, tanto fisica como mental.

“...Pues que haya un apoyo tanto mira, para empezar para que una tiene que
hacer la parte, tiene que ser psicoldgico o sea sobre todo psicologia, y luego que
estén de la mano con el nefrélogo y con el ginecologo, o sea que lleven los tres de
la mano. Y aparte que, la persona que se quede embarazada sepa que, a lo mejor

no se va a lograr o si se va a lograr, 0 sea que estén consientes de eso...”.

Ese ‘ir de la mano” que resalta entre las diferentes disciplinas, fue afectado de
forma significativa durante la pandemia de COVID-19 originada por el virus SARS-CoV-
2. A tal grado de que su nefrélogo asignado en su clinica no sabia que su paciente habia

tenido un embarazo. Lo cual se ejemplifica estas narrativas:

“...Apenas voy a tener consulta en enero (2022), el cuatro. Y se va a enterar de la
noticia a ver qué cara pone porque él me dijo que no me podia embarazar. [E: ¢O
sea que él no sabe que tuviste a tu nifia?] No, él no sabe porque él estuvo con los
de COVID y a nosotros no nos daba cita, teniamos que esperar las citas hasta que
él terminara su trabajo. Ahorita que ya no va a lo del COVID ya esta atendiendo a
los citados y a mi me dieron cita hasta enero. Le quiero preguntar si va a haber
algun cambio en mi, en mis medicamentos, o algo. O si va a quedar todo normal.

Con las hemodiélisis, las toxinas, si me van a sacar mas toxinas, si el flujo va a
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aumentar o va a bajar, si necesito otra dieta mas especial, no sé€, apenas voy a

checar a ver qué me dice...”

En este caso, al momento de no haber citas en su clinica, los responsables en las
modificaciones de su tratamiento de hemodialisis fueron los médicos encargados de la
unidad de hemodidlisis. La falta de citas, ademas de ocasionar una falta de comunicacion
entre los diferentes actores, causo un gasto de bolsillo al buscar complementar o llenar

los vacios de atencion en un servicio particular.

“...Pues es que en realidad yo ya nunca me paré al IMSS ni a nada porgue mi
doctora ya no estaba, bueno mi nefréloga no estaba. Este has de cuenta que me
mandan a IGSA y es como que hazte bolas en IGSA all4 ti despapaye, 0 sea
hazte bolas alla. ;Por qué hazte bolas? porque cuando: Oiga doctora necesito...
no. La doctora se metié a COVID y la doctora se metié a COVID. ¢Y la doctora?
no hay consultas y empezaron a que ya no habia consultas dije: ¢Cémo le voy a
hacer yo sola, sin nefrélogo y sin ginecélogos? como le voy a hacer, no pues ni

modo particular....”

6.5 “sPor qué no puedo vivir un embarazo normal, lo mas normal
é

posible?": La factura fisicay emocional

Las mujeres expresaron dentro de sus narrativas el cansancio fisico y emocional
que trajo consigo el embarazo. La gestacion y el tratamiento de la enfermedad renal
gener6 un cambio en las necesidades terapéuticas de las mujeres. Entre esos cambios,
resalta el aumento de las horas y dias de hemodialisis, pasando de tres dias a la semana

a minimo cinco o seis dias de terapia.

Ademas de un aumento de horario de tres a cuatro horas de sesion. Ello aunado
a las diversas consultas con distintos especialistas, origind y/o aumenté en ellas un

cansancio fisico. Es por lo anterior que, al proceso de embarazo, se le agregé un
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sentimiento de enojo, de cuestionamiento. Deseando un embarazo “normal” que no

requiriera tantos cuidados. Las informantes lo expresan de la siguiente forma:

“...Lo mé&s pesado siento que han sido las desveladas, el ir a hemodidlisis, tener
qgue ir a varias consultas con varios doctores porque voy con el ginecélogo
particular, voy con la ginecologa del ISSSTE, me mandaron con un internista, voy
con el nefrélogo, entonces es eso de "¢Por qué tengo que estar en tantos

lugares?" Es obvio...”

Las participantes describen los cuidados extra que derivan del tratamiento como
sacrificios, donde la meta final es llevar su embarazo a término. Sacrificios que generaban

una carga emocional que llegé incluso a causar peleas con sus parejas o familiares.

“...Ayer si tuve un... exploté porque, es que ¢ por qué yo tengo que estar pasando
por esto? todos estos sacrificios que se tienen que hacer para y por, eso fue antes
de llegar a la consulta con el ginecologo, pensé "¢ Por qué tengo que hacer esto?
¢ Por qué yo? ¢ Por qué tengo que ponerme esto en mi cuerpo? ¢,Por qué no puedo
vivir un embarazo normal, lo mas normal posible?" entonces si, ayer exploté, fue

horrible, hasta discutimos y nunca habiamos discutido tan fuerte en pareja...”

Al indagar sobre los cambios fisicos que notaron después del embarazo, las
informantes expresaron notar diferencias significativas. Algunas, expresaron que el
embarazo, aceler6 el desgaste fisico en ellas. Desgaste que veian en mujeres que ya

llevaban mas arios con la enfermedad renal.

“...ya uso bastén no usaba bastén, mi cuerpo no se hacia asi. Como, como que
me deforme (se rie). O sea, como que, sabe. Como que me hice mas chiquita,
como mas (mueve las manos queriendo ejemplificar) no sé€ cdmo cuando estas en
hemodialisis, porque yo, asi no estaba. Me veia normal y ya tenia 8 afos (en
hemodialisis), pero no... me empeceé a hacer... me hice asi por la descalcificacion

de los huesos y todo eso...”
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Al traer el embarazo cambios fisicos negativos en ellas, algunas expresan que es
importante ser consciente de la decision de embarazarse. Sin embargo, aun con los
cambios fisicos, el cansancio y el desgaste, ello no deberia ser una decision que se le

quite a la mujer.

“...porque si te desgastas mucho, o sea, si la verdad no es bueno embarazarse
asi o sea estando enfermo no es bueno porque... porque te acabas mas rapido.
Pero tampoco es una imposibilidad de que le quites a la otra persona... estar

embarazada...”

Por otro lado, también son conocedoras de que es un riesgo quedar embarazada.
Comentan que lo ideal es mejor esperar por un trasplante y después el embarazo, mas

como todo en la vida, no siempre se dan las cosas de esa forma.

“...yo siento que si estas enfermo de la hemodialisis hay que pensarlo, porque si
es cierto lo que dicen los doctores, estas en riesgo ta y arriesgando al bebé. Hay
gue pensar poquito para no perder a un ser humano y si estas enfermo cuidarte y

no cometer un error porque al bebé le afectay te afectaa ti...”
“Es mejor cuidarse y ya si te trasplantas, con el tiempo, te puedes embarazar.”

Una situacion que surgioé es que, al haber experimentado la pérdida del bebé, tal
situacion genero, segun sus palabras, un sentimiento de aceptacion en algunas. Por

consiguiente, dejaron ir ese plan de tener hijos.

“...por lo mismo que me ha pasado o sea te digo que es un trauma feo porque te
imaginas no poder tener a tus hijos y tu misma si a... si a fuerzas o sea tu misma
haciéndolo, forzandolo a la fuerza pos’ no, asi no va, mejor ;para qué?, ;para qué
matar muchos angelitos? o sea es cada que tengas un hijo lo vas a matar pos’
esta canijo ¢no crees? o sea, para mi si me duele mucho eso ¢como voy a estar
teniendo hijos si no los puedo tener? o sea queriendo tener hijos que no voy a

poder tener nunca...”
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“Mejor yo decia no, mejor no... porque ya no quiero matar mas nifios porque es

matarlos por... no poderlos tener”

También hubo en algunas, la aceptacion de la muerte de ellas —en caso de que

sucediera— el bebé y la vida de él era prioridad.

“...Yo como quiera ya vivi, estoy enferma y preferiria que quedara un bebé porque
yo ya Vvivi y todo. Ya si dios quiere pues las dos y si ho, que quede nada mas mi
bebé...”

Para finalizar este apartado y retomar puntos clave, es importante recalcar como,
las participantes dan cuenta de lo sorpresivo que fue su embarazo. Ninguna planed
embarazarse. Sin embargo, el personal sanitario en distintas ocasiones las juzgo como
si lo hubieran planeado y por ende, puesto en peligro su salud. No solo se enfrentaron al
cambio vital de vida que trae consigo un embarazo, sino también, a prejuicios que las
afect6 de forma emocional. Mas alld de sentir seguridad y confianza, les creo

incertidumbre vy tristeza.

La conciencia de saber que era un embarazo de alto riesgo y con una pérdida latente
del bebé o en su caso de su rifidn -ya que en algun caso el embarazo significo atrasar el
inicio de protocolo de trasplante- genero un deseo de -dicho por ellas- normalidad. Las
narraciones plasmadas en este apartado sirven de evidencia sobre la necesidad de las
mujeres de tener una atenciébn humanista que vaya mas alld del patron médico

hegemaonico. Los requerimientos que buscan en la atencion médica supera lo biolégico.
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VIl. DISCUSION

Este estudio tuvo como proposito describir las experiencias de mujeres con
enfermedad renal cronica durante el embarazo. Dicha situacién generalmente se ha
explorado desde un enfoque biomédico donde un embarazo en mujeres diagnosticadas
con enfermedad renal se considera de alto riesgo, pero poco se explora las situaciones
por las que pasan las mujeres que, aun teniendo dicha enfermedad, por decision o no,

se llegan a embarazar.

Es cierto que el estado de gravidez puede llegar a acelerar un deterioro a nivel renal
a consecuencia de los cambios fisiolégicos que trae consigo este proceso de
reproduccion. ?4) Ademas, las alteraciones propias del curso de la enfermedad repercuten
en la fertilidad de la mujer, ello ocasiona que no sea tan comdn la presencia de un

embarazo en mujeres con ERC o que se consideren de alto riesgo.

Si bien hay estudios que indagan este tema, su abordaje tiende a ser cuantitativo.
Este estudio ha permitido que las mujeres actoras, que han estado envueltas en esta
situacion, expresen con su voz, vivencias que han tenido. Enfocado desde como lo
experimentaron no solo a nivel fisico, si no emocional. En el presente apartado, se

discutird y problematizara los puntos principales que nacen de los hallazgos encontrados.

Como se revis6 con antelacion, la enfermedad crénica trae consigo un inicio de
practicas y cuidados encaminadas a mejorar el estado fisico o a prevenir complicaciones
derivadas del padecimiento. Una mujer que tiene enfermedad renal ya trae cierto

conocimiento sobre lo que puede esperar al embarazarse.

La consejeria por parte del personal sanitario, asi como la etapa de la enfermedad,
genera en ellas miedos o expectativas determinadas. Al recibir el resultado positivo de
embarazo, los cuidados cambian e incluso las prioridades se modifican, la prioridad en
algunos casos pasa a ser la salud del feto. Se convierten en dos pacientes, ella y su
hijo(a).
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Los hallazgos de este estudio respaldan lo documentado por autoras como Hilary
Thomas (2003). Quien expresa que en mujeres con enfermedades cronicas preexistentes
se encuentra un status de paciente antes de mujer embarazada. Es decir, el rol de
paciente causa que el embarazo se vea bajo ese lente. Medicalizando el significado de
este y por consiguiente el manejo de este. %) La mujer entra en un ejercicio de empatar
el embarazo con la enfermedad y proteger la una de la otra. Hacer que el embarazo no
tenga un efecto negativo en el desarrollo de su enfermedad y que su enfermedad no
repercuta en el resultado de su embarazo. Esa proteccion, fue dindmica a lo largo del
embarazo. Los requerimientos del feto o de la madre se iban adaptando uno con otro. A
diferencia de mujeres que no tienen alguna morbilidad de base, aquellas que la tienen,
su principal meta es que se logre el embarazo. El factor de posible pérdida del producto

es mas latente en ellas.

Dicha situacion es respaldada por Hansen y colaboradores (2022). El refiere que
ademas de haber una medicalizacion del embarazo, ello causo una fragmentacion de la
atencién médica recibida, incertidumbre y preocupacion. Ambos hallazgos coinciden con
lo encontrado en los datos de la presente investigacion. El aumento de las horas y dias
de hemodidlisis y la atencién con diversos médicos, asi como la conciencia del riesgo de

pérdida desde el punto médico, son ejemplo de lo anterior. 6

Dentro de los resultados, surgié que las mujeres veian el embarazo como un
privilegio o una bendicion. Diversos factores ocasionaron esa sensacion. Uno de ellos es
la falta de busqueda del embarazo, es decir, la sorpresa que fue enterarse que estaban
embarazadas. Otro punto para considerar fue la constante negativa recibida por el
personal médico a la idea de que se pudieran embarazar. Lo anterior, foment6 que no se

diera por sentado su embarazo.

Lynda, A (2014) en su investigacion de “Embarazo con enfermedades cronicas”
detalla que una forma en que las mujeres lidiaban con el miedo o los efectos secundarios

del tratamiento y embarazo era verlo de forma positiva, enfocadas a que todo eso era por
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la “bendicion” de estar embarazadas. @) Ese pensamiento, actila como un mecanismo

de afrontamiento, para lidiar con los miedos presentes.

Tong y colaboradores (2015) en su estudio realizado en Australia con mujeres con
ERC y su perspectiva sobre el embarazo da cuenta a seis categorias: falla corporal,
pérdida devastadora, culpa intransigente, racionalizacion de los riesgos consiguientes,
fortalecimiento de la resolucion y reorientacion del enfoque. 82 Dentro de los resultados

obtenidos, algunos concuerdan con lo reportado por Tong.

La pérdida devastadora habla de un des empoderamiento hacia la mujer originado
por una catastrofizacion médica que ocurre en el primer contacto donde se les plantea el
peor prondstico para su embarazo. Situacion similar encontrada con algunas de las

participantes.

Asimismo, en su estudio surgen los juicios médicos a los que se enfrentaron las
mujeres. Esos causaban en ellas una culpa, de estar embarazadas y poner en riesgo su
vida o la de sus bebés. Si bien los cuestionamientos y juicios que vivieron nuestras
participantes no causaron como tal una sensacién de culpa, se puede afirmar que dio pie
a cuestionamientos sobre seguir, 0 no, con el embarazo. Puesto que, se les critico de

forma negativa, como si hubiera sido una negligencia el embarazarse.

Otra de las situaciones a discutir, es que las informantes resaltaron la necesidad
de un acompafiamiento no solo de médicos o enfermeros, sino también de psicélogos. El
riesgo de pérdida, la morbilidad, los cuidados derivados de la gestacion y enfermedad,

traen consigo un costo fisico y emocional.

Zalai y colaboradores (2012) sefala que la carga de la enfermedad renal causa
estrés en los pacientes en las primeras etapas de la enfermedad, sin embargo, que al
paso del tiempo logran afrontar ese estrés. EI embarazo genera un cambio vital que

sacude ese afrontamiento que habian generado. ®
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Barreto y colaboradores (2022), describe que las enfermedades cronicas no
transmisibles y los trastornos mentales son bidireccionales. Es decir, una predispone a la
otra. 8 En relacion con lo anterior, Brown y colaboradores (2019), a través de un estudio
de cohorte retrospectivo entre los afios 2005-2015, detectd que los trastornos mentales
perinatales eran mas frecuentes en mujeres con alguna enfermedad crénica a las que no

presentaban ningun tipo de enfermedad. %

La depresion perinatal es aquella que se desarrolla durante cualquier etapa del
embarazo hasta 12 meses posterior al parto. %) Segun el Instituto Nacional de Salud
Pablica (INSP) a nivel mundial tiene una prevalencia de 20% en paises con ingresos
medios a bajos. En México alrededor de 4.6 millones de nifios y nifias viven con madres
que presentan depresién moderada o grave. 190 Estos datos son relevantes ya que la
falta de atencion a nivel psicoldgico termina de vulnerarlas. Es de suma importancia, el
acompafamiento y las redes de apoyo. Ademas, aprovechar de forma efectiva y eficaz

las consultas de seguimiento para la deteccién de algun trastorno mental perinatal.

Finalmente, la decision de convertirse, o0 no, en madre es una eleccién personal que no
deberia de ser arrebatada. Un acompafiamiento por parte del personal sanitario es
fundamental para una toma de decision informada y sin coercion. El contexto del paciente
importa. Iniciar la atencibn médica con prejuicios entorpece la calidad de esta. La negativa
inmediata repercute a nivel emocional, sobre todo en un tema que es tan intimo. La
atencién prenatal puede mejorar de forma significativa los riesgos de pérdida durante el
embarazo, ademas de determinar el momento exacto para buscar el embarazo o bien,
ofrecer diversas opciones como la adopcion. Acompafiado por un equipo

multidisciplinario, que cuide no solo factor biolégico de la mujer, si no emocional.
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vill. CONCLUSIONES

El objetivo planteado de este estudio era describir las experiencias de las mujeres con
enfermedad renal crénica durante el embarazo. En coherencia con los objetivos
especificos y gracias a las narrativas compartidas con las mujeres, se pueden llegar a

diversas conclusiones.

Este trabajo denoté como un grupo de mujeres perciben que la atencidén que se les
prestd fall6 en brindarles educacion completa y con calidad con respecto a cémo
adaptarse al quedar embarazadas teniendo una enfermedad cronica de base. Algo que
desde el momento en que fueron diagnosticadas con la enfermedad renal no era un

objetivo o algo de lo que se les hablara.

Las mujeres desde su propia voz dieron cuenta al proceso de como se dieron cuenta
gue estaban embarazadas. Sus emociones, su proceso de aceptar y adaptarse a los
cambios que presentaron. Es importante reflexionar sobre la calidad de atencion
sanitaria. La vision biologista con la que fueron atendidas evita que se establezca una
comunicacién terapéutica entre el paciente y el personal sanitario. Fomenta la
incertidumbre y son barreras para que las mujeres puedan exponer sus miedos y dudas

gue sean en beneficio de su salud.

Mas alla de respuestas, en este trabajo de tesis surgen mas interrogantes que seran
importantes de explorar a futuro para dar pie a discusiones que complemente el abordaje
ideal con mujeres con ERC que estan esperando embarazarse o que estan ya
embarazadas. Cuestionamientos que viran desde lo biologico hasta lo psicosocial.

Un seguimiento en la etapa de puerperio y de sus experiencias como madres, darian
pie a profundizar y ampliar el conocimiento sobre retos a los que se enfrentan.
Fortaleciendo estrategias que contribuyan a una verdadera atencion integral que las
acomparfe en el periodo perinatal. Invisibilizar que existe esta poblacion termina por

violentar derechos sexuales.
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A lo largo de esta investigacion se encuentran aspectos que resuenan en el interior
de quien lo lea. Dependiendo del contexto, educacion o lente con que se lea es la opinion
gue surge. Las mismas mujeres que fueron participantes en este trabajo de tesis hablan
de cémo fueron cuestionadas de forma negativa y juzgadas por parte del personal
sanitario. Quiero recalcar que, no se trata de cumplir el deseo de ser madre a toda costa.
Considero, va mas alld de ello. Como enfermera resaltdé la necesidad que existe de
humanizar y mejorar la calidad de atencion por parte del personal de salud. A través de
conversatorios que fomenten el dialogo y permitan la apertura de la vision del mismo
personal sanitario, ello podria provocar un mejor entendimiento en que no se trata solo

de atender una enfermedad o una complicacion.

La formacion educativa es parte crucial para que las futuras generaciones de sanitarios
preste servicios con una perspectiva que respete los derechos humanos de las personas

a las que atienda.

La contribucion de este estudio cualitativo se deriva de los elementos aportados por las
propias mujeres que viven el dia a dia con un padecimiento como lo es la enfermedad
renal cronica. Algunas propuestas pueden derivarse de los hallazgos de este estudio.
Asignar una mirada con enfoque de género es impostergable, una forma de hacerlo es
generar programas y capacitaciones con recursos propios y apoyos a fin de que el
personal sanitario se capacite y ofrezca atencién en condiciones Optimas. En este
sentido; sensibilizar al personal de salud involucrado, con la finalidad de buscar
soluciones a determinadas situaciones que existen en torno a las mujeres que padecen
ERC. Realizar mas estudios sobre las condiciones que viven las mujeres que padecen
este tipo de enfermedad crénica y donde se incluya también la mirada del peronal

sanitario y los directivos.
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X. ANEXOS

ANEXO 1. Comprobante de vacunacién

Nombre

MELISSA NOHEMI RAMIREZ MORALES

1era Dosis

Fecha de vacunacion
22/01/2021

Laboratorio
Pfizer-BioNTech

2da Dosis

Fecha de vpcunacién
25/02/2021

Laboratorio
Pfizer-BioNTech

Lote biolégico
EL1406

Lote diluyente
MJ389

Lote biolégico

EP6775

Lote diluyente
MJ389

Ciclo de vacunacion
Completo

CURP
RAMM961220MSPMRLO6

Estatus
Dosis aplicada

Estatus

Dosis aplicada

13/04/2021
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ANEXO 2 Guia de preguntas

1. ¢Podria compartirme como es que se enter6 que tenia ERC?

2. ¢Qué cambios notd? (fisicos y emocionales)

3. ¢Qué le han dicho con respecto a lo sexual y reproductivo? Me podria compartir
como ha sido la atencién en salud que ha recibido en ese aspecto.

4. ¢Me puede compartir como se enterd que estaba embarazada?
¢, Como le conto a su familia que estaba embarazada?
¢Me puede contar como fue la atencién en salud que recibi6 por parte del personal
de salud al estar embarazada?

7. ¢CoOmo era/es un dia de sesidon de hemodialisis/dialisis estando embarazada?
¢, Coémo cambio su vida al estar embarazada?
Me podria decir en tu experiencia ¢, Qué fue/es lo méas bonito del embarazo? ¢Y lo
mas duro?

10.En caso de haber un embarazo previo sin el dx de ERC, ¢ Qué diferencias noto de
un embarazo al otro?

11.¢Cbmo influyé la pandemia actual su embarazo?
Finalizando

12.;Hay algo mas que le gustaria compartir conmigo?
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ANEXO 3. Consentimiento informado

Universidad Auténoma de San Luis Potosi

Facultad de Enfermeria y Mutricion

EHB CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

“Experiencia de mujeres con enfermedad renal cronica durante & embarazo.”

Yo Melissa Mohemi Ramirez Morales, licenciada en enfermeria, actualmente estoy estudiando la
Maestria en Salud Publica, perteneciente a la Universidad Auténoma de San Luis Potosi, en la cual
estoy llevando a cabo un proyecto de investigacion. El objetivo general es conocer las experiencias
de mujeres con enfermedad renal cronica durante el embarazo de San Luis Potosi.

Si Usted acepta participar en el estudio, ocurrira lo siguiente: Le haré algunas preguntas acerca de
cudl es su experiencia en cuanto a la maternidad v como la enfermedad renal ha influido en su propia
experiencia. La enfrevista tendrad una duracion aproximada de 40 a 80 minutos. La entrevistarg en
su hogar o cualquier lugar gque usted me indique, que asegure su comadidad y seguridad, en &l
horario de mas conveniencia para usted. Le solicitaré su autorizacion para audio grabar la entrevista.
Es posible que me vuelva a poner en contacto con usted si es necesario completar la informacion.
Es importante resaltar que debido a la actual pandemia que se estad viviendo por la COVID-19, se
usara por parte del entrevistador cubrebocas v una careta con el fin d2 salvaguardar su salud v la de
su familia, asimismo se respetard, |la sana distancia de 1 a 1.5 mis, segun las recomendaciones
aficiales.

Las entrevistas y todo el proceso de investigacion seran realizadas por el investigador principal, que
es la alumna de la MSP.

Resultados: Los resultados finales de 1a investigacion se compartirdn con usted si asi lo desea.

Beneficios: Siusted acepta participar, estard colaborando para generar conocimiento y proporcionar
herramientas para la toma de decisiones en materia de salud.

Costos y remuneraciones: Usted no tendra que hacer gasto alguno durante el estudio v no recibira
pago por su participaciaon.
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Universidad Autonoma de San Luis Potosi
Facultad de Enfermeria y Nutricion
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Confidencialidad: Los datos personales que usted proporcione estan
protegidos por la Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en Posesion de los Particulares.
Toda la informacion que usted nos proporcione para el estudio, serd de caracter confidencial, se
utilizara dnicamente por el equipo de investigacion del proyecto y no se utilizaran para un propdsito
ajeno del que aqui se establece. Usted sera identificada con un folio y no con su nombre para

garantizar su anonimato.

Riesgos Potenciales: Los riesgos que implican su participacién en este estudio son minimos. Si
alguna de las preguntas le hicieran sentir incomoda, tiene el derecho de no responderla y no tendra

repercusidn de ningdn tipo.

Participacion Voluntaria/Retiro: La participacidn en este estudio es absolutamente voluntaria.
Usted esta en plena libertad de negarse a participar o de refirar su participacion de este en cualguier

momento sin consecuencia de ningln tipo.

Datos de contacto: Si usted tiene alguna pregunta, comentario o preccupacidn con respecto al
proyecto y sus derechos como participante, puede comunicarse con la investigadora responsable
del proyecto: Melissa Mohemi Ramirez Morales al siguiente nimero de teléfono celular: 444 572 39
43 o al correo electrénico: melissa.rmzmoralesi@gmail.com a cualgquier hora del dia. Ademas, en
dado caso de alguna inconformidad o solicitud de atencidn relacionada con su participacién en el
estudio, puede comunicarse al correo del Comité de Etica en Investigacion de la Facultad De

Enfermeria ¥ Mutricion: ceife uaslp@gmail.com

Si usted acepta participar en el estudio, le entregaré una copia de este dofumento. De antemano

agradezco su atencion y me pongo a su disposicion.
Consentimiento para su participacion en el estudio

“He leido esta informacidn y la entiendo, acordando todo lo que se menciona al principio del presenfe
documento. 5é gue me puedo refirar en cualquier momento, la investigadora principal respondio
todas mis preguntas y sé que las respondera en caso de surgir nuevas dudas. Entiendo que la
informacidn que brinde podra ser publicada sin mencionar mi nombre y dafos personales. Acepfo

participar en la investigacion.”
Su firma indica su aceptacidn para participar voluntariamente en el presente estudio.

Fecha: Mombre del participante: Firma:

Fecha: Nombre del investigador: Firma:
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ANEXO 4. Carta de no conflicto de intereses
San Luis Potosi, S.L.P agosto 2021

A quien corresponda:

Por medio de la presente manifestamos que en la investigacién “Experiencia de mujeres
con enfermedad renal crénica durante el embarazo.”, NO EXISTE CONFLICTO DE
INTERES ECONOMICO O PROFESIONAL, para llevar a cabo esta investigacion, desde
el disefio del proyecto hasta la publicacion de los resultados.

En cualquier circunstancia seran respetados el derecho de autor y la propiedad intelectual
de los resultados de la investigacion, mismos que le son conferidos a la responsable de
la investigacion, como autora principal para el primer articulo: Melissa Nohemi Ramirez
Morales y como autor correspondiente al Dr. Luis Eduardo Hernandez Ibarra y coautora
la Dra. Yesica Yolanda Rangel-Flores, abajo sefialados. Los cuales se comprometen a
cumplir y actuar conforme a los principios de ética profesional que establece el Codigo
de Etica; considerando como principios generales la legalidad, honradez, lealtad,
eficiencia e imparcialidad. De igual manera se respetara la obligacion ética de difundir los
resultados de la investigacion mediante una publicacion, ademas de ser responsables de
la integridad y exactitud de los informes, aunque estos resulten negativos. Se acuerda
que los gastos del proyecto serdn compartidos entre la alumna y su director, en una
relacion 50% la alumna y 50% el director, dado que el proyecto forma parte de un trabajo
mayor que desarrolla el director de tesis.

También declaramos que, de existir interés por parte de los lectores externos designados
para la presente investigacion, se les podra invitar a participar en las autorias en funcién
de su nivel de compromiso y participacion al mismo. Seré responsabilidad de todos los
autores cubrir los gastos que se generen para los efectos de la difusion de los resultados
en cualquier modalidad.
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ANEXO 5. Dictamen Comité Académico de Salud Publica

Ja At
ENFERMERIA
y NUTRICION

MELISSA NOHEMI RAMIREZ MORALES
ALUMNA DE LA MAESTRIA EN SALUD PUBLICA
GENERACION 2020-2022

PRESENTE. -

Por este conducto le informamas que,
priblica celebrada el dia 20 de julio del
investigacion denominado: “Experienc
crénica durante el embarazo”. Con la clave GX120-2021.

No obstante, se real
madificaciones en el Seminario de Tesis L.

julio 20,2021,

en sesion del Comité Académico de Salud
afio en curso, se registrd su protocolo de
ias de mujeres con enfermedad renal

izaron observaciones que deberd atender y reflejar las

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

“SIEMPRE AUTONOMA POR MI PATRIA EDUCARE”

COMITE ACADEMICO DE LA MAESTRIA EN SALUD PUBLICA

75



ANEXO 6. Comité de Etica en la Investigacion de la Facultad de Enfermeria
y Nutricion

San Luis Potosi a 2 de octubre de 2021

L.E. MELISSA NOHEMI RAMIREZ MORALES
PRESENTE

Por medio del presente informo a usted que el dictamen de la Comisidn de Etica en
la Investigacion de la Facultad de Enfermeria y Nutricidn a su proyecto titulado
"EXPERIENCIA DE MUJERES CON INSUFICIENCIA RENAL CRONICA DURANTE EL
EMBARAZO." fue;

APROBADO CON CAMBIOS MENORES
Por lo que le solicitamos considere |as observaciones anexas que deben realizarse

en el trabajo de investigacian. El protocolo debe ser enviado nuevamente marcando
en amarillo los cambios realizados en un periodo no mayor a 10 dias habiles.

“SIEMPRE AUTONOMA. POR MI PATRIA EDUCARE”

ATENTAMENTE

DRA. MAR[MUL)ITH RIOS LUGO

COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION
FACULTAD DE ENFERMERIA Y NUTRICION

DRA, MIRL/mjsp

archivo
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