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Resumen

Obijetivo. Identificar los obstaculos derivados de la insufi-
ciencia renal, las alternativas de solucion y el plan de accion.
Material y métodos. A partir de un modelo colaborativo,
diversos actores sociales —individuos enfermos, familiares,
asociaciones civiles, profesionales de salud y académicos—
participaron en dos encuentros en Guadalajara, México con
motivo del Dia Mundial del Rifion y elaboraron un plan de
accion. La informacion se obtuvo mediante grupos de discu-
sion. Resultados. Los individuos enfermos y sus familias
enfrentan dos problemas prioritarios: uno relacionado con
los servicios de salud y el otro con la carencia de recursos
para el pago de las terapias renales. El plan de accion incluyo
marchas en plazas publicas, colocacion de altares de muer-
tos, elaboracion de material audiovisual y publicacion de un
libro. Conclusioén. La participacion de diversos actores es
una opcion valiosa para enfrentar desafios derivados de la
insuficiencia renal.
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Abstract

Objective. To identify challenges derived from renal insuf-
ficiency,as well as potential solutions and an agenda for action.
Materials and methods. By adopting a collaborative
research approach, diverse stakeholders —sick people, family
members,advocacy groups, health professionals,and academ-
ics— participated in two gatherings in the context of theWorld
Kidney Day in Guadalajara, Mexico and created an agenda
for action. Data was gathered through group discussions.
Results. Two main issues are faced by kidney sick people
and their family members: the first one related with health
services and, second, the lack of economic resources to pay
for renal treatment.The agenda for action included rallying on
public squares, installing day of the dead altars, video making,
and publishing a book. Conclusion. Participation of diverse
stakeholders is a valuable option to face challenges derived
from renal insufficiency.

Keywords: renal insufficiency; renal replacement therapy;
chronic disease; community-based participatory research;
focus groups
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Dia tras dia se incrementan las enfermedades créni-
cas en América Latina, por lo que se han convertido
enun tema de interés y preocupacion. Entre otras cosas,
éstas se encuentran entre las 10 causas principales de
muerte en los cuatro pafses donde vive 70% de la pobla-
cién: Argentina, Brasil, Colombia y México. Ademads, en
el periodo 2006-2015, estos paises sufrieron una pérdida
acumulativa combinada del PIB de 13.5 mil millones
de délares sélo a causa de tres de ellas: cardiopatias,
accidente cerebrovascular y diabetes.!

Numerosas campafias y programas educativos y
asistenciales se han organizado para exponer la magnitud
del dafio y ofrecer alternativas tanto de prevencién como
de asistencia. No obstante, la mayoria se ha organizado
desde la dptica de los profesionales de la salud, por lo
que se han priorizado las problemdticas de naturaleza
biomédica o delos sistemas de salud, entre las que desta-
can las de tipo econdmico.? Tales esfuerzos, sin embargo,
han tenido poca relevancia para la realidad local y poco
han servido para entender la situacién desde la Gptica
de quienes padecen estas enfermedades, sus familias y
las organizaciones sociales que desempefian un papel de
creciente importancia en su cuidado. El asunto es parti-
cularmente relevante en pafses como México, donde no
se cuenta con un sistema sanitario que brinde cobertura
gratuita a todos aquellos que padecen enfermedades
crénicas, tal como la enfermedad renal crénica (ERC).

Las enfermedades crénicas han sido objeto de
creciente atencion desde el paradigma activista o par-
ticipativo,® pero pocos trabajos se han llevado a cabo
en Latinoamérica con el propésito de explorar las con-
tribuciones de dicho paradigma en la comprensién de
las mismas o de formular propuestas de acciéon basadas
en la colaboracién de los actores involucrados.* Por lo
anterior, este trabajo presenta el proceso y los resultados
de una experiencia participativa sobre los obstdculos
que se enfrentan, las alternativas que se visualizan y
las acciones implementadas en torno a la enfermedad
renal crénica.

Material y métodos

Este trabajo se enmarca en la investigacién participa-
tiva en salud® a partir de dos encuentros realizados
en Guadalajara, México, y las acciones derivadas de
los mismos. El primero se realizé en marzo de 2013, el
segundo en 2015; ambos en el marco del Dia Mundial
del Rifién. Diversos actores sociales se involucraron: in-
dividuos con insuficiencia renal, familiares, integrantes
de asociaciones civiles, personal sanitario y académicos.

El primer encuentro tuvo el objetivo de elaborar
un diagndstico de los problemas que enfrentaban quie-
nes padecian insuficiencia renal y sus familiares. Fue
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convocado por la Red Jalisciense por la Salud Renal,®
organismo de la sociedad civil que aglutina a diversos
actores involucrados en tal enfermedad. Las asociacio-
nes civiles se encargaron de las invitaciones. Asistieron
158 personas: 67 con insuficiencia renal, 80 familiares y
las restantes pertenecientes a los otros grupos. La infor-
macién se obtuvo en una jornada de seis horas, mediante
grupos de discusién y una sesién plenaria. Se formaron
dos grupos de familiares, tres de personas enfermas y
otro de profesionales de la salud; todos siguieron un for-
mato semejante basado en preguntas abiertas. Durante
la sesién plenaria se presentaron las conclusiones y las
propuestas; las mismas fueron objeto de debate, sobre
todo al elaborar un plan de accién. Personal académico
fungié como moderador y comoderador.

El segundo encuentro fue convocado por los acadé-
micos, en colaboracién con la misma Red; su propédsito
fue identificar alternativas a los problemas encontra-
dos e impulsar acciones concretas. Por ello, se decidi6
alargar su duracién a tres dfas y convocar a un ntimero
reducido de asistentes que ya habian participado en el
encuentro previo. Acudieron 50 personas: 12 con insu-
ficiencia renal, cinco familiares y las otras 33 integrantes
de asociaciones civiles, personal de salud y académicos.
El primer dfa sirvié para presentar, revisar y actualizar
los resultados del encuentro anterior; los dos restantes
para discutir las alternativas y elaborar un plan de
accién. Se formaron cuatro grupos: personas enfermas,
familiares, integrantes de asociaciones y personal de
salud /académicos. Un grupo de académicos se encargd
de la coordinacién.

Las sesiones de ambos encuentros fueron audio-
grabadas y transcritas. La informacién fue capturada en
un programa de cémputo (Ethnograph, versién 6.0) para
luego realizar un andlisis de contenido convencional.”
Un autor (CSP) hizo una lectura de los materiales del
primer encuentro, luego identificé segmentos relativos a
conceptos vinculados con los problemas y las alternati-
vas de solucién. Posteriormente, identificé ejes temdticos
en los cuales se agruparon los conceptos encontrados.
Los mismos procedimientos fueron empleados por la
autora (PM) en relacién con el segundo encuentro. Los
tres autores debatieron constantemente el proceso de
anlisis y los hallazgos.

Se obtuvo el consentimiento verbal de los par-
ticipantes de ambos encuentros una vez explicados
los objetivos y propésitos del trabajo, y se acordé que
podian abandonarlo o negarse a responder. También
se les solicité su anuencia para grabar las sesiones, una
vez asegurados la confidencialidad y el anonimato total.
El proyecto fue evaluado y aprobado por el Comité de
Etica del Centro Universitario de Ciencias de la Salud
de la Universidad de Guadalajara.
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Resultados

Un mundo de obstaculos

Las personas enfermas y los familiares participantes en
ambos encuentros destacaron numerosos problemas que
enfrentan difa a dfa a causa de la insuficiencia renal y su
atencién. Asi, seis ejes temdticos emergieron de su andlisis:
problemas vinculados conlos servicios de salud, de indole
econdmica, emocionales, relacionales, fisicos y de diversos
tipos relativos a la prevencién de la enfermedad. Con base
enel cuadrol, los dos primeros temas destacan al constituir
mas de la mitad de los problemas mencionados.

Los problemas reportados con mayor frecuencia es-
tan vinculados con los servicios de salud. Se aglutinan en
cinco esferas: atencion médica deficiente, falta de apoyo
del Seguro Popular, recursos hospitalarios insuficientes,
barreras para acceder a los servicios y procesos adminis-
trativos complejos. La atencion médica deficiente fue el
rubro mds sefialado; alude a diversas situaciones como
largos tiempos de espera, maltrato del personal sanita-
rio, falta de informacion por parte de profesionales de
la salud, cambios del tratamiento médico, negligencia y
falta de conocimientos de los médicos. Un participante
se referfa a ellos cuando sefialaba:

La atencion no es la que uno espera y tardan demasiado
en hacer cosas que se podrian simplificar... Por ejemplo,
las medicinas. Te atienden en un lugar pero te dicen que
vayas a otra unidad por las medicinas. Y vas a la otra
unidad y a veces tienes que estar muchas horas para que
te den como tres cajitas o cuatro... Y si se te pasan tus
citas, pues otra vez tienes que ir temprano, a esperar a
que el doctor atienda a todos los pacientes, para que al
final te den las medicinas.

Las carencias econdmicas, a su vez, remiten a situa-
ciones derivadas de la falta de recursos para cubrir los
costos del tratamiento, ya que el Seguro Popular no les
cubre la enfermedad renal. La mayorfa de los pacien-
tes alude al costo elevado de las terapias renales y la
no disponibilidad de recursos, motivos por los cuales
dificilmente siguen el tratamiento. Tanto los enfermos
como sus familiares coinciden en que tales dificultades
econdmicas derivan de las sesiones de hemodidlisis, los
insumos para la didlisis peritoneal, el pago del trasplan-
te, los medicamentos, la adquisicién de los alimentos
prescritos y el transporte. También son frecuentes las
historias que narran el proceso de empobrecimiento, sus
deudas crecientes, la venta de bienes y el alejamiento
de sus familiares debido a que no pueden ni quieren
seguir prestdndoles dinero. Una joven participante del
segundo encuentro alude a tal situacién:
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Cuadro |
PRINCIPALES PROBLEMAS QUE ENFRENTAN LOS
INDIVIDUOS CON INSUFICIENCIA RENAL Y SUS
FAMILIARES SOBRE SU PADECIMIENTO Y ATENCION.
GUADALAJARA, MEXico, 2013-2015

Problemas N %
Sanitarios (n=157)
Atencion sanitaria deficiente 104 66.3
No cobertura del Seguro Popular 17 10.9
Recursos hospitalarios insuficientes 12 7.6
Barreras en el acceso a los servicios 12 7.6
Otros 12 7.6

Economicos (n=84)

Costo elevado de las terapias renales 36 42.9
Recursos econdmicos insuficientes 31 36.9
Otros 17 20.2

Emocionales (n=41)

Incertidumbre 19 46.3
Impotencia 3 73
Depresion 3 73
Otros 16 39.1

Relacionales (n=39)

Dificultades en el cuidado de los enfermos 21 53.8
Involucramiento de terceros en la donacién 4 10.3
Alejamiento de los familiares 4 10.3
Otros 10 25.6

Fisicos (n=38)

Cansancio 6 15.8
Infecciones 4 10.5
Otros 28 73.7

Otros (n=47)

Cambios en la alimentacion 19 40.4
Culturales 8 17.1
Abandono de actividades cotidianas 4 8.5
Dificultades para estudiar 4 8.5
Otros 12 25.5

Fuente: elaboracion propia

Mucha gente [nos dice] ‘diario lo econémico’. Pero [para
nosotros] es muy importante porque es muy cara la en-
fermedad. Y con un dinero que no tienes porque siempre
estas endeudada.

Quienes participaron en los encuentros también re-

fieren que vivir con insuficiencia renal significa enfrentar
otros problemas cotidianamente, como aquellos de tipo
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emocional y fisico, conflictos con quienes les rodean y de
indole diversa. Ante la imposibilidad de dar cuenta de
todos ellos, baste sefialar las causas de su incertidumbre:
las vicisitudes para obtener recursos para el tratamiento,
la evolucién impredecible de la enfermedad y cuestio-
namientos de qué hacer ante la misma y ante la posible
transmisién de la misma enfermedad a sus hijos o al
definir la estrategia para cuidar a su familiar enfermo.

Visualizando alternativas

Los participantes, sobre todo quienes acudieron al se-
gundo encuentro, visualizaron multiples alternativas
y formularon propuestas para enfrentar los obstaculos
encontrados. Tales propuestas responden, en general, a
las dificultades mencionadas, sobre todo las referentes
a los servicios de salud y las de tipo econdmico, entre
las que destaca la necesidad de mejorar los servicios de
salud (cuadro II).

Podrian llevarse a cabo numerosas acciones con-
cretas en ambos rubros segtin los participantes, como
brindar mds informacién a quienes viven con el pa-
decimiento y sus familiares, brindar asesorfa y apoyo
psicoldgico o fortalecer los programas de diagndstico
temprano. Otra propuesta aludia a los profesionales
de la salud en dos sentidos: capacitarlos sobre la ERC

y mejorar su trato hacia los enfermos. Sin embargo, el
acceso gratuito a la atencién sanitaria aparece como una
constante, tal como deriva de la propuesta de un joven
participante:

Una de las necesidades y una propuesta seria (brindar)
seguridad social a todos los pacientes. Que hubiera se-
guridad social para todos porque es lo que se dificulta
més para los tratamientos. .. Sin tratamiento no hay vida.

De las propuestas a la accion

Los participantes valoraron positivamente ambos
encuentros, pero los consideraron insuficientes para
enfrentar la problematica reportada. Por ello, se asigné
a algunos de ellos la tarea de dar seguimiento a las pro-
puestas, teniendo como marco las acciones de la Red.
A partir de tal encomienda, se procedié a discutir la
factibilidad de las propuestas y aimplementar acciones
concretas dirigidas a distintas audiencias, utilizando
formatos diversos. Las seis actividades descritas a
continuacién se realizaron hasta un afio después de
haberse organizado el segundo encuentro, es decir, a
finales de 2016.

Tres meses después de llevarse a cabo el primer
encuentro, se organizé una caminata con motivo del Dia

Cuadro Il
PROPUESTAS DE LOS INDIVIDUOS CON INSUFICIENCIA RENAL CRONICA Y SUS FAMILIARES
PARA ENFRENTAR LOS PROBLEMAS IDENTIFICADOS. GUADALAJARA, MEXico, 2013-2015

Propuestas N %

Mejorar los servicios de salud (n=69)

Ampliacion de los servicios sanitarios 39 62.3

Mejoria de la atencion médica 30 377
Mejorar las condiciones econdmicas (n=26)

Ampliacion de las oportunidades laborales 16 61.6

Acceder gratuitamente a la atencion médica 10 384
Promover la cultura de la salud renal (n=25)

Concientizacion de diversos actores 17 61.6

Fomento de la cultura de la donaciéon de 6rganos 8 384
Incidir en la gobernanza sanitaria (n=15)

Identificacion de portavoz de personas enfermas y familiares 10 66.7

Mejoria del trabajo de las asociaciones civiles 20.0

Implementacion de una ley obligatoria de donacion cadavérica 2 133

Otras (n=5)

Fuente: elaboracion propia
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del Trasplantado, a la que acudieron 80 personas, entre
ellas pacientes, familiares, integrantes de asociaciones
civiles y académicos. Llevada a cabo en la principal
plaza ptblica de la ciudad, la actividad consisti6 en
la exposicién de los problemas identificados y las pro-
puestas formuladas en el encuentro mediante el uso de
una veintena de carteles, en los que se informaba a la
poblacién a partir de la pregunta “;Sabias que...?” Por
ejemplo, un cartel decfa: “;Sabfas que... las y los enfer-
mos renales proponemos ampliar la atencién médica a
todas las personas enfermas?”.®

La segunda accién consisti6 en la presentacién de
los resultados del primer encuentro en un congreso de
la Federacién Internacional de la Enfermedad Renal
(IFKD, por sus siglas en inglés), celebrado en septiem-
bre de ese afio en la misma ciudad de Guadalajara. El
cartel expuesto daba cuenta del proceso participativo y
las propuestas sugeridas. Al término del congreso, los
organizadores seleccionaron los mejores trabajos; este
cartel obtuvo el primer lugar.’

Siguiendo la tradicién del Dia de Muertos, desde
2014 se coloca un altar de muertos en noviembre de cada
afio con el fin de informar al ptblico asistente sobre el
impacto de la ERC y la necesidad de fomentar su pre-
vencién. Instalado en Tlaquepaque, ciudad de la Zona
Metropolitana de Guadalajara, el altar por lo general
consiste en una ofrenda a quienes fallecieron ese afio
a causa de la insuficiencia renal."” En el marco de este
evento, al cual acuden miles de personas durante varios
dias, se han expuesto los resultados de los encuentros,
asf como nombres y fotos de quienes murieron durante
el afio a causa de la enfermedad."

Después del segundo encuentro, la primera decisién
fue hacer un manifiesto ptblico sobre la situacién que
enfrentaban las personas con ERC en México. Por ello, se
procedi6 a elaborar y difundir la llamada “Declaracién
de Guadalajara sobre una emergencia sanitaria. La en-
fermedad renal”,? en la que se sintetizo la discusién de
ambos encuentros y exhortaba a las personas enfermas,
sus familiares y las asociaciones civiles y gubernamen-
tales a impulsar y participar en un movimiento capaz
de aglutinar y fortalecer los esfuerzos para enfrentar
la enfermedad renal. Ademads, se exhortaba al Estado
a cumplir con el mandato constitucional de proteger la
salud de todas y todos los mexicanos. Después de un
amplio debate, se decidié difundir esta declaracién a
través de las redes sociales virtuales y en un libro.

Durante el encuentro también se propuso publicar
una obra que diera cabida a los diversos actores que
participaron, priorizando la voz de los individuos enfer-
mos y sus familiares. Asi, un afio después de realizado
el encuentro, se hizo la presentacién del libro Crénica
de la enfermedad renal. Voces que viven y escuchan el pa-
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decimiento,”® obra impresa'*y en version digital,> que
presenta las voces de personas enfermas, familiares,
integrantes de asociaciones civiles y académicos, en una
combinacién de formatos diversos, como testimonios,
fotograffas, musica y trabajos académicos.

Finalmente, se decidié elaborar un video digital
con el titulo Enfermedad renal crénica en México. Situacion
actual y desafivs.'® Este video, difundido en YouTube,
constituye una innovacién en el medio en materia de
difusion al utilizar las nuevas tecnologfas de la infor-
macién y la comunicacién, especificamente las redes
sociales virtuales, en torno a la ERC.

. .
Discusion

En este trabajo se describe el proceso y los resultados de
un trabajo colaborativo sobre la situacién que enfrentan
quienes padecen insuficiencia renal y sus familias. Me-
diante la participacién de diversos actores sociales, no
s6lo se ha puesto atencién a los problemas derivados del
padecimiento y su manejo, sino también en las alternati-
vas visualizadas y las acciones implementadas. La con-
tribucién de un trabajo de esta naturaleza radica en ser
pionero en Latinoamérica al involucrar diversos actores
sociales en la elaboracién del diagnéstico y las acciones
por implementar en torno a esta enfermedad crénica.

Frente a un modelo dominante al hacer ciencia, en
el que los académicos y los profesionales de la salud
definen el objeto de estudio y formulan las acciones por
seguir, este trabajo se inscribe en aquella tradicién que
enfatiza la pertinencia de involucrar a multiples sectores
de la poblacién en la investigacién sanitaria.'” En este
contexto, llama la atencién la casi nula produccién de
estudios participativos sobre esta enfermedad crénica
en Latinoamérica. Dos trabajos realizados en Brasil pa-
recen ser la excepcion: el de Cesarino y Casagrande,’®
quienes identificaron de forma colaborativa las necesi-
dades de aprendizaje de los enfermos en hemodidlisis,
y elaboraron un plan de ensefianza, lo implementarony
lo evaluaron, y el de Moura y colaboradores,'” quienes,
por su parte, analizaron los efectos de laimplementacién
de las acciones sugeridas en un manual para afrontar
dicha enfermedad.

Las personas con ERC y sus familiares —en cola-
boracién con integrantes de asociaciones civiles y aca-
démicos- son capaces de identificar los problemas que
enfrentan e impulsar acciones colectivas que difieren
de las respuestas que suelen dar a titulo individual o
familiar. Los resultados expuestos en este trabajo colocan
en la agenda dos problemas prioritarios que enfrentan
las personas con insuficiencia renal y sus familias: uno
relativo a las deficiencias de los servicios de salud y otro
debido alos gastos derivados de las terapias renales, ya
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que no son cubiertos por el Seguro Popular a pesar de
las recurrentes declaraciones de politicos y tomadores
de decisiones. Estos hallazgos concuerdan con lo repor-
tado en otros estudios realizados en México®y en otros
paises sin un sistema de seguridad social para toda la
poblacién.? Si bien la mayoria de los trabajos realizados
en paises anglosajones sefiala que los enfermos renales
estan satisfechos con la atencién sanitaria,? aun cuan-
do tengan relaciones conflictivas con los profesionales
de la salud,” todo indica que los participantes del
presente estudio enfrentan una situacion de mayor
complejidad, debido a que no tienen acceso gratuito a
las terapias renales y a las miiltiples deficiencias de la
atencién sanitaria. Por estos motivos, las propuestas
identificadas por las personas con ERC y sus familiares
resultan razonables a pesar de que parte de su planea-
cién e implementacion concretas se ubican dentro del
sistema de salud y, por ende, estdn fuera del alcance de
la colaboracién reportada en este articulo.

De forma similar a la experiencia reportada por
Vargas y colaboradores,*los participantes de este estu-
dio impulsaron acciones para enfrentar colectivamente
algunos obstdculos. Dichas acciones fueron objeto de un
amplio debate con respecto a su factibilidad y posible
impacto, pero los participantes decidieron priorizar
la difusién de los problemas encontrados a diversas
audiencias y mediante varias vias. La combinatoria de
estrategias y audiencias reviste interés porque, a la par
de que se dio la movilizacién en la plaza publica, se
elaboré un video digital y se publicé un libro en el que
contribuyeron los actores involucrados, entre los que
fueron clave los individuos enfermos y sus familias.
Dicha decisién implicé un rompimiento con la tradicion
vigente, en la cual se suelen priorizar los productos
académicos dirigidos a una audiencia académica o a
contactar politicos, legisladores o tomadores de decisio-
nes, bajo el argumento de que los resultados observados
hasta ese momento habian sido pobres o infructuosos.

Por otra parte, hasta junio de 2018, integrantes de
la Red, ahora bajo el nombre de Alianza por la Salud
Renal, segufan reuniéndose para hacer un balance de
las actividades realizadas y planear acciones futuras a
fin de dar seguimiento a esta colaboracién. Una de tales
acciones consiste en la utilizacién de las redes sociales
virtuales.

La metodologfa participativa utilizada en este
estudio merece algunas reflexiones criticas. Heron y
Reason® identifican cuatro etapas en la investigacion
cooperativa: desde aquélla en la cual los coinvestiga-
dores identifican un tema hasta aquella otra en la cual
se retinen a compartir los hallazgos y las experiencias a
la luz de las ideas iniciales. Segtin la experiencia de los
autores de este trabajo no hay un ajuste a tales etapas,
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ni éstas revisten interés por si mismas, considerando
que el trabajo forma parte de una larga colaboracién
entre diversos actores sociales, por lo cual el inicio y la
conclusion del proyecto pasan a ser asuntos arbitrarios.

La colaboracién entre los participantes involu-
crados en este estudio parece haber sido permeada
por situaciones no consideradas previamente, como la
relacién existente entre ellos y sus condiciones de salud,
es decir, una colaboracién en funcién de la relacién que
se estableci6 segtin la posicién que ocupaba cada par-
ticipante en el entramado social. Las relaciones fueron
cordiales la mayor parte del tiempo, sin embargo, en
ciertos momentos hubo conflictos como cuando acadé-
micos o integrantes de las asociaciones parecfan imponer
sus propuestas en demérito de las de los restantes. Este
asunto no es menor en el contexto en que se realizé el
trabajo debido a que los individuos enfermos y sus fa-
miliares pertenecen al sector popular y no cuentan con
seguridad social, lo cual los hace depender del apoyo
que les brindan las asociaciones y el personal de salud
para acceder a los recursos del tratamiento. Por ello,
dificilmente podrén establecerse relaciones igualitarias
entre los participantes, como se ha reportado en otros
contextos en relacién con temas semejantes.?® Otra
circunstancia que pudo haber afectado la participacion
fue la situacion en la cual se encontraban los indivi-
duos enfermos y sus familiares, pues el tratamiento
y las complicaciones suelen impedirles participar en
las actividades programadas debido, entre otras cosas,
al malestar posterior a la hemodidlisis. Ello obligé a
la biisqueda de estrategias para no excluir a aquellos
participantes que no podian asistir a las reuniones por
motivos de salud, situaciéon semejante a la reportada en
otros contextos.”
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