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Resumen

Objetivo. Examinar las perspectivas y las practicas de
enfermos renales y de sus familias sin seguridad social en
relacion con los problemas que enfrentan en el tratamiento
de hemodiilisis. Material y métodos. Se realizé un estudio
cualitativo en Guadalajara, México. En éste participaron 37
enfermos renales en hemodidlisis afiliados al Seguro Popular
y 50 familiares. Se obtuvo la informacion mediante entrevis-
tas individuales y grupales, a partir de anlisis de contenido
dirigido. Resultados. Los enfermos renales y sus familias
enfrentan multiples dificultades en el tratamiento de hemo-
didlisis. Las de tipo econémico son prioritarias por los costos
de la terapia y la carencia de recursos, y por el hecho de que
el Seguro Popular excluye la cobertura de la enfermedad
renal. Las personas enfrentan tales dificultades combinando
acciones en un proceso circular de bisqueda de ayuda.
Conclusioén. El tratamiento de hemodidlisis representa una
carga financiera insostenible para los enfermos renales sin
seguridad social y sus familias. Urge implementar un sistema
de acceso universal a las terapias renales.
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Abstract

Objective. To examine the perspectives and practices of
renal sick people and their families without social insur-
ance regarding problems faced while on dialysis treatment.
Materials and methods. A qualitative research was
developed in Guadalajara, Mexico. Thirty-seven renal sick
people on hemodialysis and 50 relatives participated; all af-
filiated to Seguro Popular. Information was gathered through
individual and group interviews. Directed content analysis
was carried out. Results. Renal sick people and their families
face multiple difficulties while on hemodialysis treatment;
nevertheless, economic ones are perceived as a priority due
to treatment expenses, lack of financial resources and non-
coverage of kidney disease by Seguro Popular. Multiple actions
are combined in a circular searching for help process to face
the economic burden. Conclusion. Hemodialysis treatment
is an unbearable economic burden for renal sick people and
their families without social insurance. Universal access to
renal therapies should be implemented urgently.

Key words:haemodialysis; renal dialysis; health systems; health
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Intimero de personas con enfermedad renal crénica

(ERC) se ha incrementado a nivel mundial.! Estudios
conservadores estiman que mds de 1.4 millones de enfer-
mos reciben alguna terapia de reemplazo renal (TRR),?
cifra que aumenta 8% cada afio.> Aunque el trasplante
renal se considera la mejor opcién,* la hemodidlisis es
la terapia mds utilizada.

No se cuenta con un registro nacional de personas
con ERC o en TRR en México, pero se estima que la
tasa de prevalencia de la ERC es semejante o mayor
que la de paises desarrollados.” Aunque en México este
padecimiento se conoce por la utilizacién de la didlisis
peritoneal, la cifra de enfermos en hemodidlisis aumenta
progresivamente hasta llegar a 29% del total.®

Numerosos estudios se han centrado en el proceso
delahemodidlisis, pero pocos han intentado comprender
las experiencias y practicas de quienes viven con este
tratamiento.” Entre los temas explorados se encuentran
la calidad de vida® de las personas con ERC y la satisfac-
ci6n de éstas con la atenciéon médica,’ pero tales trabajos
suelen examinar la situacién de los enfermos en paises
con acceso universal a la salud. Este tema es de parti-
cular relevancia en México en tanto que la mitad de la
poblacion carece de un sistema de proteccién que cubra
laERC"y, si se consideran las desigualdades existentes,
la cifra podria incrementarse en cuanto a incidencia, pre-
valencia y mortalidad de la ERC.! Por ello, el objetivo de
este trabajo es examinar las perspectivas y practicas de
los enfermos renales sin acceso a la seguridad social y las
de sus familias en relacién con los obstédculos enfrentados
en el tratamiento de hemodidlisis.

Material y métodos

Se realiz un trabajo cualitativo en Guadalajara, México,
utilizando un muestreo propositivo de casos tipicos.!? Se
seleccionaron 87 personas beneficiarias del Seguro Popu-
lar: 37 enfermos renales en hemodidlisis y 50 familiares.

Entre junio de 2011 y marzo de 2013 se obtuvo infor-
macion al combinar estrategias. Se realizaron entrevistas
individuales semiestructuradas a nueve enfermos con
insuficiencia renal y 12 familiares en hospitales publicos
y asociaciones civiles. También se hicieron entrevistas
grupales: en una de ellas participaron 28 enfermos
renales en hemodidlisis y, en otra, 38 familiares. Las
siguientes sirven para ejemplificar el tipo de preguntas
formuladas: ;me podria contar cémo ha sido su vida
desde que le diagnosticaron la enfermedad?; ;cudles han
sido los principales problemas que ha tenido estando
en hemodidlisis?; ;podria explicarme en qué consisten
las dificultades que menciona?

Se hizo un analisis de contenido dirigido' usando
el programa Ethnograph V 6.0. Se revisaron las trans-
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cripciones y las codificamos para identificar temas
emergentes. Luego se compararon los cédigos y los
fragmentos de textos seleccionados hasta identificar
temas generales y subtemas, asi como fragmentos para
ejemplificar con citas textuales.

Se cumplieron los principios éticos de la Declaracién
de Helsinki. Se utilizaron pseudénimos para lo cual se
identificaron los nombres mas comunes en la region, que
luego se asignaron al azar. El proyecto fue evaluado y
aprobado por un comité académico, y también por el
Comité de ética del Centro Universitario de Ciencias de
la Salud de la Universidad de Guadalajara.

Resultados

De los 87 participantes, 37 padecen insuficiencia renal
y 50 son familiares; todos ellos estan afiliados al Seguro
Popular. La edad promedio de los primeros es de 31.2
afios, y de 44.61a de los segundos. El rango de edad mds
comun de las personas enfermas es de 20 a 29 afios, y
de 40 a 49 el de los familiares. La mayoria son mujeres
(71.3%) y los restantes (28.7%) hombres. Casi todos (90%)
viven en la zona metropolitana de Guadalajara; el resto
(10%) en municipios del estado o en estados colindantes.
Poco més de la tercera parte termind la primaria (37%)
y una cifra casi semejante la secundaria (30%).

La prioridad econémica

Las personas enfermas y sus familiares coinciden en
que el tratamiento de hemodialisis les ha generado
numerosos problemas y exigencias, sobre todo de tipo
econdémico, aunque también en el aspecto familiar, en los
servicios de salud, en la alimentacién y en el transporte.
Los participantes enfatizan en que las dificultades eco-
némicas se acrecentaron desde el inicio de la hemodid-
lisis debido a que no cuentan con recursos para cubrir
sus costos elevados, y a que el Seguro Popular excluye la
ERC de sus servicios. Algunas personas con ERC tienen
trabajos precarios e inestables, otras se vieron obligados
a dejarlos por la enfermedad y el tratamiento y no les
ha sido posible reintegrarse a sus labores por el tiempo
que demanda la terapia, los malestares derivados del
padecimiento o de la hemodidlisis; a todo esto se suma
el rechazo de los empleadores para contratarlos. Juan
menciona los resultados de la combinacién de la falta
de recursos con los costos del tratamiento:

Las personas [en didlisis] no estdn bien econémicamente.
Se oye feo, pero los pacientes mueren por eso; porque
econdémicamente no tienen [recursos] para atender esta
enfermedad. Es un poco cara... y a veces uno mejor deja
[el tratamiento] y es cuando pasa un desenlace.
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Tan pronto les diagnostican la condicién renal e
inician el tratamiento de hemodidlisis, los enfermos
enfrentan presiones econémicas para pagar el catéter, la
hospitalizacion, las consultas, las sesiones de hemodié-
lisis, los medicamentos, los estudios de laboratorio, los
alimentos y el transporte. Todo comienza con la coloca-
cién del catéter: el costo de la cirugfa es de 1 000 pesos
(MXN) y el del catéter de 2 000. Luego vienen las tres
sesiones de hemodidlisis semanales: sus costos varfan,
pero el costo de cada una en el hospital ptblico es de 800
pesos. Sin embargo, todos los casos analizados en este
estudio fueron derivados a unidades privadas pues era
largala lista de espera en los servicios ptiblicos debido al
ntimero limitado de equipos. Aunque se hace descuento
alas personas enfermas referidas del hospital ptiblico, el
costo minimo en unidades privadas es de 1100 pesos por
sesion, lo que da un total cercano a 13 000 pesos mensua-
les. Todos los participantes coinciden en la imposibilidad
de cubrir tal cantidad a mediano y largo plazo, por lo
que deciden acudir a las sesiones sélo cuando tienen
recursos. El comentario de José es claro al respecto:

Hay personas que no tenemos dinero para la sesién de
hemodi4lisis y no asistimos. Y ahi vienen mds problemas
por la toxicidad que trae uno en el cuerpo. La uremia no
la vas a desechar si no te pasan a la mdquina...

Los participantes también pagan consultas, estu-
dios de laboratorio y medicamentos. La eritropoyetina
les es particularmente problematica porque implica un
gasto superior a 500 pesos mensuales; pero los gastos
no terminan allf: la situacién es mds problemadtica para
quienes viven fuera de la zona metropolitana de Gua-
dalajara por el costo de los traslados, aunque los hagan
en transporte ptiblico. Las personas con ERC toman al
menos cuatro autobuses al dia, tres veces a la semana,
lo cual se duplica cuando un familiar los acompafia; el
monto puede llegar a 600 pesos mensuales. Pablo, un
anciano, refiere la situacién que enfrenta:

Yo al menos tomo dos a cuatro carros para ir [al hospital].
Y si, pagamos dos carros parair y dos de regreso. Pero ahi
la ayuda de uno son los trasvales [sistema de descuento
en el transporte]. Para mf estd retirado [es imposible]
tomar un taxi... Pues, asi no.

Ningtin enfermo o familiar recibe alimento en el
hospital o en el centro de didlisis, y tampoco pueden
consumirlos durante la sesién. Debido al tiempo de
traslado, consultas y sesiones, se requieren recursos
adicionales para comer, sobre todo porque es frecuente
pasar la mitad del dia en el hospital, en oficinas pu-
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blicas o en organismos sociales y privados haciendo
trdmites o esperando.

Las personas enfermas en hemodiélisis y sus fami-
lias no dejan de reconocer otras dificultades vinculadas
con lo econémico, como aquéllas derivadas de la reor-
ganizacion de la vida diaria y del rechazo o abandono
de la familia, la pareja y las amistades. Clara, madre de
un joven enfermo, se refiere a este aspecto:

Independiente de los problemas econdmicos, también se
enfrenta uno al rechazo. Porque volteando uno para atrds
[se pregunta]: ;cudnta familia tengo? No hay nadie... [es]
como si no existiera nadie.

Otras dificultades remiten a los servicios de salud
como la falta de apego a los horarios programados,
razén por la que no es raro que las personas con ERC
inviertan la mafiana entera en el hospital; incluso tratan
de llegar temprano para evitar problemas adicionales,
como cuando no funciona algtin equipo de hemodilisis.

El personal de nutricién también les indica comer
determinados alimentos y evitar otros. Sin embargo, la
mayoria no sigue las indicaciones porque los alimentos
prescritos son caros y no forman parte de su dieta habi-
tual; ademds de que los alimentos que suelen comer no
estdn indicados. El comentario de Guadalupe destaca este
problema que tiene como trasfondo el aspecto econémico:

Las nutriélogas dicen: ‘tti vas a comer esto y no puedes
comer esto’... En mi dieta no puedo comer papaya ni
todo eso, puros arandanos frescos... pero los arandanos
no cuestan lo mismo que una pifia. [También] causa
problemas llegar [a casa] y decir: ‘yo no voy a comer
tortilla, ni comer mi alimento, sélo claras de huevo o
tortilla de harina’. No es mucho lo que podemos comer
y no tenemos [permitido] lo que hay en casa.

En busca de los recursos

Tan pronto les indican el tratamiento, los enfermos y sus
familias se percatan de que el tratamiento de hemodidlisis
es largo y costoso. Al no contar con seguridad social se
enteran de que el Seguro Popular no cubre la ERC. Por ello
se ven obligados a usar los recursos disponibles y a buscar
diversos apoyos. Todos refieren un proceso semejante:
inician utilizando los recursos con que cuentan; luego
venden bienes, productos o servicios; posteriormente or-
ganizan rifas o piden préstamos. Rosalba habla de su caso:

A veces se me ha estado muriendo mi hija [porque] no

tengo para la hemodidlisis, no tengo para esto, no tengo
paralo otro. Y jfijese!, he tenido que salir a tocar puertas.
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Después las familias exploran otras estrategias para
obtener recursos y continuar el tratamiento como btisque-
da de apoyo en organismos ptiblicos, privados y sociales
e, inclusive, con otros enfermos. Ante la incertidumbre
permanente recurren a combinar acciones que les dan
estabilidad temporal, pero esto es algo pasajero. Al final se
ven inmersos en una carrera de actividades encaminadas
a obtener tales recursos. Marfa alude a esta dindmica:

En las tiendas pusimos botecitos para la gente que nos
quisiera apoyar... no fue mucho... pero nos apoyaron.
También... uno que otro vecino nos ayudaba. Yo iba a
donde me decian ‘ahi la van a apoyar’. Me dijeron: ‘hay
una fundacién, vaya’. Y fui; una doctora me apoy6 con
medicamentos. También he ido a Céritas... Aunque no
quiera ir, aunque me dé pena, yo de todos modos voy...
Me dijeron «vaya al DIF Jalisco», y fui... Me dijeron que
tenfa que ir al municipal y fui...

Los enfermos renales y sus familias suelen recibir
apoyos de diversa indole y de varias instancias, pero los
recursos siempre son insuficientes para cubrir los costos
delahemodidlisis; por ello entran en un proceso circular
de bisqueda de ayuda que consiste en visitas sucesivas
ainstancias privadas, sociales y gubernamentales donde
suelen obtener recursos para seguir el tratamiento. José
describe la forma como su madre realiza tal proceso:

Después mi mamad consiguié una ayuda en el DIF... fue
una ayuda por cinco hemodidlisis. Después que se me
terminaron fuimos a [un centro privado de hemodia-
lisis]... [alli] hay una asociacién... y nos ayudaron...
dieron ocho hemodilisis. Se terminaron y otra vez mi
mamd fue al DIF de Zapopan. Y de allf la mandaron al
de Guadalajara. Asi estuvimos consiguiendo ayudas...

En la biisqueda de recursos para el tratamiento la
familia juega un papel decisivo que recae en la mujer,
sobre todo en las madres. Las personas enfermas,
miembros de asociaciones y profesionales de la salud
reconocen que el cumplimiento del tratamiento, incluso
la sobrevivencia de los enfermos, depende del apoyo de
las familias y su capacidad de gestion.

Durante el proceso de btisqueda también se recurre
a otros enfermos y sus familias. Todos forman parte
de una red informal que comparte informacién sobre
las estrategias y los lugares donde se pueden obtener
insumos a menor costo y desgaste. Asi, tal apoyo se
convierte en una estrategia vital, como lo dice Pablo:

En el hospital encuentras personas con tu enfermedad, te
platican qué te hace dafio, te dan consejos y te dicen cémo
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ayudarte o a dénde recurrir... [Dicen] ‘ve a tal parte para
que te hagan un descuento y luego ve a otra’. Asfes...

Algunos participantes en el estudio también buscan
apoyo especifico de los profesionales sanitarios. Por
ejemplo, el personal de trabajo social no sélo les da pases
para conseguir un descuento en los centros privados de
hemodidlisis, sino que suele motivarlos a pedir ayuda
fuera de los servicios de salud, segtin lo expone Juanita:

Nos dijeron (en el hospital) que habia que aprender a pe-
dir... a ensefiarnos a no tener pena de decirles a nuestros
familiares y amigos que necesitamos su apoyo...

. .
Discusion

Al examinar las perspectivas y practicas de los enfermos
renales sin seguridad social y de sus familias en rela-
cién con las dificultades enfrentadas en el tratamiento
de hemodidlisis, este trabajo contribuye al debate en
este campo en dos sentidos; por un lado, al explorar
la situacién de quienes no cuentan con un sistema de
proteccién social que cubra las TRR.™ Si bien se ha
indagado la situacién de quienes viven en tratamiento
de hemodidlisis en paises con acceso universal a los
servicios de salud,® se desconocen las dificultades que
enfrenta la poblacién que no cuenta con acceso gratuito
a tales terapias.!® Por otro lado, se contribuye al dar
cuenta de tal problemadtica desde la dptica de quienes
viven con este tratamiento; con ello, se permite ofrecer
una mirada diferente a la que adoptan otros actores,
incluyendo los profesionales de la salud.”

Uno de los hallazgos de este estudio evidencia que
los enfermos renales y sus familias en México enfrentan
muiltiples problemas, dentro de los cuales el econdmico
es prioritario por tres situaciones: la falta de un sistema
de proteccién que cubra este tratamiento, los ingresos
limitados de las personas con ERC y el alto costo de
la terapia. Este hallazgo contrasta con los reportes de
paises con acceso universal a la hemodidlisis porque ni
los enfermos renales ni sus familias aluden a tales pro-
blemas. En aquellos casos se refiere insatisfaccién con
los servicios de salud,'® experiencias adversas,'” mala
calidad de vida,* traslados complejos y largas distancias
a los centros sanitarios® y dificultades para seguir el
tratamiento.?! Los resultados de este estudio, en cambio,
se asemejan a los de Nigeria, India, China y Nepal. En
estos paises se informa que el tratamiento se ve afec-
tado por falta y fallas en la infraestructura sanitaria,”
largos tiempos de traslado,? falta de apoyo financiero
dela familia* e insuficientes recursos econémicos.” De
hecho, una situacién semejante ha sido encontrada en
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Meéxico respecto al trayecto que los enfermos renales
deben recorrer® y sobre la situacion de quienes viven
con trasplante renal sin seguridad social.’

A pesar de que lo econémico representa el problema
central que enfrentan las personas enfermas y sus fami-
lias, el tema merece atencién por varios motivos. Uno
de ellos es el hecho de que los costos de la hemodidlisis
son cubiertos por ellos mismos y no por los hospitales,
los servicios de salud o el gobierno mexicano, segtin se
argumenta con frecuencia.”® Ademds, enfermos y fami-
liares expresan que la hemodidlisis les cuesta cerca de
13 000 pesos mensuales, cifra semejante al hallazgo de
autores que emplean otras metodologias.” Finalmente,
el seguimiento del padecimiento también implica el
pago de consultas, estudios clinicos, medicamentos,
traslados y alimentacion. El asunto radica en que ni los
enfermos ni sus familias tienen capacidad para pagar
15 000 pesos mensuales.

Todo indica que el tratamiento de estos enfermos
depende de la capacidad de gestién de la familia, pues
es un actor central para obtener recursos que aseguren
el tratamiento médico y la misma supervivencia de los
enfermos. Un hallazgo semejante ha sido informado por
Yu y Petrini en China.? Segtn estos autores, la familia es
la instancia encargada de conseguir el apoyo financiero
para el tratamiento de los enfermos renales en ese pas.
Ante las carencias sistematicas y el ntimero limitado e
irregular de los apoyos, las familias emplean una estrate-
gia basada en un modelo circular de bisqueda de ayuda
que consiste en visitar sucesivamente posibles fuentes
de apoyo y, una vez completado el proceso, volver a
iniciar. Este asunto no sélo es de interés académico; las
familias suelen ser objeto de recriminacién por organi-
zaciones sociales por recurrir a diversas fuentes con el
argumento de que se aprovechan de su disposicién y
voluntad. Pero, al igual que los hallazgos de Ayé en Cos-
ta de Marfil,® dicha estrategia dista de dar resultados
satisfactorios por los costos del tratamiento y el trabajo
que implica esa btisqueda.

Las terapias renales sustitutivas son en la actualidad
el tratamiento disponible para los enfermos con insufi-
ciencia renal. El acceso a ellas representa un avance en
materia sanitaria, pero es insuficiente para resolver los
problemas que enfrentan quienes estdn en tratamiento
dialitico. Este estudio muestra la necesidad de explorar
dimensiones del problema que han pasado inadvertidas,
tal como se desprende de la perspectiva de los propios
enfermos y sus familias.

Para concluir, no obstante los avances y declaracio-
nes de las autoridades de salud alos medios de comuni-
cacién, persisten carencias y desigualdades en materia
sanitaria en México. Una es la ausencia de un sistema
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de proteccién social que cubra las TRR de la poblacién.
Abundan ejemplos sobre los avances en otros paises:
Irdn cuenta con varios sistemas de cobertura sanitaria’!
en los que las terapias renales son gratuitas,* mientras
que el Fondo Nacional de Recursos se encarga de cu-
brir las terapias renales en Uruguay.** México requiere
avanzar en el tema.
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