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RESUMEN

Introduccidn: La enfermedad renal crénica (ERC) implica transformaciones en la vida cotidiana,
donde la alimentacién ocupa un lugar central no sélo como parte del tratamiento, sino como
practica social y emocional. Los abordajes biomédicos suelen reducirla a la prescripcidn dietética
y la adherencia, dejando en segundo plano las experiencias asociadas a los cambios alimentarios.
El objetivo fue comprender las experiencias alimentarias de personas con ERC y las estrategias
gue despliegan para afrontar las modificaciones alimentarias derivadas del diagnoéstico y el
tratamiento.

Metodologia: Estudio cualitativo mediante etnografia virtual. La informacion se recolecté a
través de observacion participante en dos grupos privados de Facebook dirigidos a personas con
ERCy sus familiares (mayo—julio de 2020), asi como entrevistas virtuales semiestructuradas entre
agosto y noviembre de 2020. Participaron 12 personas adultas con ERC residentes en la Zona
Metropolitana de Guadalajara. El analisis se realizd< siguiendo la propuesta de teoria
fundamentada constructivista.

Resultados: Los hallazgos se organizaron en tres categorias: experiencias en torno a las
restricciones alimentarias, estrategias para afrontar los cambios, y la interaccién con otros. Las
restricciones fueron vividas inicialmente como abruptas y centradas en la prohibicién, generando
confusién y tristeza y frustracién. Con el tiempo, las personas desarrollaron estrategias como el
autocontrol, resignificacion del placer sensorial, independencia alimentaria y uso de espacios
digitales para el intercambio de saberes practicos. Las interacciones con la familia, amistades,
profesionales de la'saludy comunidades virtuales influyeron de manera decisiva en la experiencia
alimentaria.

Conclusiones: Laalimentacion en la ERC se configura como un proceso dinamico y relacional que
trasciende la prescripcién médica. Incorporar las experiencias y estrategias de las personas con

ERC puede contribuir a abordajes clinicos mas integrales y sensibles a la vida cotidiana.

Palabras clave: Insuficiencia renal crdénica, nutricidon, experiencias, investigacion cualitativa,

alimentacion.
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ABSTRACT

Introduction: Chronic kidney disease (CKD) entails transformations in everyday life, in which food
plays a central role not only as part of treatment but also as a social and emotional practice.
Biomedical approaches often reduce it to dietary prescription and adherence, overlooking the
experiences associated with dietary changes. The aim of this study was to understand the food-
related experiences of people with CKD and the strategies they develop to cope with dietary
modifications derived from diagnosis and treatment.

Methods: A qualitative study was conducted using virtual ethnography: Data were collected
through participant observation in two private Facebook groups for.people with CKD and their
relatives (May—July 2020), as well as through virtual semi-structured interviews conducted
between August and November 2020. Twelve adults with CKD residing in the Guadalajara
Metropolitan Area participated. Data analysis followed a constructivist grounded theory
approach.

Results: Findings were organized into three categories: experiences related to dietary
restrictions, coping strategies, and interactions with others. Dietary restrictions were initially
experienced as abrupt and prohibition-centered, generating confusion, sadness, and frustration.
Over time, participants developed strategies such as self-control, re-signification of sensory
pleasure, food-related autonomy, and the use of digital spaces for exchanging practical
knowledge. Interactions with family members, friends, healthcare professionals, and virtual
communities played a decisive role in shaping food experiences.

Conclusions: Food in the context of CKD is configured as a dynamic and relational process that
goes beyond medical prescription. Incorporating the experiences and strategies of people with

CKD may contribute to more comprehensive and context-sensitive clinical approaches.

Keywords: Chronic kidney failure, nutrition, experience, qualitative research, eating.
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MENSAIJES CLAVES

e Laalimentacion en la ERC es una practica social y emocional que trasciende la prescripcion
dietética porque reconfigura la vida cotidiana

® Las restricciones alimentarias suelen vivirse como abruptas y centradas en la prohibicidn,
generando confusidn, tristeza y frustracion en las personas con ERC, por esto, los
profesionales de la nutricién deben generar intervenciones centradas en los sujetos que
viven en condiciones de cronicidad.

e Las personas desarrollan estrategias activas de adaptacion que incluyen autocontrol,
resignificacion del placer e independencia alimentaria.

® La experiencia alimentaria estd mediada por dinamicas familiares, profesionales y

digitales.
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INTRODUCCION

La enfermedad renal crénica (ERC) es problema de salud publica global por su caracter
progresivo, alta carga de morbilidad'? y complejidad de sus tratamientos3. Vivir con ERC implica
no sélo intervenciones médicas continuas, sino cambios profundos en la vida cotidiana?, entre
los cuales la alimentacién ocupa un lugar central al ser parte del tratamiento y una practica
atravesada por dimensiones sociales, culturales y emocionales.

Desde el enfoque biomédico, la alimentacidn en la ERC se ha concebido, principalmente, como
instrumento terapéutico orientado al control clinico, la prevencién de complicaciones y la mejora
del prondstico>®, mediante recomendaciones dietéticas centradas en  restricciones y
prescripciones®. Este enfoque suele relegar la forma en que laspersonas viven vy significan los
cambios alimentarios derivados del diagndstico, asi como las tensiones que estos generan en la
vida cotidiana y en las relaciones sociales'°.

Estudios cualitativos han mostrado que la experiencia de‘vivir con una enfermedad crénica se
configura a partir de procesos de padecimiento en los que el cuerpo, las emociones y las practicas
cotidianas adquieren nuevos significados!*2. En este marco, la alimentacién trasciende la
indicacion médica y se constituye en una practica mediante la cual las personas con ERC
enfrentan el miedo al deterioro y reconstruyen su identidad%!314, convirtiendo el acto de comer,
o dejar de comer, en un proceso cargado de sentidos de cuidado, autocontrol, placer, culpa y
supervivencia.

Estos factores se configuran en interaccién con diversos actores sociales, especialmente la
familia, las amistades y los profesionales de la salud**>, asi como en espacios digitales que se
han consolidado. como escenarios clave para el intercambio de experiencias y la construccion
colectiva de saberes précticos en torno a la alimentacion y el padecimiento®’,

En este contexto, el presente estudio tuvo como objetivo comprender las experiencias que las
personas con ERC construyen en torno a su alimentacion y las estrategias que despliegan para

afrontar las modificaciones alimentarias derivadas del diagnéstico y tratamiento.
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METODOLOGIA

Disefo de estudio

Se realizé un estudio cualitativo con enfoque interpretativo mediante etnografia virtual, que
concibe a Internet como espacio social y cultural integrado a la vida cotidiana, donde se
construyen comunidades, significados y practicas'®. Este enfoque respondid a las limitaciones de
convivencia derivadas de la pandemia por COVID-19, contexto en que los espacios digitales se
consolidaron como escenarios relevantes para la interaccién social.

Recoleccién de datos y participantes: Se realizé observacidn no participante en grupos privados
de Facebook y entrevistas virtuales semiestructuradas (Figura 1). Entre.mayo vy julio de 2020 se
observaron interacciones relacionadas con alimentacién y cuidado_ en dos grupos dirigidos a
personas con ERC y familiares/cuidadores de la Zona Metropolitana de Guadalajara (ZMG). La
inclusién de familiares respondié a la relevancia de sus interacciones en torno a dudas
alimentarias.

Figura 1. Técnicas de recoleccion de informaciéon empleadas en el estudio

Observacioén no participante Entrevistas semiestructuradas

en Facebook (IRUEIES

Se realizé busqueda dirigida de grupos de Facebook
relacionados con ERC que albergaran personas de la
IMG

Se envio solicitud de acceso a los administradores pues
eran grupos privados

Criterios de inclusion: interacciones relacionadas con
alimentacion en ERC

Participantes observados: Los grupos albergaban a 3654
personas, en 3 meses se observaron interacciones
relacionadas con alimentacion, en estas particparon 154
personas con ERC y 75 familiares/cuidadores

Diferenciacién mediante autorreferencia en
publicaciones ("soy paciente, "soy familiar")

Informacion utilizada como fuente secundaria para
triangulacién

Invitacion difundida en grupos de Facebook mediante
video explicativo

Personas enviaron mensaje para expresar interés en
participar

Criterios de inclusion: mayores de 18 afios, vivir con
ERC, residir en ZMG

Participantes entrevistados: 12 personas con ERC (9
mujeres y 3 hombres)

Entrevistas virtuales: Meet, Zoom o WhatsApp
Duracién promedio: 60 min

Grabacidn, transcripcion literal, generacion de notas de
campo y memos analiticos

Fuente: Elaboracion propia
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En julio de 2020 se difundié una invitacion para entrevistas virtuales semiestructuradas dentro
de los grupos de observacién. Los criterios de inclusién fueron: ser mayor de 18 afios, vivir con
ERC en cualquiera de sus etapas y residir en la ZMG.

Entre agosto y noviembre de 2020 se entrevistd a 12 personas, 9 mujeres y 3 hombres (Tabla 1)
solo una vez, duracién aproximadamente 60 minutos a través de Meet, Zoom o videollamada de
WhatsApp, segun su disponibilidad. Las entrevistas fueron grabadas, transcritas de forma literal
y complementadas con notas de campo y memos analiticos. Se utilizé la saturacion teérica® para
concluir la inclusién de participantes, se considerd alcanzada cuando las entrevistas dejaron de
aportar propiedades conceptuales nuevas a las categorias emergentes.y los relatos comenzaron

a mostrar reiteracion tematica.

Tabla 1. Caracteristicas generales de los participantes

Numero Edad de

# Sexo Edad Estado civil de hijos  diagnéstico Tratamiento
El  Mujer 27 Soltera 0 24 Predialisis
E2 Mujer 37 Divorciada 1 9, 35* Hemodidlisis por rechazo de trasplante
E3  Mujer 35 Casada 1 14,31* Didlisis por rechazo de trasplante
E4 Mujer 49 Soltera 2 16 Trasplante
E5 Mujer 31 Casada 0 30 Trasplante
E6  Mujer 37 Casada 2 35 Didlisis
E7 Mujer 55 Casada 3 50 Didlisis
E8 Mujer 28 Casada 1 26 Predialisis
E9 Mujer 35 Soltera 0 33 Predialisis
E10 Hombre 31 Soltero 0 28 Predialisis
E11l- Hombre 33 Casado 2 20, 32* Predialisis por rechazo de trasplante
E12 Hombre 26 Soltero 0 9 Trasplante

Fuente: Elaboracién propia
*El primer nimero corresponde a la edad en que le diagnosticaron ERC por primera vez, el segundo es la
edad en que el médico le indica que tiene insuficiencia renal, esto tras haberse realizado un trasplante y
haber presentado nuevamente falla renal
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Analisis

Se realizd en ATLAS.ti siguiendo el enfoque de teoria fundamentada constructivista?®. Las
entrevistas constituyeron la fuente primaria de informacién y el material recuperado de
Facebook fue la fuente secundaria para triangular y corroborar hallazgos (Tabla 2). Ambos
materiales se analizaron con codificacion linea por linea, identificacién de conceptos emergentes,
codificacion conceptual y axial, e identificacién de categorias centrales, apoyado en memos

analiticos.

Tabla 2. Origen y funcidn analitica de la informacion utilizada en los resultados

Fuente de Tipo de informacién

informacion
Entrevistas virtuales
semiestructuradas

Participantes

12 personas con ERC
en cualquiera de sus
fases

recuperada
Experiencias personales,

emociones, estrategias de
afrontamiento,

Funcion en el analisis

Fuente primaria para
construccion de

categorias analiticas
interacciones” sociales 'y
significados_ atribuidos a la

alimentacion

Observacion no Personas con ERC y..Dudas alimentarias, Fuente secundaria para
participante en familiares/cuidadores . intercambio de triangulacion y
grupos privados de recomendaciones, corroboracion de
Facebook experiencias cotidianas y hallazgos

practicas de cuidado
Fuente: Elaboracion propia

Criterios de rigor metodoldgico
La calidad del estudio se aseguré mediante criterios de credibilidad, transferibilidad, fiabilidad y
confirmabilidad?!, a través de la triangulacién de técnicas, registro sistematico de decisiones

analiticas, uso de citas textuales y reflexividad.

Consideraciones éticas
El proyecto fue aprobado por el Comité de la universidad de adscripcién de la autora principal
(DCSP/317) y se desarrollé conforme a la legislacion nacional vigente y a las pautas éticas

internacionales para la investigacién en seres humanos (CIOMS). Todas las personas
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participantes otorgaron su consentimiento informado verbal previo a las entrevistas y a las

grabaciones.

RESULTADOS
Los resultados se organizaron en tres categorias: experiencias en torno a las restricciones
alimentarias, estrategias para afrontar los cambios e interaccién con los otros (Tabla 3). Las citas

textuales se colocaron en la Tabla 4.

Tabla 3. Categorias y subcategorias

Categoria Subcategoria
Restricciones alimentarias Prohibicién, confusidn, pérdida
Estrategia de afrontamiento Autocontrol, resignificacion, independencia
Interaccidn con los otros Apoyo familiar, exclusion social, comunidades digitales

Fuente: Elaboracién propia

Experiencias en torno a las restricciones alimentarias

Los participantes iniciaron narrando’ el. momento del diagndstico de ERC, precedido por
sensaciones fisicas que motivaron la busqueda de atencion médica. Los primeros meses
posteriores al diagndstico fueron descritos como un periodo complejo, marcado por cambios
drasticos en la alimentacidon y por la incorporacién de restricciones que, en ocasiones, no
estuvieron acompaiiados de explicaciones claras por parte del personal de salud. En fases mas
avanzadas de la enfermedad, estas restricciones se sumaron a tratamientos invasivos
relacionados con elinicio de terapias sustitutivas de la funcién renal.

Laspersonas entrevistadas expresaron consternacién ante la prohibicion de alimentos habituales
y sefialaron que las recomendaciones dietéticas se enfocaron principalmente en los alimentos
restringidos. La entrega de listas de alimentos prohibidos principalmente por médicos, generé
frustracién al incluir alimentos que disfrutaban, dando lugar a tristeza, frustracidn y negacion.
Asimismo, varios participantes describieron una sensacién de pérdida de variedad alimentaria y
diferenciacion respecto a la alimentacion del resto de la familia. Hay quien describe este

momento como un quiebre en su vida cotidiana (Cita 1, Tabla 4).
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Los relatos reflejaron una percepcion de ruptura entre la alimentacidn previa al diagnéstico vy las
restricciones posteriores. Aunque existia claridad sobre los alimentos prohibidos, inicialmente se
experimentdé confusién sobre aquellos que si podian consumirse, lo que la llevé a buscar asesoria
de profesionales de la salud.

Esta incertidumbre también se observo en los grupos de Facebook analizados, donde personas
con ERC, familiares y cuidadores recurren a la experiencia de otros para resolver dudas
alimentarias. En estos espacios confluyen personas en distintas etapas de la enfermedad que
buscan orientacién y apoyo. Un ejemplo es el padre de un joven recién trasplantado, quien
solicita ayuda en un grupo de Facebook (Cita 2, Tabla 4). Ante estas publicaciones, otros
miembros responden compartiendo recomendaciones basadas en su experiencia (Cita 3, Tabla
4).

Ademas de la confusion inicial, las modificaciones alimentarias fueron descritas como constantes
y dependientes de los resultados de laboratorio. Entre los.discursos de los participantes se narra
como estos cambios representaron un reto econémico (Cita 4, Tabla 4).

Implementar los cambios fue descrito como<un proceso con altibajos. Las personas relataron
momentos de apego estricto a la dieta y episodios en los que cedieron a los antojos. Estas
experiencias solian ir acompafiadas de reacciones corporales que reforzaban la idea de evitar
determinados alimentos. Una entrevistada relata una de estas experiencias tras consumir pozole
durante una reunion familiar y los efectos que observé en su cuerpo (Cita 5, Tabla 4). En los
discursos aparece reiteradamente la idea de que el cuerpo ya no tolera ciertos alimentos,
funcionando como'un recordatorio de los limites impuestos por la ERC.

Las experiencias variaron segun el momento del diagndstico. Quienes fueron diagnosticados en
la infancia o adolescencia sefialaron que los cambios pasaron casi desapercibidos, pues su
alimentacion dependia de sus madres. En contraste, quienes recibieron el diagndstico en la edad
adulta describieron procesos de mayor conciencia y conflicto en torno a las restricciones.

En varias de las mujeres entrevistadas emergidé la categoria denominada independencia
alimentaria, referida a asumir el control directo sobre la selecciéon, preparacién y regulacion de

los alimentos como forma de manejar la ERC. Esta decisidon estuvo motivada por experiencias

Esta obra esta bajo una licencia de Creative Commons Reconocimiento-NoComercial-Compartirigual 4.0 Internacional



http://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/

previas en las que la preparacion de alimentos por otras personas derivd en reacciones
corporales desfavorables, desde mayor retencién de liquidos hasta signos de intoxicacién.

Los cambios en la alimentacién también estuvieron ligados a las transiciones entre etapas de la
ERC. El paso de predidlisis a didlisis implicd, para algunos, la reintroduccién de alimentos

previamente restringidos, lo que requirié una readaptacion corporal (Cita 6, Tabla 4).

Afrontar los cambios

Para hacer frente a las modificaciones alimentarias, las personas pusieron en‘marcha diversas
estrategias de afrontamiento. Entre las actitudes descritas destacan larresignacién, el optimismo
y el uso del humor para sobrellevar la situaciéon. Un entrevistado reflexiona sobre su proceso,
sefiala que al inicio actué de manera automatica, sin cuestionar las indicaciones recibidas (Cita 7,
Tabla 4).

Los participantes también describieron mecanismos de defensa como la represién emocional, el
aislamiento social y la confrontacidn. En algunos casos, evitar pensar en la enfermedad llevo a
flexibilizar la dieta (Cita 8, Tabla 4).

El aislamiento social aparecié como mecanismo de defensa y estrategia de afrontamiento. Una
entrevistada explica que decidié alejarse de circulos sociales para evitar presiones relacionadas
con la comida (Cita 9, Tabla 4).

Por su parte, el autocontrol, la disciplina y la constancia fueron otras estrategias recurrentes,
especialmente en contextos donde abundan alimentos “prohibidos”. Una entrevistada relata
como resignifica el'placera través del sentido del olfato (Cita 10, Tabla 4).

Asimismo, en<las entrevistas se describié la independencia alimentaria, la autoeducacién y la
modificacion de recetas como estrategias relevantes para afrontar las modificaciones
alimentarias. Por su parte, en los grupos de Facebook se observaron intercambios frecuentes de
estrategias culinarias, sustitutos y recomendaciones para mejorar el sabor de alimentos sin

comprometer las restricciones.
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La interaccion con los otros

Las interacciones sociales desempeiian un papel importante en la experiencia alimentaria de las
personas con ERC. La familia aparece como principal actor social, manifestando apoyo mediante
empatia y adaptacion de la comida (Cita 11, Tabla 4).

Sin embargo, este apoyo no siempre estuvo exento de tensiones. Una entrevistada relata sentirse
excluida de reuniones familiares debido a las restricciones de su alimentacion (Cita 12, Tabla 4).
Situaciones similares se presentaron con amistades y compaiieros de trabajo, donde la diferencia
alimentaria se hizo visible y, en algunos casos, generdé incomodidad o estigmatizacion.

En cuanto a los profesionales de la salud, los nutridlogos fueron descritos como figuras de
acompafiamiento que brindan herramientas practicas y apoyo emocional, mientras que los
médicos aparecieron como referentes centrales en la motivacidn para seguir la dieta (Cita 13 y
14, Tabla 4).

En sintesis, los resultados evidencian que los cambios en la‘alimentacién de las personas con ERC
se configuran como un proceso complejo, atravesado por experiencias de restriccidn, estrategias
de afrontamiento e interacciones sociales, queinfluyen en la manera en que las personas ajustan
su alimentacién segun la trayectoria del padecimiento y los contextos relacionales en los que se
desenvuelven.

Tabla 4. Citas textuales usadas para

Seccidn # Cita textual*
“mi mundo se derrumbd, la comida es lo Unico que me hace feliz... y

1 ahora me lo quitan”(E1).
5 “Gracias por aceptarme, acaba de ser trasplantado mi hijo, necesita
consejos jayuda!” (Facebook, padre de paciente con ERC).
“Principalmente que siempre tome sus medicamentos, la dieta lo mas
Experiencias en 3 apegada que se pueda, los primeros meses todo cocido, agua hervida,
torno a las aunque sea de garrafén, mucha limpieza personal y en general, y
restricciones siempre una buena actitud” (Facebook, mujer con ERC).
alimentarias “me decia [la nutridloga] ahora no vamos a comer arroz, pero vas a
comer almendras, ahora no vas a comer platano, pero si vas a comer
4 otra cosa... cada mes era un batallar... era un gasto bastante fuerte”
(E9).
s “yo creo que el pozole, aunque lo pedi de pollo, traia puerco porque me

llené de ronchitas y no pude dormir y estuve super mal” (E3).
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“cuando entro a hemodidlisis fue otra vez complicado porque me dicen

° que ahora tengo que comer mucha proteina...” (E11).
. “ahorita que lo veo desde otra perspectiva... aceptas y te sometes al
régimenyya” (E12).
g “se me va la onda de que tengo el problema... de repente me doy mis
Afrontar los pecaditos” (E2).
cambios 9 “yo me alejé de muchas amistades... porque no comprendian gue yo ya
no podia llevar una vida normal” (E1).
10 “cuando paso a un lado del menudo se me antoja muchisimo... yme
lleno con el puro olor”(E4).
11 “éQué si puedes comer?, iqué te preparo?, me dice mitia”(E10)
12 “me han dejado de invitar a reuniones familiares por no comer
) B carne”(E9).
La interaccién con B - — -
los otros 13 me tocd un nutriélogo la verdad bu.eno, porgue me ayudo a
adaptarme muy facil”(E11).
1 “todos los doctores me decian, hay dos cosas importantes, tu dieta y

que estés feliz”(E3).
Fuente: Elaboracién propia

*El dato que se encuentra entre paréntesis hace referencia al origen de la cita: de la observacién en
Facebook o bien de una cita textual de los participantes enlistados en la tabla 1, estos ultimos se
identifican como E#, en alusidn al listado mencionado.

DISCUSION

Los hallazgos muestran que las modificaciones alimentarias asociadas a la ERC trascienden la
prescripcion médica y se configuran como un proceso complejo, dindmico y situado en la vida
cotidiana. En concordancia con la literatura cualitativa, la alimentacién emerge como un eje
central de la experiencia del padecimiento, donde convergen dimensiones corporales,
emocionales 'y relacionales'®?2, Desde una perspectiva mas amplia de la cronicidad, estos
procesos-han sido descritos como parte de una reorganizacion biografica y corporal que obliga a
reinterpretar practicas cotidianas e identidad frente al padecimiento!?23,

Las experiencias en torno a las restricciones alimentarias evidencian que el diagndstico de ERC
marca un quiebre en la relacidn con la comida. Estudios cualitativos han mostrado que las
indicaciones dietéticas suelen percibirse como abruptas, centradas en la prohibicién y
escasamente explicadas, lo que favorece sentimientos de confusion, tristeza y frustracién. En

este sentido, la dieta es vivida inicialmente como una pérdida —de placer, autonomia y
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normalidad— mas que como una estrategia de cuidado, reforzando la vivencia del diagnéstico
como un punto de inflexién en la vida cotidianal®?4,

Asimismo, los resultados muestran que las modificaciones alimentarias no son estaticas ni
lineales, sino que se transforman segun resultados de laboratorio, transiciones entre etapas y
respuestas corporales. Se ha documentado que la incertidumbre caracteristica de la ERC obliga a
reorganizar constantemente las practicas alimentarias mediante procesos de ajuste ‘progresivo y
prueba—error?2, En este estudio, dicha reorganizacion se acompafia de un proceso.de aprendizaje
corporal en el que el propio cuerpo funciona como referente para reafirmar o modificar los
limites alimentarios.

En relacidn con las estrategias de afrontamiento, los hallazgos confirman que las personas con
ERC despliegan respuestas mas alla del cumplimiento de la<dieta. Actitudes como resignacion,
optimismo y uso del humor, asi como mecanismos como aislamiento social o flexibilizacidn
ocasional de las restricciones, han sido descritos en estudios cualitativos 2>2°, Este estudio aporta
evidencia sobre cémo estas estrategias se articulan entorno a la alimentacién, mediante el
autocontrol frente a antojos, resignificacion del placer sensorial o evitacién de contextos sociales
percibidos como riesgosos, en consonancia con investigaciones centradas en la experiencia
dietética en la ERC?2,

Un hallazgo relevante fue la importancia que algunas mujeres le atribuyeron a la independencia
alimentaria como estrategia de afrontamiento. En contraste con los hombres, quienes
enfatizaron principalmente el seguimiento de indicaciones médicas y el apoyo familiar para
afrontar las modificaciones alimentarias. Entre las mujeres, asumir la preparacidn y el control de
los alimentos aparece como una forma de recuperar agencia frente a la ERC y reducir la
incertidumbre, en consonancia con estudios que muestran cémo el manejo dietético se convierte
en un espacio clave de autocontrol y toma de decisiones en la ERC?2. Sin embargo, esta
independencia también implica una carga adicional al reforzar la responsabilidad individual sobre
el control del cuerpo padeciente lo que ha sido descrito en la literatura cualitativa sobre
cronicidad como una forma ambivalente de preservacion del self?326, Esta tensidn dialoga con

investigaciones que han senalado la dimensién de género en las practicas de cuidado vy
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autocuidado, donde las mujeres tienden a asumir de manera prioritaria y naturalizada las tareas
asociadas al control cotidiano de la enfermedad?’.

Las interacciones sociales se revelan como un componente clave en la experiencia alimentaria.
La familia, amistades y profesionales de la salud influyen en la implementacion de las
recomendaciones dietéticas, ya sea facilitando la adaptacion o generando tensiones, exclusion y
percepcion de diferencia, como ha sido documentado en estudios cualitativos 172224, En este
sentido, la alimentacion se convierte en un marcador visible del padecimiento, capaz de
reconfigurar vinculos sociales y reforzar estrategias como el aislamiento social para proteger el
autocuidado, fendmeno ya descrito en investigaciones sobre la experiencia cotidiana de la ERCy
sus tratamientos®?8,

En este escenario, los espacios digitales adquieren una relevancia. Los grupos de Facebook
analizados funcionan como comunidades de apoyo donde las personas comparten experiencias,
intercambian saberes y construyen colectivamente estrategias para afrontar las restricciones
alimentarias. Estos hallazgos coinciden con estudios que destacan el papel de los entornos
digitales como complementos del cuidado-ena ERC, al facilitar acceso a informacion situada y el
reconocimiento entre pares, especialmente en contextos donde el acompanamiento profesional
es limitado o discontinuo!”?°, lo_que refuerza la pertinencia de abordarlas como escenarios
relevantes para comprender el padecimiento®®.

En conjunto, los resultados resaltan la necesidad de que los abordajes clinicos de la alimentacion
en la ERC incorporen una perspectiva mas integral que reconozca la alimentacidn como practica
social, corporal y .emocionalmente situada. Considerar las experiencias, estrategias e
interacciones puede contribuir al desarrollo de intervenciones mas sensibles a la vida cotidiana,
favoreciendo procesos de acompafiamiento que trasciendan la prescripcidon y la restriccion.
Sobre las_limitaciones, los hallazgos no son generalizables y deben interpretarse como una
comprension situada. La recoleccion en entornos digitales pudo excluir a personas sin acceso o
alfabetizacién digital. Asimismo, el contexto de la pandemia por COVID-19 y la localizaciéon

geografica de la muestra influyen en la interpretacion de los resultados.
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CONCLUSIONES

Los hallazgos de este estudio destacan la centralidad de la independencia alimentaria y del
autocuidado como estrategias de afrontamiento en personas con ERC, particularmente entre
mujeres. La preparacién y el control de los alimentos emergen no solo como una forma de
recuperar agencia frente a la enfermedad, sino también como un espacio cotidiano de toma de
decisiones que influye en la percepcién de bienestar y en el manejo de la condicién. Sin embargo,
esta autonomia también implica una carga adicional al reforzar la responsabilidad. individual
sobre un cuerpo padeciente, lo que puede generar tensiones en la identidad.y el sentido de si
mismo.

Asimismo, las practicas de autocuidado se entrelazan con normasde género, evidenciando como
las mujeres asumen de manera prioritaria y naturalizada las tareas vinculadas al control cotidiano
de la alimentaciéon y del cuidado de la salud. En conjunto, estos hallazgos aportan una
comprensién situada de la experiencia alimentaria en la ERC y subrayan la relevancia de integrar
las dimensiones psicosociales y de género en el abordaje de la alimentacién como parte del
cuidado de las personas que viven ERC.

De este modo, las conclusiones responden. al objetivo planteado y reafirman la pertinencia de
incorporar la perspectiva experiencial puede contribuir al disefio de intervenciones nutricionales

mas integrales, sensibles a la vida cotidiana y a las realidades sociales de las personas con ERC.
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