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Resumen

Este trabajo se propone identificar los obstéaculos
que enfrentan individuos jévenes en tratamiento de
dialisis peritoneal,asicomo examinar las estrategias
de afrontamiento que utilizan en la atencién renal.
Para ello, se llev6 a cabo un estudio cualitativo
desde una perspectiva critico-interpretativa.
Participaron 12 jovenes con insuficiencia renal y
en tratamiento de dialisis peritoneal, viviendo en
Guadalajara, México. Mediante un muestreo por
bola de nieve, se seleccionaron siete hombres y
cinco mujeres. La informacion se obtuvo mediante
entrevistas narrativas y observacién participante,
ademas de conversaciones en WhatsApp y
Facebook. Se hizo analisis de contenido. Ademas
del consentimiento informado, se aseguré el
anonimato y la confidencialidad de la informacién.
Los resultados desvelan cuatro ejes tematicos
que emergen del anéalisis de la informaci6n:
Enfrentando dificultades econémicas, Viviendo las
deficiencias de los servicios de salud, Interferencias
enlacomunicacion con los profesionales sanitarios
y Enbisqueda permanente de estrategias. Miltiples
estrategias se emplean para enfrentar los problemas
econdmicos, la falta de informacién y el control
emocional. Se observé que la falta de recursos
econdmicos es el principal obstaculo que enfrentan
los jovenes en dialisis. Estos jovenes impulsan
estrategias, junto con familiares y sus pares, para
afrontar las dificultades.

Palabras clave: Atenciéon Renal; Dialisis Peritoneal;
Estrategias de Afrontamiento; Jovenes; Investigacion
Cualitativa.
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Abstract

This study aims at identifying the obstacles
faced by young individuals on peritoneal dialysis
treatment, as well as to examine the coping
strategies they use in renal care. A qualitative
study was carried out from a critical-interpretative
approach. Participants were 12 young people with
kidney failure, under peritoneal dialysis treatment,
who lived in Guadalajara, Mexico. Using a snowball
sampling, seven men and five women were
selected. The data was obtained through narrative
interviews and participant observation, as well
as conversations on WhatsApp and Facebook.
Content analysis was conducted. In addition to
informed consent, anonymity and confidentiality
of the information were ensured. Four main
themes emerged from data analysis: Facing
economic difficulties, Living the health services
deficiencies, Interference in communication with
health professionals, and The permanent search
for strategies. Several strategies are used mainly
to solve economic problems, lack of information
and emotional control. Lack of economic resources
is the main obstacle faced by young people under
dialysis treatment. Young people employ strategies
together with family members and their peers to
face the difficulties encountered.

Keywords: Renal Care; Peritoneal Dialysis; Coping
Strategies; Young People; Qualitative Research.

Introduccion

La enfermedad renal crénica se ha convertido
en un problema de salud pablica en numerosos
paises (Glassock; Warnock; Delanaye, 2017; Singh,
2009). En México ha pasado a ser una de las diez
principales causas de muerte (Lozano et al., 2013)
y a considerarse una condicién que genera gastos
catastroficos (Méndez-Duran et al., 2016; Trevifio-
Becerra, 2004; Valdez-Ortiz et al., 2018). Mas de 100
mil ciudadanos mexicanos utilizan alguna terapia
de reemplazo renal, principalmente la dialisis
peritoneal, razén por la cual México es uno de los
paises con mas enfermos renales en tratamiento
con esta terapia (Jain et al., 2012). En el caso de
Latinoamérica, este pais tiene el 73% de la poblacién
que utiliza esta terapia dialitica (Li et al., 2017).

La dialisis peritoneal se considera el tratamiento
idéneo de la insuficienciarenal debido a subajo costo
(Barreiro et al., 2011), al ofrecer una buena calidad
de vida e incrementar los afios de vida ganados
(Méndez-Duran et al.,2016; Wonget al., 2018). Apesar
de ello, pocos estudios han explorado la perspectiva
de lapoblacién que vive con este tratamiento renal.
Entre otras cosas, poco se sabe sobre la forma cémo
las personas enfermas perciben, viven y enfrentan el
tratamiento, asi como las implicaciones que tienen
en suvida diaria. Mas escasos son los trabajos sobre
sus experiencias enrelacion a la atencién sanitaria
y las estrategias de afrontamiento que desarrollan
(Contreras et al., 2007; Tong et al., 2013), en tanto
que tales estrategias incluyen esfuerzos tanto de
orden cognitivo como conductual para manejar las
demandas generadas (Lazarus; Folkman, 1986).

Los asuntos mencionados han sido considerados
de interés en muchos paises. Por ejemplo, mas de la
tercera parte de la poblacién mexicana no cuenta
con un sistema de proteccién en salud que cubra
las terapias renales (Li et al., 2017; Valdez-Ortiz et
al., 2018); a pesar de ello no se conocen las formas
y mecanismos que desarrollan las personas y
sus familias para afrontar los obstaculos que se
presentan durante esta terapia dialiticay al acceder
a la atencion sanitaria. La situacién podria ser
particularmente acuciante en la poblacién joven ya
que suele estar en una etapa en la cual inician sus
proyectos de vida, estan en la bisqueda de un empleo
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formal o saliendo del hogar, formando una pareja
o iniciando su vida familiar. Por todo lo anterior,
el objetivo de este trabajo es doble: por un lado,
identificar los obstaculos que enfrentan individuos
jovenes en tratamiento de dialisis peritoneal durante
la atenciénrenaly, por otro, examinar las estrategias
de afrontamiento que los mismos utilizan.

Material y métodos

Sellevé a cabo un estudio cualitativo, utilizando
un disefio etnografico en la Zona Metropolitana
de Guadalajara, México. La perspectiva teérica
adoptada fue la critico-interpretativa (Mercado,
1996), que permite vincular la realidad microsocial
y subjetiva con la dimensién macrosocial, es decir,
aquella que incluye las estructuras econémicas
y sociales que rodean a los individuos enfermos.
Empleando un muestreo de bola de nieve (Kuzel,
1992), se seleccionaron 12 jévenes, siete hombres
y cinco mujeres, con diagnéstico de insuficiencia
renal. Se incluyeron aquellos que iniciaron con la
enfermedad durante la adolescencia o la juventud
y estuvieran en tratamiento de diélisis peritoneal
continua ambulatoria durante el estudio.

El trabajo de campo se realiz6 durante 19
meses, entre 2013 y 2015; siendo que fueron varias
las estrategias que se triangularon para obtener
la informacién. Por un lado se llev6 a cabo la
observacion participante y no participante (Taylor;
Bogdan, 1996) en las casas de los participantes,
en asociaciones civiles a donde acudian y en la
clinica de salud donde eran atendidos. En todas
ellas se hicieron notas de campo (Bernard, 2006).
También se realizaron entrevistas narrativas
(Jovchelovitch; Bauer, 2000) en sus casas o en el
lugar que consideraron méas conveniente. Utilizando
una guia de entrevista, las preguntas fueron abiertas
del tipo: “;Cémo te diagnosticaron la enfermedad
renal?”, “;Cémo ha cambiado tu vida a partir del
diagnéstico?”, “;Como te has sentido utilizando la
dialisis peritoneal?”, “;Qué has tenido que hacer para
llevar a cabo tu tratamiento?” Posteriormente se
hicieron preguntas de seguimiento para profundizar
en las historias que contaban. Finalmente, se exploré
su participacién en las redes sociales virtuales en
torno a su padecimiento a la vez que se tuvieron

conversaciones en los chats de Facebook y WhatsApp.
Esta estrategia se emple6 al observar que todos los
participantes hacian uso diario de dichas redes y
al comprobar que su uso era idéneo para obtener
informacion.

Se transcribieron las entrevistas, y las
transcripciones, las conversaciones por chat, asi
como las notas de campo fueron almacenadas en
el software Ethnograph v6 para facilitar el manejo
de la informacién. Se hizo analisis de contenido
convencional (Hsieh; Shannon, 2005). La primera
autora inici6 con una codificacion preliminar
haciendo lectura linea por linea y cada vez que se
identificaba un segmento, en el que hacia referencia
a los obstaculos que percibian o a las estrategias
que empleaban para su manejo, se le seleccionaba
y colocaba una etiqueta para identificarlo.
Posteriormente ambos autores analizaron los
c6digos que surgieron de la codificacion preliminar
y agruparon los que compartian caracteristicas
semejantes. Una vez teniendo los c6digos agrupados,
los mismos fueron clasificados en cuatro ejes
tematicos.

Elproyecto fue evaluado por un comité académico
de la Universidad de Guadalajara, posteriormente se
present6 de forma verbal a todos los participantes.
Aclaradas las dudas se les invité a participar.
Habiendo aceptado, se les pidi6é su anuencia verbal
para grabar las entrevistas, asi como para hacer
uso de las conversaciones por chat. Adicionalmente
se emplearon seudénimos para asegurarles el
anonimato.

Resultados

De los doce participantes, cinco son mujeres y
siete hombres; siendo que su edad oscila entre 17y
29 afios. Tres estuvieron casados o vivieron con su
pareja, solo una mujer seguia viviendo con su esposo
durante el estudio; el resto vivia con sus padres.
Cuatro trabajan y dos estudian, los seis restantes
realizan actividades en casa. Seis terminaron la
escuela secundaria, tres la preparatoria y tres la
licenciatura. Al inicio de la enfermedad renal cuatro
tenian seguridad social lo cual les aseguraba la
atencién médica gratuita; con el paso del tiempo
otros seis accedieron a ella, pero dos nunca la
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obtuvieron. Todos los participantes tenian mas de
cuatro meses en tratamiento de dialisis peritoneal
al inicio del estudio.

Cuatro ejes tematicos emergen del analisis de
la informacion obtenida: Enfrentando dificultades
econdmicas, Viviendo las deficiencias de los servicios
de salud, Interferencias en la comunicacién con
los profesionales sanitarios y En la basqueda
permanente de estrategias.

Enfrentando dificultades econdémicas

Elprimer obstaculo que destacan los participantes
es de tipo econémico. El asunto varia segtin su acceso
a la seguridad social; para quienes no cuentan con
seguridad social, las dificultades econ6micas son el
principal obstaculo que enfrentan dia a dia, mientras
que se presenta de forma intermitente entre quienes
cuentan con ella.

Las dificultades entre quienes no cuentan con
sequridad social

Al presentarse los primeros sintomas de la
enfermedad, los jévenes acuden a la unidad de
urgencias de los servicios médicos municipales,
ya que la mayoria (8) no cuenta con seguridad
social. Una vez diagnosticada la enfermedad renal
y habiéndoseles informado que requieren atencion
especializada de nefrologia, acuden a los hospitales
que cubren a poblacién sin acceso a la seguridad
social. Es hasta ese momento que se enfrentan a una
situacion desconocida, el Seguro Popular -organismo
publico que cubre a la poblaciéon sin acceso a la
seguridad social- no se hace cargo de los gastos
relacionados con la enfermedad renal crénica. Esto
significa que los enfermosy sus familias deben pagar
de su bolsillo las consultas, los analisis médicos y
todo lo necesario para su atencién y tratamiento.

Los participantes refieren que la terapia
de dialisis peritoneal les fue indicada por los
médicos argumentando motivos econémicos al
considerarla la de menor costo, sobre todo en
relacion a la hemodialisis. A ello se refiere uno de
los participantes cuando afirma:

&n Nefrologia me dice el doctor que me tenia que
hacer la dialisia... Yo le dije: “oiga, ;pero me puede

poner el catéter de hemodialisis?”. Entonces me
explico: “lo que pasa es Que no 4¢é si tengas dinero,
porque aquilas hemodialisis te cuestan tantoyvas
aocupar 12 almes. La dialisis es una solucion mas
barata para ustedes. Vas a andar pagando alrededor
de 81,500 a $2,000 (al mes) cuando mucho por tu
tratamiento”. (Entrevistado 1)

Sin embargo, ni siempre cuentan con los
recursos para llevar a cabo la didlisis peritoneal
y mantenerla a largo plazo. Ello debido a que,
ademéas de los materiales necesarios para
realizar el procedimiento, requieren comprar
los medicamentos, pagar las consultas médicas,
realizar examenes de laboratorio, aunado a los
gastos de la alimentacién y el transporte al acudir
a consulta. También deben construir o adaptar un
cuarto especial para la dialisis a fin de llevar a cabo
el tratamiento en casa, lo cual implica mas gastos
econdémicos, sobre todo cuando la casa no cuenta
con las condicionesy los espacios necesarios. Entre
los requerimientos sobresalen un lavabo dentro
o cerca del cuarto, una o dos mesas de plastico
lavables, una cama o sillon lavable, un microondas
para calentar las bolsas de dialisis, un estante
de plastico o de acero inoxidable para guardar
el material, un soporte para colgar las bolsas de
dialisis y una bascula para pesar las bolsas. Segtin
los participantes, es importante construir lo mas
pronto posible el cuarto pararealizar el tratamiento
en casay dejar de acudir al hospital a ser dializados.
A causa de todo lo anterior, la mayoria requiere
hasta seis mil pesos mensuales para el tratamiento,
lo cual rebasa sus posibilidades financieras. Por
este motivo, se van quedando sin recursos con el
paso del tiempo, tal como lo sefialan a continuacion:

[En el hospital me preguntan] “No has venido”,
“ceda?”. [Les digo] “La neta no tengo con qué. La
neta, sin feria [dinero] la caja no te atiende, y aparte
sin ticket no te atienden”. Le digo: “;pues qué quiere
que haga?”. Voy a trabajo social. Si son 200 pesos
[preguntan] “/No traes 50?”. [Respondo] “No los
traigo, no traigo”... A huevo tienes que dejar algo. No
los traia, niun peso, ni partido a la mitad. Por eso me
ibayo a lavar [automoéviles] y si me iba bien: “ahora
417, dije, “tengo para el internado, tengo para mis
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estudios, ahora si'tengo para esto”. Pero se te acaba
[el dinero], se te acaba en Nefro. (Entrevistado 2)

Las dificultades entre quienes tienen acceso a la
sequridad social

El acceso a la seguridad social tiene numerosas
ventajas, pero no significa eliminar la incertidumbre
de conseguir lo necesario para el tratamiento.
Segin los participantes, hay momentos en que
experimentan dificultades econémicas, sobre todo
para adecuar el cuarto de dialisis en casa o cuando
el Seguro Social (el Instituto Mexicano del Seguro
Social) no dispone de medicamentos, ni bolsas de
dialisis. Ante tal situacién, deciden pagar lo que
seanecesario para no interrumpir la dialisis, o que
aparezca alguna complicacién. Por ejemplo en el
caso del paciente Abel, que retiene liquidos en su
cuerpo a pesar de estarse dializando, el problema
radica en que se esta dializando con bolsas amarillas
-aquellas con una concentracién de 1.5 g de glucosa
por cada 100 ml-, siendo que necesita bolsas verdes
- cuya concentracion es de 2.5 g -. Ello se debe a que
el Seguro Social tiene desabasto de bolsas verdes
por lo cual les entrega las amarillas. Por ello decide
comprar bolsas verdes hasta la siguiente entrega del
Seguro, sin embargo, ante la carencia de recursos
econdémicos, opta por acudir a una asociacion civil
que las obtiene a bajo costo.

Viviendo las deficiencias de los servicios de salud

Los participantes, con o sin seguridad social,
también se enfrentan a obstaculos para acceder a los
servicios de salud. Segtn ellos, ni el Seguro Social
ni el Hospital Civil disponen de la infraestructura
necesaria para atender a sus demandas. Ello se da
particularmente entre quienes intentan acceder
a los servicios de urgencias y nefrologia, motivo
por el cual no son atendidos inmediatamente. Un
ejemplo lo relata Maria, a quien le diagnosticaron
laenfermedady el médico le indicé recibir atencién
médica especializada, por ese motivo acude al
servicio de urgencias del Hospital Civil. Sin embargo,
al no haber camas disponibles decide salir del
hospital después de doce horas y buscar ayuda en
una asociacién civil. Allf la orientan y la ayudan a
acceder con mayor rapidez al area de nefrologia.

En otros casos no ingresan al area de urgencias,
puesto que el médico general les indica que deben
iniciar el tratamiento de dialisis en el servicio de
nefrologia. Pero este servicio también suele estar
saturado, segin lo comentan:

Me fui para alla [al hospital,] hice mis citas y todo.
Y alla me dijeron “ocupas el dialisis, pero ya”. Ese
mismo dia me iban a dejar, pero no hubo cama, ni
nada. Y ya volvi al siguiente dia y fue cuando me
quedé hospitalizado. (Entrevistado 3)

Los participantes esperan ser atendidos en
los hospitales publicos, pues no tienen recursos
econdmicos para pagar la atencion en los servicios
privados. Sin embargo, aun habiendo ingresado a los
servicios de nefrologia de dichos hospitales pablicos
no logran superar los obstaculos. Para iniciar la
terapia de dialisis es necesario someterse a una
cirugia para colocarles un catéter en el abdomen,
pero con frecuencia no hay quiréfanos disponibles,
porlo cual la espera se alarga en el hospital, segin lo
cuenta una participante enrelacién a la colocacién
del catéter para la dialisis:

Estuve en el hospital. Me dice [el médico] el jueves,
“te tengo que mandar a piso para que te dialicen”.
Eljueves en lanoche ya estoy en piso, pero no habia
camaa... Estuve viernes y sabado en el hospital... en
ayunas... y ni me operaron. [Después el médico me
dijo] “come el viernes en la noche, total el sabado
te operamos”. Y me la aplicaron igualito el sabado.
(Entrevistado 4)

A causa de la dialisis, los medicamentos
o la misma enfermedad pueden surgir otras
complicaciones, como cuando se presenta una
peritonitis; razén por la cual reingresan a los
hospitales con cierta frecuencia. Y es en estos
momentos cuando se presentan obstaculos
adicionales para acceder a los servicios de salud,
tal como lo refieren a continuacion:

Me voy a urgencias porque me sentia muy mal...
Llegoy lo de siempre, no hay camas, no hay camillas,
no hay lugar, no hay espacio... €l primer dia en la
ailla, el seqgundo dia en una camilla, al tercer dia

Saude Soc. Sdo Paulo, v.28, n.1, p.275-286, 2019 279



me pasan a la misma camilla pero adentro, porque
estaba en el pasillo. Al tercer dia me pasan por fin
a urgencias y me acomodan ahi entre dos camaa...
y la sefiora que estaba al lado mio tenia neumonia.
(Entrevistado 5)

Segln la misma Beatriz, pasé una semana
para acceder al piso de nefrologia. Durante todo
ese tiempo no es dializada, ni lo hacen en el
servicio de nefrologia, ya que dicha area no es la
de dialisis peritoneal. Al ver que no es dializada
e inicia con problemas de neumonia, decide salir
voluntariamente del hospital para atenderse en
su casa.

Interferencias en la comunicacion con los
profesionales sanitarios

Segin los participantes, multiples son las
dificultades que enfrentan para comunicarse con los
profesionales de la salud, asunto que repercute en
la atencidén sanitaria que reciben. Sibien reconocen
que han tenido una relacién cercana y han sido
apoyados por algunos profesionales de la salud, lo
contrario sucede con muchos de ellos. En primer
lugar, perciben un trato distante y de poco apoyo por
parte de ellos, raz6n por la cual no tienen confianza
para acercarse a aclarar sus dudas. Ademas, sienten
que los profesionales no les brindan informacién
detallada de su enfermedad o tratamiento y les
suelen hablar usando términos que les resultan
incomprensibles.

Aunado a lo anterior, el trato de algunos médicos
y enfermeras no es amable y suelen molestarse con
facilidad. AGn mas, les resulta dificil dialogar con
ellos cuando hay confusiones o malentendidos. Y
aunque lamayoria no tiene idea de la enfermedad, la
didlisis o las repercusiones que tendran en su vida,
los profesionales de la salud suelen no informarles
lo que van a enfrentar:

Me dice [el médico] “ahorita te vas a piso porque
tus rifiones no te funcionan. Vas a entrar a un
tratamiento que se llama dialisis”. Pero nadie me
dijo que era una dialisis. Entonces voy, recojo unas
cosas a mi casa, me internoy todavia no sabia que
era una dialisis, no sabia... lo qué estaba pasando

conmigo... Me ponen mi catéter, me empiezan a hacer
la primera dialisis; yo penaé que era algo temporal,
no penaé que fuera a vivir con eso. (Entrevistado 4)

Los jovenes que participan en este estudio
también comentan que les seria de gran ayuda si los
profesionales de la salud les brindaran una atencién
mas personalizada y fueran mas sensibles a sus
necesidades. En algunos casos, especialmente entre
quienes no cuentan con seguridad social, sienten
que el personal de trabajo social no comprende
su situacion econémica, razén por la cual no les
hacen descuento alguno o les brindan informacién
adicional. Por este motivo, algunos deciden no asistir
a consulta o tienen problemas para pagar la cuenta
al salir del hospital.

En la busqueda permanente de estrategias

Los jovenes participantes en este estudio no
se cruzan de brazos ante las dificultades que
enfrentan en la atencién médica. Todos reportan la
bisqueda incesante de alternativas para asegurar
la continuidad de su tratamiento dialitico. Y si
bien las estrategias que emplean varian segin
su personalidad, el tipo de apoyo y otros factores
externos, tanto quienes estan enfermos como sus
familiares se centran fundamentalmente en la
solucién de los problemas econémicos, la falta de
informacion y la regulacién de sus emociones.

Soluciones a los problemas economicos

El principal asunto en el cual centran sus
esfuerzos los participantes es el econémico. Para
ello desarrollan principalmente seis estrategias:
(1) Utilizan sus propios recursos; Los jovenes y
sus familiares utilizan sus ingresos, recursos
econémicos disponibles, propiedadesy ahorros para
enfrentar los gastos del tratamiento, entre ellos el de
la hospitalizacién. Para construir el cuarto de dialisis
peritoneal buscan conseguir materiales mas baratos,
por ejemplo, cuando no pueden construir un cuarto
especial, adaptan la habitacion en la que duermen. O
en el caso del lavabo, la mayoria utiliza un garrafén
de aguay unrecipiente para usarlo como lavamanos.
(2) También solicitan préstamos, cuando los recursos
de que disponen se agotan, entonces acuden a sus
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familiares, amigosy vecinos para solicitarles algin
préstamo o piden fiado, tal como para adquirir el
material necesario para la construccion del cuarto
de dialisis. (3) No es raro que busquen negociar algin
descuento en los servicios de salud. Por ejemplo,
entre quienes no son derechohabientesy descubren
que el Seguro Popular no les cubre los gastos de
la enfermedad renal, entonces buscan negociar
con el personal del hospital algtn descuento en
el precio de las consultas y los analisis clinicos.
(4) Basqueda de apoyo en las asociaciones civiles.
Mas tarde que temprano, cuando se agotan las
estrategias anteriores, varios participantes terminan
contactando alguna asociacién civil para conseguir
los medicamentos a bajo costo, los suministros
médicos, cierto tipo de informacién basica y el
contacto con los especialistas. Este contacto no
esta exento de costo alguno, ya que deben apoyar de
maltiples formas a la misma asociacién, tal como
en la recaudacion de fondos. (5) Buscan obtener
seguridad social. Otro esfuerzo que realizan los
participantes es tratar de conseguir un empleo
que les brinde acceso a la seguridad social. Sin
embargo, conseguir tales empleos no es tarea facil,
puesto que no pueden cumplir con los horarios
establecidos debido a la necesidad que tienen de
dializarse en casa cada determinada hora, ademas
de que se les ha prescrito no realizar esfuerzos
fisicos. Para complicar la situacién, algunos hacen
notar que las empresas dejan de interesarse en
ellos al saber de su condicion renal. Por tales
motivos algunos de ellos deciden autoemplearse.
Un joven que no conseguia trabajo por la poca
flexibilidad de los horarios decidi6 autoemplearse
dando mantenimiento a computadoras. Uno de sus
clientes, al saber su situacion, se ofreci6 registrarlo
como empleado para que consiguiera la seguridad
social. En otro caso, un joven perdi6 la seguridad
social, que recibia por parte de sus padres al cumplir
la mayoria de edad. Por ello, su hermano decidi6
pagar una cuota mensual a su patrén para que lo
dé de alta en el Seguro Social. Otro joven decidi6
contratar el seguro voluntario del Seguro Social.
(6) Utilizan las redes sociales virtuales, mediante
los grupos que las propias personas enfermas han
creado en Facebook, colocan publicaciones en las
cuales solicitan, venden, intercambian o donan

medicamentos y materiales para el tratamiento de
la dialisis peritoneal. Aquellos que tienen acceso a la
seguridad social guardan reservas de medicamentos
o de bolsas cuando les es posible, en caso de que
un dia no les den lo necesario. Y cuando les sobran
medicamentos o bolsas, incluso apoyan a aquellos
que los necesitan.

Soluciones a la falta de informacion

Debido a los pocos conocimientos que tienen
sobre el padecimiento y su tratamiento, los
participantes de este estudio suelen utilizar dos
estrategias al respecto: (1) Buscan informacién
en internet para comprender la enfermedad y los
diversos tratamientos; (2) Preguntan a sus pares las
dudas que tienen. Cuando los jovenes no sienten la
confianza de hacer preguntas a los profesionales de
la salud, prefieren preguntar a sus pares, quienes
suelen darles consejos en base a su experiencia.
Para ello también suelen utilizar las redes sociales
virtuales, en grupos o paginas de Facebook, creando
espacios para el intercambio de informacion.

El control de las emociones

Para controlar sus emociones y buscar un
mayor bienestar, los participantes han desarrollado
principalmente seis estrategias. (1) Se aferran a
la esperanza de obtener un trasplante. En otras
palabras, viven con la idea de que obtendran un
trasplante renal lo cual, segin ellos, les permitira
regresar a su vida normal y retomar sus proyectos
de vida. Uno de los j6venes comenta al respecto:

Ahorita ya me siento mejor porque ya me di la
resignacion de que voy a estar asi. Pero pienso que
ya me van a trasplantar y ya me vuelvo a poner
maa bien, mas fuerte, mas feliz. Digo “ya me faltan
unos estudios y me hablan y ya me trasplantan y
van a ser mas bien las cosas. Voy a andar mejor,
trabajando, saliendo mas, sin estar ahipegado a la
maquina o a estarme dializando”. (Entrevistado 6)

(2) Intentan mantener una buena actitud. Para
estos jovenes, un elemento clave para surecuperacion
y control de la enfermedad renal es afrontar la
situacién con una buena actitud y dnimo porque, de
no hacerlo, no podrian superar la situacion.
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(3) Se mantienen ocupados. Ello consiste en la
necesidad de mantener la mente ocupada y llevar
a cabo diversas actividades para no pensar en su
situacién, ni experimentar emociones negativas
debido ala enfermedad, tal como lo sefiala uno de ellos:

A veces ando asi deprimido, y a veces alegre. Pero
cuando me siento deprimido digo que no, que no me
debo de sentir asi'y hago cosas para distraerme,
para estar asidistraido, no estar pensando nomas
en la enfermedad. (Entrevistado 6)

(4) Vivenla dialisis como una etapa de aprendizaje.
Segln varios participantes, se trata de un proceso
que deben experimentar, pero que va a pasar, por
lo cual sus vidas cambiaran. Incluso, algunos
mencionan que Dios les envi6 la enfermedad como
una prueba, para aprender algo que les hacia falta.
Dice al respecto una de las jévenes:

He aprendido muchisimo... te voy a decir algo, es
una leccion, muy cara la verdad [solloza], muy
cara, pero invaluable en el sentido... aunque parece
contradictorio. £4 muy pesada, pero no tiene precio
en el sentido de que jamas hubiera aprendido lo que
he aprendido. (Entrevistado 5)

(5) Deciden aceptar la enfermedad y vivir el
presente. Varios participantes prefieren no hacer
planes a mediano y largo plazo. De igual manera
dejan en pausa sus proyectos de vida y mencionan
que cuando consigan el trasplante pensaran en ello.

(6) Refugiarse en sus creencias religiosas. La
mayoria termina buscando refugio en sus creencias
religiosas y confiando en que hay algunarazoén por la
cual les toco vivir esa situacion. Por ello dan gracias
a Dios bajo el argumento de que tales dificultades
les han permitido valorar a sus seres queridos.

Discusion

A partir de los hallazgos expuestos en el
apartado anterior cabe discutir algunos temas a
mayor profundidad y sus implicaciones en materia
sanitaria o en relacién al comportamiento de este
grupo especifico de la poblacién que padece una
condicién crénica.

Todo parece indicar que el principal obstaculo
que enfrentan los jovenes participantes es la falta
de recursos econémicos para cubrir la atencién
sanitaria y el tratamiento. Ello afecta a todos los
participantes, pero particularmente a quienes no
tienen acceso a la seguridad social, debido a que el
Seguro Popular en México excluye cualquier pago
relativo a la enfermedad renal. En consecuencia, y
dada la precaria insercién laboral de estos j6venes,
la participacion de la familia se convierte en
elemento decisivo por el tiempo, los recursos y las
energias que invierten para obtener los recursos
econdmicos necesarios para el pago del tratamiento.
Por este motivo, y en contra de la aseveracion de
los profesionales de la salud cuando afirman que
la dialisis peritoneal es la terapia renal mas idénea
para los sectores sin acceso gratuito a los servicios
de salud dado sus bajos costos, los datos aqui
presentados ponen en evidencia que el tratamiento
de dialisis peritoneal también puede llevar a los
enfermos y a sus familias a la ruina econémica,
al igual que aquellos que utilizan la hemodiéalisis
como tratamiento renal (Mercado-Martinez; Correa-
Mauricio, 2015).

Pocos trabajos han preocupado por explorar
las dificultades econémicas que enfrentan las
personas con enfermedad renal cronica. Algunos
estudios sobre la poblacién en didlisis peritoneal
reportan el apoyo que brinda la familia, pero se
enfocan principalmente en los apoyos emocional y
de informacion (Paula; Nascimento; Rocha, 2008;
Tong et al., 2013), debido en gran parte a que se trata
de investigaciones realizadas en paises con acceso
gratuitoy universal a las terapias renales. En cambio,
los estudios realizados en México en poblacién no
derechohabiente reportan hallazgos semejantes
a los nuestros al dar cuenta de las dificultades
econémicas que vive la poblacion con enfermedad
renal cronica que utiliza alguna terapia renal
(Kierans et al., 2013; Mercado-Martinez et al., 2014).
Tales estudios se enfocan en la poblacion enferma
no derechohabiente de la seguridad social, ya que
representa casiel 40% de la poblacién mexicana. Tal
situacion parece explicar el esfuerzo permanente de
las personas enfermas y sus familias por acceder a
la seguridad social, ya que ello les resuelve en gran
medida el costo de la atencién médica, sobre todo
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de los medicamentos y otros insumos necesarios
para la dialisis.

Ademas, la falta de informacion sobre la
enfermedad renal y su tratamiento es otra
de las dificultades que enfrentan los j6venes,
especialmente cuando son diagnosticados e inician
la dialisis peritoneal. La mayoria de ellos no tiene
informacién sobre esta enfermedad, ni de las
repercusiones que tendra en su vida personal o
familiar. A la par, se enfrentan a problemas en su
relacion con los profesionales de la salud con quienes
tienen una relacion distante, poca comunicaciény
escaso apoyo. Esto parece volverse un circulo vicioso
porque no les brindan informacién claray oportuna
sobre el padecimientoy su tratamiento, a la vez que
no tienen la confianza suficiente para aclararles las
dudas. En esta linea, es ilustrativa la experiencia
y las barreras que enfrenté Hope (2013) al padecer
la enfermedad renal y no disponer de informacién
clara, ni precisa desde el inicio de su padecimiento.
Resultados similares los reportan Rygh et al. (2012)
en el cual los participantes manifestaron que les
gustaria tener mas informacién antes de decidir si
llevaban a cabo el tratamiento en casa. En el mismo
sentido se ha destacado cuan importante es para
las personas en terapias renales participar en su
cuidado, motivo por el cual buscan estar informadas
(Keeping; English; Fleming-Courts, 2001; Santos;
Valadares, 2013; Tong et al., 2011).

Los obstaculos que viven losjovenes en tratamiento
dialitico los obligan a apoyarse en diversos actores
y desarrollar estrategias de afrontamiento, que
se centran principalmente en la solucion de los
problemas tales como la falta de recursos y de
informacioén, asi como el control de sus emociones. En
esta direccién hay estudios de corte cualitativo que
exploran las acciones que llevan a cabo las personas en
tratamiento dialitico para enfrentar las dificultades
que experimentan y las estrategias que visualizan
para el manejo del tratamiento. Entre ellos, algunos
enfatizan aquellasrelativas a lareorganizacion de su
vida, casa, trabajoy actividades sociales (Baillie, 2013;
Calderan et al., 2013; Sadala et al., 2012), asi como la
negociacion con los profesionales de la salud para
controlar determinados aspectos del tratamiento,
sobre todo del autocuidado (Curtin; Johnson; Schatell,
2004; Santos; Valadares, 2013). Sin embargo, el tema

de las estrategias para solucionar los problemas
econdmicos sigue siendo un tema pendiente en la
agenda, sobre todo de aquellos paises sin cobertura
sanitaria universal.

Por otro lado, se hanreportado diversas estrategias
para lograr el control de las emociones en torno a
la enfermedad. Entre ellas destacan la esperanza,
el optimismo y lo que algunos autores llaman la
reinterpretacion positiva (Contreras et al., 2007),
que consiste en el reconocimiento de la enfermedad,
pero centrandose en los aspectos positivos y las
ganancias. En una linea semejante se reporta que
las personas sienten temor y desesperacion al inicio
de la terapia dialitica, pero que una vez que logran
adaptarse, se sienten capaces de superarlos (Tong et
al., 2013). Otros estudios reportan que los individuos
enfermos intentan mantener la esperanza con una
actitud positiva, entendiendo a la dialisis como
un medio para conseguir el trasplante. También
se reinterpreta la gravedad de la enfermedad y el
tratamiento asumiéndolos desde una perspectiva
optimista; sea considerando la dialisis peritoneal
como algo que se tiene que hacer como lavarse los
dientes, o no considerandose enfermos (Curtin;
Johnson; Schatell, 2004). Otros estudios también
reportan que los individuos enfermos se apoyan
en la espiritualidad, al considerar que Dios es una
esperanza de cura (Paula; Nascimento; Rocha, 2009;
Santos; Valadares, 2013).

Este trabajo, que describe las dificultades que
enfrentan las personas en dialisis peritoneal y las
estrategias de afrontamiento empleadas, tiene algunas
limitaciones. Faltaria saber si tales dificultades son
semejantes entre quienes usan las diversas terapias
renales, tales como la hemodialisisy el trasplante renal.
También hace falta profundizar en sus experiencias
y significados sobre la atencion médica. Igualmente
habra que centrarse en los obstaculos que enfrentan
los enfermos mas alla de lo sanitario, como en su vida
laboral, emocional y familiar.

Consideraciones finales

En este trabajo de tipo cualitativo hemos
demostrado las dificultades que enfrentan
doce jovenes con insuficiencia real y en dialisis
peritoneal, asi como las estrategias que emplean para
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afrontarlas. También destaca el papel fundamental
que juegala familiaylas organizaciones civiles para
que accedan a la atencién médica y obtengan los
recursos necesarios para llevar a cabo el tratamiento.

En el caso de estos jovenes participantes, que
presentaron la enfermedad a temprana edad, sus
posibilidades de estudiar y conseguir un trabajo
bien remunerado son limitadas, situacion que les
dificulta atin mas acceder a la seguridad social. Por
estos motivos, es imprescindible crear oportunidades
en el campo laboral y educativo para esta poblacién
joven, de tal forma que les permita sacar adelante sus
proyectos de vida, alavez que sean mas independientes.
Ademas de que es necesario que el sistema sanitario
brinde acceso gratuito a la atencién sanitaria a toda
la poblacién, tal como sucede con otros paises de la
region (Montekio; Medina; Aquino, 2011).

Losresultados expuestos sugieren retomar otras
propuestas de cuidado a la salud méas humanizado
(Correa, 2016; Troncoso; Suazo, 2007), en el cual las
personas enfermas se sientan apoyadas, escuchadasy
comprendidas, de forma que sientan la confianza con
el equipo de salud para resolver sus dudas y buscar
solucién a los problemas que enfrentan. Ademas de
considerar que los profesionales de salud realicen,
junto con las personas enfermasy sus familias, una
planificacion anticipada de los cuidados, ya que se
ha reportado que ello beneficia a las personas con
enfermedad renal (Davison, 2006). Ello les brindaria
informacion clara sobre el pronéstico, el proceso 'y
el tratamiento, a la par de lograr empoderamiento
en tanto que sus opiniones y propuestas son
consideradas.
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