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Resumen

Objetivo: la insuficiencia intestinal es la reduccion de la funcién intestinal que requiere la suplementacion
intravenosa de macronutrientes, agua o electrolitos, pues el intestino no logra la absorciéon minima para
mantener la salud y el crecimiento. El objetivo es comprender el significado que tiene afrontar la condi-
cion de insuficiencia intestinal en pacientes que pertenecen al programa de rehabilitacion intestinal del
Hospital Pablo Tobon Uribe de Medellin. Metodologia: estudio cualitativo con enfoque hermenéutico que
utilizé técnicas de la teoria fundamentada. El muestreo fue primero selectivo y luego tedrico. Se realizo
un total de 20 entrevistas semiestructuradas; 8 de las cuales tuvieron el aporte de familiares. El analisis
inici6 por la codificacion abierta. Los codigos obtenidos se agruparon en categorias descriptivas, y en
ellas se identificaron dimensiones y propiedades que se utilizaron para elaborar categorias analiticas
mediante la codificacion axial y selectiva que permitio emerger la matriz del paradigma final. Resultados:
las necesidades y expectativas de los pacientes con insuficiencia intestinal no son suficientemente aten-
didas por el sistema de salud, lo que genera mayor incertidumbre sobre el origen de la enfermedad y
aln mas sobre su futuro. La insuficiencia intestinal y su tratamiento trastornan la vida personal, familiar y
laboral. El rechazo social es marcado, por lo que el apoyo familiar y de las personas cercanas es funda-
mental para lograr la adaptacion que les permite revalorar la vida. Conclusiones: afrontar la condicion
de insuficiencia intestinal representa la experiencia de requerir necesariamente de nutricion parenteral,
la cual se percibe como una prisidn que paradojicamente permite sobrevivir.

Palabras clave
Absorcidn intestinal, insuficiencia intestinal, nutricion parenteral en el domicilio, investigacion cualitativa.

Abstract

Objective: Intestinal failure refers to a reduction in intestinal function that necessitates intravenous supple-
mentation of macronutrients, water, or electrolytes due to the intestine’s inability to absorb these substances
adequately to maintain health and growth. This study aims to explore the experiences and challenges fa-
ced by patients enrolled in the intestinal rehabilitation program at Hospital Pablo Tobon Uribe in Medellin.
Methodology: This qualitative study adopts a hermeneutic approach and utilizes grounded theory tech-
niques. The sampling process involved both selective and theoretical sampling. A total of 20 semi-struc-
tured interviews were conducted, with eight interviews including contributions from family members. The
data analysis commenced with open coding, followed by the grouping of codes into descriptive categories.
Dimensions and properties were identified within these categories, and analytical categories were subse-
quently developed through axial and selective coding. This iterative process led to the emergence of the
final paradigm matrix. Results: The study revealed that the healthcare system inadequately addresses
the needs and expectations of patients with intestinal failure, leading to increased uncertainty about the
disease’s origin and future prognosis. Intestinal failure and its treatment disrupt various aspects of patients’
lives, including personal, family, and work domains. Social stigmatization and rejection are prominent, un-
derscoring the importance of support from family and close individuals in facilitating adaptation and revaluing
life. Conclusions: Coping with the challenges of intestinal failure entails embracing the necessity of relying
on parenteral nutrition, which is perceived as a prison that paradoxically enables survival.
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INTRODUCCION

La insuficiencia intestinal es la reduccién de la funcién
intestinal que requiere la suplementacion intravenosa de
macronutrientes, agua o electrolitos, en la medida que el
intestino no logra la absorcion minima para mantener la
salud o el crecimiento!. La insuficiencia intestinal aguda
puede tener una frecuencia del 15% en los pacientes con
enfermedades criticas o en el perioperatorio de una ciru-
gia abdominal®, mientras que la insuficiencia intestinal
crénica puede tener una prevalencia cercana a los 2-4 casos
por millén de habitantes®. Aunque es una condicién infre-
cuente, ocasiona un alto impacto para el paciente y su fami-
lia, y de no tratarse conduce a la muerte(*©.

En esto ultimo, radica la necesidad no solo de considerar
la vision del equipo tratante en términos de variables cuan-
titativas, sino también de conocer la visién del paciente en
nuestro medio mds alld de las escalas analogas, que demues-
tran una calidad de vida significativamente reducida en
comparacién con la poblacién sana®”. El objetivo del
presente trabajo fue comprender el significado que tiene
afrontar la condicién de insuficiencia intestinal en nuestro
medio, pues permite un acercamiento a la apreciacién del
paciente como persona y no como enfermedad, ademds de
implementar estrategias que faciliten el afrontamiento de
la enfermedad y fortalecer redes de apoyo que impacten
positivamente el reintegro de estas personas a la sociedad.

MATERIALES Y METODOS

La investigacion se desarroll6 bajo un enfoque hermenéu-
tico usando técnicas de la teoria fundamentada como la
codificacién abierta, axial y selectiva®. La poblacién de
estudio incluy6 a pacientes mayores de 18 afios con diag-
ndstico o antecedente de insuficiencia intestinal, atendidos
por el grupo de rehabilitacion intestinal del Hospital Pablo
Tobén Uribe desde 2005, que aceptaran participar y hubie-
sen firmado el consentimiento informado. Los criterios de
exclusion fueron el estado critico, la alteracidon del estado
de conciencia o la incapacidad mental para responder a la
entrevista. Se realizaron 20 entrevistas semiestructuradas a
20 participantes (Tabla 1), ocho de ellos en compaiiia de
sus familiares por preferencia de los entrevistados. Previa
autorizacion, se grabaron con el fin de no perder informa-
cion para el analisis. Se conté ademds con el apoyo de psico-
logfa, dada la posibilidad de exacerbar procesos estresantes
por larecordacién de las situaciones vividas. En ninguno de
los casos se requirid este apoyo.

El muestreo fue inicialmente selectivo y luego teérico
en busca de variaciones entre los conceptos hasta lograr la
saturacion teérica (cuando la recoleccion de nuevos datos
ya no aportd informacién adicional)®. El proceso anali-

tico se realizé con las técnicas de codificacion y catego-
rizacién de la teoria fundamentada. Primero se realizé la
transcripcion fiel de las entrevistas, a partir de las cuales se
identificaron los coédigos o primeras abstracciones sobre
el texto linea por linea, para luego agruparlos inductiva-
mente en categorias descriptivas, propiedades y dimen-
siones, en busca de la saturacién teérica''?). En el segundo
momento, mediante codificacion axial se relacionaron las
categorias descriptivas y se identificé un fenémeno alre-
dedor del cual se describié un contexto, sus causas, unas
relaciones de accidn e interaccién y las consecuencias de
la matriz del paradigma propia de la teoria fundamentada
(Figura 1).

El proceso analitico fue sistematico e interactivo entre los
relatos, los cédigos formulados, las abstracciones que dieron
lugar alas categorias construidas, las propiedades, las dimen-
siones y todo ello con la literatura cientifica revisada durante
el desarrollo de la investigacion. Se realizé una triangulacién
entre investigadores, se definieron con anterioridad los
supuestos desde los cuales los investigadores partieron y se
reconocieron las limitaciones para el andlisis'.

Este estudio cont6 con el aval del comité de investigacio-
nesy ética del Hospital Pablo Tobén Uribe (acta 18/2015).
De acuerdo con las normas colombianas, la investigacion
propuesta en este documento se clasificé en la categoria de
“investigacién sin riesgo”('?).

RESULTADOS

La nutricion parenteral como la prision que permite
sobrevivir

El diagnéstico de insuficiencia intestinal genera desde
ansiedad, temor y devastacién, hasta alivio y alegria. Los
sentimientos dependen de las vivencias, las expectativas,
los conocimientos y la capacidad de dimensionar las impli-
caciones del diagnostico. La atencién inmediatamente gira
hacia el tratamiento, en el que la nutricién parenteral toma
un papel protagénico. La percepcién de recibir nutricion
parenteral se asocia con la ponderacién de ganancias y pér-
didas. Puede significar bienestar y vida, asi como represen-
tar un presidio al encontrarse “esposado” a la maquina. El
manejo de la insuficiencia intestinal implica cambios a los
que la persona se adapta con el tiempo.

“(La nutricién parenteral) era para sobrevivir [ ... ] es lo
més duro que puede vivir un ser humano, porque usted estd
conectada en un solo sitio de donde usted ya no se puede
mover, es como si usted perdiera la libertad, es una cércel”.
Mujer de 28 afios.

El ciclaje de la nutricién parenteral es la oportunidad a
la que se ansia llegar para tener mayor libertad. La noticia
del desmonte del tratamiento puede generar tanto alegria
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Tabla 1. Caracteristicas de los pacientes con insuficiencia intestinal entrevistados

Paciente Edad Sexo Ao de Anodel Clasificacion  Ingreso a Clasificacion Antecedente Hospita-  Candidato a
inicio de los diagndstico funcional** rehabilitacion fisiopatologica lizacion mas trasplante
sintomas intestinal larga
1 36 M 2011 2011 1] 2011 Intestino corto Trauma 1 afio Si
2 21 M 1997 2011 I 2009 Intestino corto Peritonitis a 2 meses No
repeticion
3 47 F 2008 2010 -1l 2017 Intestino corto Complicacion 1 mes No
quirdrgica
4 61 M 1982 1982 [1-111 1982 Intestino corto Isquemia 100 dias No
5 47 2010 2014 [1-111 2014 Enfermedad extensade  Enfermedad de 3 meses No
la mucosa Crohn
6 65 2010 2010 -1l 2010 Fistula intestinal Voélvulo de colon 6 meses No
7 41 2018 2018 1l 2018 Fistula intestinal, Trauma 15 dias No
intestino corto
8 85 M 2015 2015 Il 2016 Enfermedad extensa de  Inmunodeficiencia 15 dias No
la mucosa
9 19 F 2019 2019 [1-111 2019 Fistula intestinal, Isquemia 6,5 meses No
intestino corto
10 63 1986 2007 | 2007 Intestino corto Multiples peritonitis 3 meses No
1 56 M 2012 2012 | 2013 Intestino corto Mdltiples peritonitis 4,5 meses No
12 4 1998 2018 -1 2020 Enfermedad extensade  Enfermedad de 2 meses No
la mucosa, obstruccion Crohn
mecanica
13 37 M 2007 2017 [1-111 2018 Fistula intestinal, Megacolon téxico 2 meses No
Enfermedad Mdltiples peritonitis
Idiopatico
14 41 F 2019 2019 [1-111 2020 Fistula intestinal Obstruccion 4 meses No
intestinal
15 62 F 2014 2014 2019 Obstruccion mecanica, Neoplésico 8 meses No
fistula intestinal
16 68 M 2017 2017 -1l 2021 Fistula intestinal, Neoplasico 1 mes No
intestino corto
17 35 2007 2007 -1l 2008 Intestino corto Isquemia 1,5 meses No
18 57 M 2021 2021 | 2021 Fistula intestinal, Isquemia 1 mes No
intestino corto
19 28 2016 2021 Il 2021 Dismotilidad intestinal |diopéatico 6 meses No
20 39 M 1993 1993 1l 2017 Fistula intestinal, Mdltiples peritonitis 1 afio No

intestino corto

**Clasificacién funcional: tiempo en el que el paciente requirié nutricién parenteral. I: semanas; II: meses; III: afios. Tabla elaborada por los autores.

como augurio de la recuperacién intestinal, mientras que
en otros casos se asume con temor debido a las dificulta-
des para alcanzar las metas, previas descompensaciones y
las dudas en la capacidad de mantener el peso. El desmonte
puede ser abrupto en casos agudos, mientras que en casos
crénicos se realiza con més cautela.

“Me iba reconfortando, si ellos tienen que estar 24 horas
conectados a una méquina, yo solamente cuento con 12”.
Mujer de 47 anos. “Decidieron dejdrmela 3 dias ala semana
(la nutricién parenteral), ahi con mucho temor porque la
doctora estaba muy recelosa, precisamente por todo el pro-
ceso por el que ya habia pasado” Mujer de 41 afos.
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Como causa del

El contexto del fendmeno es las necesidades
y expectativas de los pacientes frente a la
respuesta del sistema de salud

Como consecuencias
se encuentra la

fenomeno aparece la Fenémeno: .,
. ) _— - adaptacion a la
incertidumbre sobre el La nutricién parenteral como la prision que . S )

. . o insuficiencia intestinal
origen y el futuro de la permite sobrevivir

insuficiencia intestinal

Entre las relaciones de accién/interaccion se
reconoce el apoyo como la base para sobrellevar

como la posibilidad de
recuperar la vida

la insuficiencia intestinal

Figura 1. Matriz del paradigma que refleja la categoria principal del estudio. Elaborada por los autores.

La recuperacion de la insuficiencia intestinal requiere
lograr mantener los requerimientos por medio de la via
oral. La suspension de la via oral en presencia de hambre y
sed puede ser una experiencia en extremo dificil, en la que
el pensamiento gira solo en torno a la alimentacidn, y reco-
brarla es motivo de gran alegria. Por el contrario, cuando
la alimentacidn se ha asociado a sintomas de intolerancia,
puede ser dificil superar el temor a comer.

“(Estar sin via oral es) duro, casi me enloquezco, pasaban
esos carritos, porque empezaban a repartir en cada una de
las piezas y eso olia [...] (estuve) todo el afio (solo en) una
pieza, sino no, no hubiera aguantado con otra persona; juff!,
le hubiera robado. Ah, porque en la primera cirugia que
tampoco podia [...] ni tomar nada, ni comer nada y el calor,
entonces me daba mucha sed, entonces en la pieza (compar-
tida habfa) un Hit de mango (de otro paciente) y entonces yo
me fui para el bafio y por detrés lo cogi y me tomé el Hit de
mango (se rie) y me regafiaron”. Hombre de 39 afios.

El trasplante intestinal puede ser una alternativa en
pacientes seleccionados frente al manejo de la insuficien-
cia intestinal. La noticia de la posibilidad de un trasplante
intestinal puede generar alegria con la esperanza de volver
a comer, tener mayor libertad y mejor calidad de vida. En
otros casos, la posibilidad puede recibirse con perplejidad,
ansiedad, tristeza, estrés o temor, debido a las implicacio-
nes y los riesgos de complicacién. La informacién propor-
cionada por el personal de salud de manera oportuna y
completa es fundamental para sopesar los posibles riesgos
y beneficios en medio de la incertidumbre.

“Me dijeron ‘paciente) usted va para cirugia (para el
trasplante) y para mi fue una alegria saber que voy a volver
a [...] estar con mi familia, de volver a comer, de volver a
pasear, en salir; eso fue una felicidad muy grande.. Hombre
de 34 anos.

El protocolo de trasplante intestinal puede ser prolon-
gado, mientras que la llamada para asistir a cirugfa es intem-
pestiva. El trasplante puede brindar mds libertad y mejor
calidad de vida, pero en otros casos las complicaciones
se tornan recurrentes, la libertad se pierde nuevamente y
puede ser necesario retirar el trasplante, aunque podria per-
sistir la esperanza de un nuevo intento.

“El trasplante es mejor calidad de vida, porque tiene uno
mas libertad [ ... ] que yo no esté pensando ‘tengo que estar
a tales horas en mi casa porque me van a poner un aparato
para alimentarme’; en cambio, teniendo el intestino es
mas libertad, puede uno comer, puede pasear, andar. ;Qué
pasaba con el intestino? Que tuve muchos rechazos [...] se
me arreglo la vida con el trasplante, pero mantenia mas en
hospital que en la casa [...]; por lo que he visto, con el tras-
plante yo veo que hay como muchas infecciones, mucho
complique, muchos medicamentos”. Hombre de 34 afios.

Las necesidades y expectativas de los pacientes frente
a la respuesta del sistema de salud

Los pacientes dependen mayormente del sistema de salud
publico para la atencién en salud, en el que se encuentran
dificultades en la dispensacién de medicamentos o insu-
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mos. Esto genera decepcidn, tristeza, rabia y temor de no
lograr la atencién en salud con sus consecuencias. Los
pacientes luchan e insisten por la continuidad del servicio a
través de medios administrativos o legales.

“Tenemos una dificultad muy grande, porque ella tiene un
catéter, pero yo me tengo que conseguir todos los insumos
para hacerle lalimpieza yo misma.” Madre de mujer de 28 anos.

De igual modo, la atencion en salud es mediada por la
relacion entre el equipo de salud y el paciente. Este espera
ser escuchado sin desestimar sus necesidades, nociones y
aportes al tratamiento como aquel que vive con el diagnds-
tico y tiene conocimientos desde la experiencia. Asi mismo,
y aun ante la incertidumbre y los prondsticos desfavorables,
el paciente espera escuchar la explicacidn sobre su condicién
y las alternativas de manejo, y recibir atencion a sus necesida-
des con diligencia y empatia. Las dificultades en la relacién
entre el equipo de salud y el paciente impactan la atencidn.
Estas surgen del incumplimiento de las expectativas: desde
la impericia y la negligencia en la atencién fisica y emocio-
nal hasta la falta de comunicacién y la apatia. Ademds, la
monotonia de la atencién en salud y el agotamiento influyen
negativamente. El deterioro de la relacién genera impoten-
cia, rabia, abatimiento, desconfianza y mala adherencia. Por
el contrario, la adecuada relacidn del paciente y el equipo de
salud suscita confianza, satisfaccién, consuelo y esperanza,
que terminan por favorecer el manejo.

“Cuando uno llega a urgencias, lo primero que le dicen
‘ah, este viene a buscar es morfina [ ... ]’ No me crefan, yo le
decia a la enfermera ‘si usted vacia el reservorio, inmediata-
mente se le va a llenar de sangre [ ... ], cuando ellalo retiré,
eso salia un chorro demasiado grande e inmediatamente
sali6 corriendo a buscar un cirujano” Hombre de 37 anos.

Por otro lado, la atencién en salud puede ser un reto
econdémico. Los costos son altos, mientras que los ingresos
disminuyen debido al impacto laboral de la insuficiencia
intestinal y el tratamiento. Los pacientes pueden requerir
trabajar a pesar de las limitaciones, solicitar la pensién por
invalidez, intentar estrategias para reducir costos o apo-
yarse econdmicamente en su familia.

“Me tocd trabajar en Uber para poder sostenerme los
medicamentos que no me daba la EPS (Entidad Promotora
de Salud) con la fistula, me tocaba asi trabajar en el dia, lle-
gar en la noche para la NPT (nutricién parenteral total),
madrugar para cuando me desconectaran seguir, a pesar de
que estoy pensionado, pero es que una pensioén es por un
minimo”. Hombre de 39 anos.

La incertidumbre sobre el origen y el futuro de la
insuficiencia intestinal

La insuficiencia intestinal estd marcada por el inicio de
sintomas que llevan a la busqueda de diagnéstico y trata-
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miento. Esta puede ser breve, pero en otros casos puede ser
significativamente lenta. Se requiere de paciencia, pero el
tiempo a veces genera agotamiento y deterioro. La enfer-
medad se acompana de incertidumbre que discurre entre la
esperanza y el temor. Finalmente, el diagnéstico de insufi-
ciencia intestinal permite iniciar el tratamiento, pero puede
dejar dudas en relacién con la etiologia y el prondstico. Las
sentencias sobre el futuro pueden despojar de esperanza al
paciente y cohibirlo de avanzar.

“Yo tengo enfermedad de Crohn desde 1998, que me
empezaron unos sintomas, pero se aclar6 el diagnostico y
empezaron la terapia bioldgica en el 2016”. Mujer de 41 anos.

“El gastroenter6logo me dijo ‘ella en la vida va a volver
a comer, no me le vuelva a dar ni una cucharada [...]} sali
llorando, salimos porque €l dijo que no habia nada mas que
hacer, hasta luego, ya me fui yo para la casa con mas entu-
siasmo de luchar mas con ella”. Madre de mujer de 28 anos.

Las hospitalizaciones pueden volverse frecuentes y pro-
longadas. La experiencia de la hospitalizacién para unos es
solo un cambio de cama, para otros es un descanso de los
retos de la vida diaria, y en otros casos puede ser una situa-
cion agobiante por la soledad, el aislamiento, las incomodi-
dades que representa y la suspension de la via oral mientras
otros comen. Se reconoce la necesidad de la hospitaliza-
cién, pero se afiora estar en el hogar.

“Yo con esos labios resecos, tostados, me acuerdo de una
propaganda de una (bebida gaseosa) que la sacaban de un
congelador y yo ‘juepucha’ no podia ni hablar” Hombre de
65 afos.

“Tenemos que estar con esta bolsa, vaciando la bolsa, a
veces el olor no es muy agradable [...]. Entonces en ciertas
ocasiones algunos pacientes si les decian a las enfermeras
(se quejaban) que el olor, el malestar”. Mujer de 41 afios.

El apoyo como la base para sobrellevar la
insuficiencia intestinal

La red de apoyo surge del afecto. Se manifiesta en acompa-
famiento, consuelo, motivacion, comprension, adaptacion a
la forma de vida y atencion a las necesidades. Esta es crucial
para sobrellevar la insuficiencia intestinal, mas adn cuando el
paciente depende de otros para su cuidado. La falta de apoyo
familiar puede contribuir al deterioro y generar tristeza, sole-
dad, distanciamiento y sensacion de abandono.

“El me dijo a mi unas palabras, ‘XX (la esposa), usted es
mi bastdn, si usted cae, yo caigo [ ...]} si (uno) no tiene quién
lo acompaiie, eso si es peor que la enfermedad” Hombre de
68 anos y su esposa.

La experiencia como acompaifiante es dificil, en especial
en hospitalizaciones prolongadas, debido a que los espa-
cios para descansar son insuficientes y a la necesidad de
continuar con su propia vida a la par que acompanan la vida

Trabajos originales



del paciente. Los pacientes pueden considerar més dificil la
posicion del cuidador que la de ellos mismos y prefieren ser
visitados inicamente con el fin de evitar un mayor impacto
negativo en sus familiares. Los miembros de la familia
unen esfuerzos para amortiguar la afectacion y asimilan el
manejo. Los aprendizajes les ayudan a ganar independencia
del personal de salud.

“El hijo menor mio canceld la universidad, se qued¢ los
6 meses conmigo de dia y de noche, al pie mio”. Hombre
de 65 anos.

Los pacientes y sus cuidadores también pueden ser un
apoyo entre si, compartir aprendizajes, experiencias, brin-
dar soporte emocional y acompanamiento en grupos de
apoyo o incluso en redes sociales, hasta el punto de enta-
blar nuevas amistades. Aunque la comparacién con otros
pacientes permite tener una mayor perspectiva sobre su
condicidn, se entiende que cada persona tiene circunstan-
cias individuales. Los pacientes en ocasiones quieren retri-
buir ala sociedad, evitar el sufrimiento de otros y ayudar en
la investigacion de la insuficiencia intestinal.

“Yo empecé a hacer videos de Tik Tok de mi vida, entonces
me empezd a escribir gente de Estados Unidos, Alemania,
Espana, Ecuador, Pert, Argentina, que ellos también han
tenido eso. Conoci mucha gente, nosotros aprendimos, ellos
también aprendieron”. Mujer de 28 afios y su madre.

La adaptacion a la insuficiencia intestinal como la
posibilidad de recuperar la vida

La falla intestinal y su tratamiento pueden significar limita-
ciones para hacer actividades que cambian o interrumpen
los proyectos y hacen cuestionar el futuro. Esta impacta la
esfera emocional y viceversa. Se siente dolor, tristeza, frus-
tracién y en ocasiones se llega a la depresién con intentos
suicidas. El apoyo profesional y familiar es fundamental.

“Yo tuve dos intentos de suicidio, estaba muy deprimido”
Hombre de 39 anos. “Los proyectos mios y los de mi esposa
es tener hijos, pero ha sido un proceso dificil porque nos
han dicho que tengamos cuidado con la genética”. Hombre
de 35 afios.

La imagen corporal se modifica debido a la pérdida de
peso, las ostomias, las fistulas, las hernias y las cicatrices.
Aunque esto puede pasar a un segundo plano por priorizar
su salud o ser motivo de orgullo como evidencia del pro-
ceso vivido, también puede causar tristeza, impotencia y
vergiienza. Se modifica la vestimenta y otros cambios cos-
méticos como reconstrucciones quirdrgicas. La mejoria de
la imagen genera motivacion y bienestar.

“Que se lo diga mi mam4 (llora) [...]” “Ella era una nifia
que tenia su cuerpecito bien bonitico, ahora con estas bol-
sas, con estas cicatrices [ ... ], esperamos que los cirujanos
hagan todo lo posible para que a ella puedan organizarle

ese abdomen, més que todo lo que queremos es que la fis-
tula cierre [ ... ], pues ya hay cosas que para uno como que
pasan a un segundo plano” Mujer de 41 afios y su madre.

La familia no es ajena al diagnéstico. Cambia la alimen-
tacidn, las actividades, la convivencia, los roles, el cuidado
de los hijos, los proyectos e incluso la ciudad de residencia.
Cada miembro se ve impactado de manera diferente. Puede
haber distanciamiento de las relaciones familiares, tristeza,
frustracién, temor, angustia, rabia y cansancio. Los pacien-
tes a veces se sienten culpables y procuran disminuir el
impacto familiar; consuelan, animan y tratan de no preocu-
parlos. La familia puede unirse por amor para hacer frente a
los retos o distanciarse para evitarlos.

“Uno en eso se lleva desilusiones [...], yo tenfa una rela-
cién en ese momento y la persona con la que estaba me
dejo... pues bueno, logico, no iba a aguantar a una persona
asi, pero igual también llegaron muchas personas, perdén
(Llora)”. Mujer de 47 afios.

Lainsuficiencia intestinal trae dificultades en la vida labo-
ral y académica, debido al tiempo requerido para la aten-
cion en salud y sobrellevar su vida con el abdomen abierto,
fistulas y sintomas que limitan las actividades. Algunos
pacientes encuentran apoyo en el ambiente laboral cuando
el empleador entiende la necesidad de permisos e incapaci-
dades, se acatan las recomendaciones médicas y se facilitan
las condiciones de trabajo. Pero en otros casos, no hay con-
sideracion por parte de los jefes o compaiieros. A pesar de
intentar lograr adaptaciones al cargar insumos, implemen-
tar asistentes y encontrar espacios para la atencion de sus
sintomas, la enfermedad y su tratamiento generan discon-
tinuidad laboral, despidos, renuncias o desercién. El tras-
torno de proyectos académicos o laborales puede impactar
los ingresos y la independencia, asi como generar tristeza y
sentimientos de inferioridad. Por ultimo, los pacientes pue-
den reconocer la necesidad de pensionarse por invalidez,
cuyo tramite acarrea su propia dificultad.

“Cuando ya estaba fistulado, mi primer trabajo era fuera
de la ciudad, me tocaba meterme a las quebradas a lavarme
esa fistula y los campesinos se me quedaban mirando. Ya
los jefes decidieron dejarme acd en Medellin, pero de
un momento a otro usted estaba en una reunién y usted
cagado” Hombre de 39 afios.

La vida social cambia. En ocasiones los pacientes
encuentran comprension, acompafiamiento y apoyo entre
los amigos. Del mismo modo, se adaptan para continuar
siendo activos socialmente. Pero en otros casos, pueden
encontrar rechazo y comentarios crueles o imprudentes.
La incomprensién sobre la condicion, sumada a las limita-
ciones, pueden llevar a acabar las actividades sociales con
enfrentamientos, tristeza, impotencia y soledad.

“Nosotros vamos caminando y ella escondiéndose detrds
de nosotros, porque ella no quiere como que nadie la mire,
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porque todo el mundo empieza a mirarla o a codearse y eso
se ha prestado para peleas con la gente”. Madre de mujer de
28 afos. “Yo en el dia tenfa mas o menos de 20 a 25 depo-
siciones. Si llegué a ir dos veces a un centro comercial, yo
creo que fue mucho, porque una vez entré al baio de un
centro comercial y uno sentir que afuera estan diciendo
que jqué momia hay ahi!, eso es muy horrible, y saber que
uno tiene que salir de ahi a dar la cara” Hombre de 61 afios.

La insuficiencia intestinal y su tratamiento puede ser una
experiencia prolongada, dificil y con altibajos que cambian
la vida. Los pacientes a veces desean cambiar su situacion
actual, haber actuado de manera diferente o no haber vivido
la enfermedad. Sienten agotamiento, culpa, impotencia y
se afecta la autoestima. Se intenta asumir la condicién con
optimismo, resistencia y paciencia, pero a veces se pierde
la esperanza. Es motivado por los deseos de vivir, la reli-
gion, los hijos, la familia y los amigos. El paciente aprende
de su cuidado y a vivir con la insuficiencia intestinal cada
dia, cambia su sistema de valores y la manera de ver la vida
y la muerte. La recuperacion permite recobrar actividades,
proyectos, relaciones, libertad y esperanza.

“La vida me ha ensefiado. Yo le hago mantenimiento a la
ostomia y cargo mis cosas. En fin, la vida me fue ensefiando”.
Hombre de 65 afos. “Yo vivo muy contenta, yo pienso que
Dios me dio una oportunidad de volver a nacer, a vivir, a
disfrutar, de pronto de ayudarle a mucha gente y de ver la
vida de una forma muy diferente”. Mujer de 47 anos.

DISCUSION

La sensacién de encarcelamiento en el hogar asociada con
la NPT, como fendmeno central del afrontamiento del
diagnéstico, coincide con otros estudios cualitativos>!¥),
en los que de manera consistente la NPT se asocia a la pér-
dida de movilidad, la necesidad de permanecer en casa y
hacer ajustes en la cotidianidad, lo que genera sentimientos
negativos en relacién con el diagndstico y su manejo!>'4).
Otros autores resaltan que la asistencia domiciliaria para la
administracion de la nutricién parenteral se asocié con la
percepcién de mayor rigidez en el manejo('?.

La bibliografia resalta que la posibilidad del desmonte al
menos una noche a la semana se asocia de manera positiva
e impacta en el bienestar al recuperar actividades socia-
les y permitirles a los pacientes sentirse libres y normales
durante esa noche(’¥. Los sentimientos negativos se rela-
cionan con el riesgo de descompensacién y no directa-
mente con el desmonte del tratamiento. Sin embargo, los
autores también citan la sensacion la fatiga, el hambre y la
deshidrataciéon subsecuente, lo cual no fue mencionado
por los participantes en nuestra investigaciéon%).

En relacion con la alimentacién, otro estudio encon-
tré percepciones contrarias entre si'?. La necesidad de
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la alimentacién y la inapetencia y de manera opuesta, las
restricciones sobre la via oral y el hambre afectan de forma
importante a los pacientes. Asilo demostro otro estudio, en
el que la ingesta oral fue un factor de riesgo independiente
que afectaba la calidad de vida®®.

La alternativa a la nutricién parenteral en casos seleccio-
nados es el trasplante intestinal. Como fue percibido por
nuestros pacientes, el trasplante se asocia a una mejor cali-
dad de vida; sin embargo, la supervivencia a largo plazo es
una preocupacion latente'”'®). Esto refuerza la idea de la
nutricion parenteral como un tratamiento que, a pesar de
brindar una menor calidad de vida, representa la posibili-
dad de una mayor supervivencia'”).

Ademis de la NPT, las hospitalizaciones pueden ser
frecuentes y prolongadas. Algunos estudios las describen
como positivas por representar un descanso de las dificul-
tades diarias, pero predomina la percepcioén de considerar
estar hospitalizado como un factor estresante importante
que describen perjudicial para la vida'?), apreciacién con la
que concuerdan nuestros entrevistados.

Por otro lado, la red de apoyo es fundamental ). Puede
provenir de la pareja, los familiares, los amigos, otros
pacientes e incluso el personal de salud ', Estudios sefia-
lan que la pérdida de la independencia varia segun el estado
de salud, lo que representa la sensacién de detrimento de
control, sumado a la dificultad de aceptar tener que pedir
ayuda*'¥. Igualmente, se ha encontrado una correlacién
entre el apoyo y las puntuaciones en la escala de ansiedad
y depresién hospitalaria, en la que los pacientes que perci-
bian un menor apoyo a su vez tenian niveles mds altos de
afecto negativo®).

Asimismo, el apoyo entre pacientes ha mostrado mejorar
los puntajes enla calidad de vida y en la depresién, y disminuir
la incidencia de infeccién relacionada con el catéter®”. Una
opcion innovadora es los grupos de apoyo de telemedicina,
en la que los pacientes y sus familias interactdan en tiempo
real®”, asi como otras herramientas en redes sociales"?.

Los pacientes en tratamiento con NPT domiciliaria
experimentan una calidad de vida mas baja que la pobla-
cion general sana y otros pacientes con enfermedades cro-
nicas!®!”). Esto puede estar relacionado con la impresién
negativa del diagndstico, la frecuencia de administracion
de NPT, la restriccién en la participacion de actividades
consideradas valiosas y de la vida diaria*'%), asi como
con la etiologia de la insuficiencia intestinal, en el caso de
la secundaria a complicaciones quirtrgicas, en la que los
pacientes informaron una calidad mds pobre en compara-
cién con otras causas®?.

La imagen corporal también se ve afectada por la insufi-
ciencia intestinal y su tratamiento. En otros estudios los
pacientes mencionaron preocupacion por la apariencia del
catéter>'*1) sumado a la presencia de ostomia y la nece-
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sidad de ocultar los cambios en la imagen corporal con
modificaciones en la vestimenta que a su vez permitieran el
manejo'>#1). Los cambios en la imagen corporal generaron
un aumento de la autoconciencia, la afectaciéon de la autoes-
tima y la pérdida de la confianza que los llevaron a disminuir
las interacciones sociales y, de esa manera, aumentar el aisla-
miento">', como sucedié con nuestros entrevistados.

Los autores resaltan el transcurso de los pacientes desdela
tristeza, frustracion, preocupacion, ira, ansiedad, desanimo
e incluso depresion hasta la alegria y la esperanza'>'. En
un estudio en 85 pacientes, el 56% tenia niveles clinicos de
ansiedad o depresién®?. En otro estudio se correlacioné el
uso de antidepresivos con el volumen de nutricién parente-
ral, y fue en los pacientes con alto volumen (3 veces mayor)
en quienes usaban antidepresivos?). Ademas, los pacientes
con pobres redes de apoyo y en edad laboral son mas vulne-
rables al impacto psicolégico®).

Desde la perspectiva del paciente, otros estudios han
identificado de manera similar el impacto a nivel familiar,
debido a la limitacién para realizar actividades, la cancela-
cién de estas, la dificultad para mantener el rol en el hogar,
la exclusidn, los sentimientos de culpa y la preocupacién
por familiares que se angustian por el paciente!*!51?), Por el
lado de los familiares, el 23% de los miembros de las fami-
lias informaron una carga subjetiva de moderada a muy
grave en la escala de la asistencia doméstica®. Entre los
predictores que influenciaron negativamente la percepcion
dela carga, se encuentran el estado de salud del familiar del
paciente con insuficiencia intestinal y el apoyo recibido por
los servicios de salud®®.

Con frecuencia en la literatura se reporta la incapaci-
dad para continuar trabajando, el despido y la necesidad
de diminucién en las horas de trabajo"*'¥, hallazgo que
se replicé en este estudio. Esto se corrobora con menores
tasas de empleo luego de iniciar la NPT, especialmente en
pacientes con insuficiencia intestinal secundaria a compli-
caciones quirtirgicas®). Las consecuencias en el ambito
laboral se han asociado no solo a un impacto negativo en las
finanzas, sino también a mayor ansiedad y depresion(529),
Lo anterior podria guardar relacién con la percepcion del
trabajo como una meta, una identidad, una socializacién
forzada y una razén para levantarse por la mafiana?.

Enun estudio con 196 pacientes se encontrd que el tiempo
y la frecuencia de infusion, la duracién del tratamiento, los
beneficios sociales con el empleo, la ausencia de prestacio-
nes o pension, la intencién de trabajar y la edad se asocia-
ron significativamente con la reincorporacién al trabajo. Las
razones para buscar empleo después de iniciar nutricién
parenteral fueron el deseo de contribuir a la sociedad (48%),
necesidades financieras (20%) y aspectos sociales (17%) 9.

Desde la perspectiva del paciente, otros han encontrado
diferentes resultados a los nuestros: el rechazo de las visi-

tas en el hogar por la noche para que no interfiriera con la
atencion en salud domiciliaria y el impacto de la NPT en
la capacidad y la voluntad de socializar, debido al agota-
miento y el estrés que generan las situaciones sociales!>'¥).
De forma similar a los resultados, se mencioné en otra
investigacion las limitaciones para desplazarse, en especial
debido ala presencia de ostom{a'>. Ademds, semejante alo
encontrado, otro estudio reportd que la incomprension de
los amigos sobre la condicién pone a prueba la amistad'*).

Estudios han referido la ensefianza dentro del hospital para
el cuidado, pero de manera similar han senalado el aprendi-
zaje particular de cada paciente y las diferentes adaptaciones
a la vida personal, familiar, laboral y social para las que el
entrenamiento hospitalario no es suficiente('®. Los pacientes
requieren acoplar su vida para lograr sobrellevar la insuficien-
cia intestinal y la nutricién parenteral que en ocasiones hace
posible la recuperacion intestinal y la liberacién de las limita-
ciones que implica el diagnéstico y su manejo'?.

Como limitaciones reconocemos que las categorias
emergidas pudieron no lograr la misma profundidad,
puesto que no todos los investigadores tenemos formacién
en ciencias sociales.

CONCLUSIONES

Afrontar la condicién de insuficiencia intestinal implica
requerir necesariamente de nutricion parenteral, la cual se
percibe como una prisién que paraddjicamente permite
sobrevivir. Las necesidades y expectativas de los pacientes
con insuficiencia intestinal no son totalmente atendidas
por el sistema de salud, lo que genera mayor incertidum-
bre sobre el origen de la enfermedad y de su futuro. La
insuficiencia intestinal y su tratamiento trastornan la vida
personal, familiar y laboral. El rechazo social es marcado. El
apoyo familiar y de personas cercanas es fundamental para
adaptarse y revalorar la vida.

RECOMENDACIONES

Es necesaria una mayor investigacién sobre las estrategias
para mejorar la independencia de los pacientes con insu-
ficiencia intestinal en el manejo con nutricién parenteral,
y a su vez conservar la seguridad y la efectividad. También
se debe insistir en la formacién y mantenimiento de redes
de apoyo seguras para el paciente y el adecuado acompana-
miento psicoldgico.
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