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RESUMEN

El empoderamiento es el proceso mediante el cual el individuo gana dominio sobre los
asuntos que le preocupan. En los ultimos afios ha surgido un creciente interés por el
constructo en el area de la salud, habiéndose utilizado como referente tedrico para
desarrollar intervenciones dirigidas al control de enfermedades como la Enfermedad
Renal Cronica. Poco se sabe acerca de la manera en la que interviene en las diferentes
fases del proceso de acceso a la atencion y de los factores que pueden intervenir para

gue éste se presente durante dicha trayectoria.

Objetivo. Explorar la percepciéon que tienen los individuos con Enfermedad Renal
Crénica acerca de las barreras y los facilitadores del empoderamiento experimentados
desde la presentacion de las necesidades de atencion, hasta la utilizacion de la

atencion médica en el Municipio de Hidalgo, Michoacan.

Métodos y procedimientos. Estudio de disefio mixto, explicativo secuencial
(DEXPLIS), en el cual la recoleccion de los datos cualitativos se construyd sobre la
base de los resultados de la fase cuantitativa. La aproximacion cuantitativa se
fundament6 en un disefio transversal exploratorio. Se aplicé un cuestionario de datos
generales disefiado ex profeso para los fines del presente estudio, asi como la Escala
de Agencia Personal y Empoderamiento (ESAGE), la encuesta MOS de apoyo social
para pacientes con enfermedades cronicas y la escala FACES Il para medir la
cohesion y adaptabilidad familiar. Se realizd estadistica descriptiva y analisis de
correlacion con los resultados del nivel de empoderamiento y las escalas de apoyo
social y cohesion familiar. La aproximacion cualitativa se abordé desde la perspectiva
tedrica de la fenomenologia por medio de entrevistas semi estructuradas en una sub
muestra proveniente del componente cuantitativo. Las entrevistas fueron transcritas
textualmente en un procesador de textos para después organizar la informacion
mediante matrices de datos. La informacion de ambas aproximaciones se analizé por
separado y los resultados de mayor interés se compararon e integraron en las

discusiones mediante un proceso de triangulacion. El protocolo conté con la aprobacion



de la Comision de Investigacion de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional
Auténoma de México (UNAM), Dictamen 143/2014.

Resultados. Un total de 69 participantes conformaron la muestra, 56.5% fueron
hombres. Cerca de 90% de la muestra cuenta con apoyo social suficiente y 40% de los
participantes pertenece a familias semirrelacionadas o relacionadas. El puntaje de
empoderamiento global fue de 117.5+14.3; el empoderamiento comunitario fue mas alto
en el grupo de mayor edad (P < 0.05). La interaccion social positiva es el componente
del apoyo social que correlaciona con mayor fuerza con el nivel de empoderamiento (r =
0.333; P < 0.01). Trece informantes participaron en las entrevistas semi estructuradas;
siete son mujeres. A partir de los testimonios fue posible observar que el
empoderamiento esta presente tanto en los individuos con Enfermedad Renal Crdnica
como en su familia; este proceso promueve la busqueda de la atencidn médica y
permite lograr el acceso a la atencion de la enfermedad, pagar por la misma y en pocos
casos participar en la toma de decisiones. En el individuo con la enfermedad esta
presente durante la fase de capacidad de compromiso. Las dimensiones del
empoderamiento con mayor influencia durante la trayectoria son la autoeficacia y los
componentes de interaccibn y comportamiento, mismos que estan determinados
importantemente por el alfabetismo en salud, el nivel socioeconémico y la red de apoyo

social.

Conclusiones. Las barreras individuales que limitan el empoderamiento son el bajo
nivel escolar, el bajo alfabetismo en salud, el bajo nivel socioecondomico, los
sentimientos negativos asociados con la enfermedad, y el desconocimiento de los
sistemas de salud. Las principales barreras contextuales son la baja disposicion del
personal de salud para incrementar el nivel de alfabetismo en salud, la inexistencia de
programas de informacion y de escrutinio. Entre los facilitadores individuales destacan
la adquisicion de habilidades y destrezas a lo largo del tiempo, sentimientos y
pensamientos optimistas, la religiosidad, la fe y un alto grado de locus de control
interno. El facilitador a nivel contextual mas importante es la red de apoyo social,

principalmente la familia y la asociacién para enfermos renales. En ambos casos la



entrega de apoyo instrumental y emocional determinan en gran medida el acceso a la

atencion de la enfermedad.
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INTRODUCCION

El empoderamiento es un proceso que comprende componentes cognitivos, afectivos y
conductuales y que permite a las personas superar la falta de acceso a los recursos y al
poder, ganando paulatinamente un mayor control sobre las circunstancias que inciden
en su vida. Se ha reconocido al empoderamiento como una clave para disminuir las
desigualdades y para alcanzar una mejor y mas equitativa distribucion de los recursos
en las comunidades.

Su impacto y alcance dependen en medida variable de la presencia o ausencia de
factores que para fines del presente trabajo seran llamados barreras y facilitadores.
Estos elementos pueden formar parte del individuo y su personalidad o bien del
contexto politico, econémico y social en el que vive.

El estudio de estos factores ha sido limitado en el campo de la salud. Especificamente
existe poca evidencia sobre las barreras y facilitadores del empoderamiento desde la
perspectiva de las personas que presentan Enfermedad Renal Crénica (ERC), en
guienes la carencia de empoderamiento afecta tanto su capacidad para acceder a la
atenciéon de la enfermedad, como las caracteristicas personales que les permitan
mantener un estado de equilibrio en el marco de la enfermedad.

El presente trabajo tiene como propdésito reflejar la perspectiva de los pacientes con
ERC acerca de las barreras y facilitadores del empoderamiento para el acceso a la
atencion de la enfermedad, tomando el caso del Municipio de Hidalgo, Michoacan por
ser una localidad en la que se ha reportado una alta prevalencia de la enfermedad.

Este escrito inicia con el marco tedrico, en el cual se define al empoderamiento desde la
perspectiva de diversos teodricos y se aborda el poder como la raiz del mismo. La
discusion en torno al poder no tiene por objetivo dilucidarlo desde la perspectiva politica
0 econlmica, sino centrar la atencion en el poder visto como la capacidad individual de
adquirir el control de los factores que afectan la vida de las personas, concretamente,
en su capacidad para empoderarse.

La discusiéon tedrica continla con los origenes del término empoderamiento, para
proceder con la teoria de empoderamiento, la cual permite estudiarlo desde sus

diferentes niveles o agregados, haciendo énfasis en el nivel individual que es el comun



denominador en los tres niveles y sirvi6 como uno de los referentes tedricos mas
importantes para el presente estudio.

Se continta este primer capitulo abordando el empoderamiento en salud, explicando
los campos en los que se ha utilizado como referente teorico y las areas de oportunidad
encontradas en la literatura, destacando la carencia de estudios sobre empoderamiento
en trayectoria de acceso a la atencion de la enfermedad. Con el objetivo de comprender
la actuacion del empoderamiento en este proceso, se aborda el tema de acceso a la
atencion, presentando los diferentes modelos existentes, para plantear cual fue el
elegido como referente para este trabajo.

Habiendo detectado que las barreras y facilitadores se han estudiado tanto en el campo
del empoderamiento como en el de acceso a la atencion, se enlistan de manera amplia
las coincidencias en torno a estos factores, para concluir el apartado con el modelo
tedrico que integra las tres teorias de mayor influencia para el presente trabajo: la teoria
del empoderamiento de Zimmerman en su componente individual, el modelo de acceso
a la atencion de Levesque y el modelo contextual-conductual de Fawcett referente a las
barreras y facilitadores.

En el capitulo Il se hace mencion de los antecedentes cientificos, aquellos estudios
cuyos objetivos o resultados mas se aproximan a lo que el presente trabajo pretende
consegquir.

El planteamiento del problema, la pregunta de investigacion y la justificacion, asi como
los objetivos, son apartados fundamentales para comprender el rumbo del presente
estudio y dan inicio al apartado metodolégico, en el que se explican con detenimiento
cada uno de los métodos y procedimientos utilizados en las aproximaciones
metodologicas del estudio: la aproximacion cuantitativa, la cualitativa y la mixta.

Los resultados, presentados en el capitulo VII, fueron divididos en dos apartados. El
primer apartado, enmarca los resultados de la aproximacion cuantitativa mediante la
presentacion del articulo original generado a partir del presente trabajo. En un segundo
apartado se presentan los resultados de la aproximacion cualitativa, en donde los

testimonios de los participantes cobran significado.



El trabajo cierra con las discusiones y conclusiones, seccion que presenta la integracion
de los dos componentes, cuantitativo y cualitativo, mediante la triangulacién de la
informacion.

La dltima seccidn se conforma por las referencias y los anexos.

Asi, el presente reporte culmina un trabajo de varios afos, en el que la participacion de
los informantes fue fundamental y enriquecedora, al punto de ser el referente para la

generacion de nuevas preguntas de investigacion.
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CAPITULO I. MARCO TEORICO

El empoderamiento es el proceso mediante el cual las personas ganan control sobre
sus vidas, participan democraticamente en la vida de su comunidad y logran un

entendimiento critico de su contexto (Perkins, 1995; Rappaport, 1981, 1987).

Se ha reconocido al empoderamiento como una clave para disminuir las desigualdades
y para alcanzar una mejor y mas equitativa distribucion de los recursos y el poder
(Braithwaite, Bianchi, & Taylor, 1994; Braithwaite & Lythcott, 1989; Minkler, 1994;
Minkler, Thompson, Bell, & Rose, 2001).

Poder: ¢Materia prima o fundamento del empoderamiento?

La esencia del concepto empoderamiento es el poder, uno de los fendbmenos mas
difundidos en la vida social. Se puede decir que no existe relacién social en la cual no
esté presente, de alguna manera, la influencia voluntaria de un individuo o de un grupo

sobre la conducta de otro individuo o grupo e incluso sobre si mismo (Bobbio, 1985).

El término poder proviene del latin possum - potes - potur — posse. Se identifica con el
homologo de facultas que significa posibilidad, capacidad, virtud o talento. El término
possum recoge la idea de ser potente o capaz pero también alude a tener influencia,
imponerse o ser eficaz (Avila, 2008). De tal manera que el término se refiere a ser
capaz, tener fuerza para algo o ser potente para lograr el dominio o posesién de un

objeto fisico o concreto o para el desarrollo moral, politico o cientifico (Foucalt, 2000).

Desde la vision liberal, el poder se encuentra relacionado con la capacidad, la habilidad
y el talento de los individuos. Para Max Weber el poder representa "la oportunidad de
un hombre o de cierto nimero de hombres para realizar sus propésitos venciendo la

resistencia de otros quienes estan participando en la accion” (Weber, 1977, 2012).

Michel Foucault (Foucalt, 2000) sostiene que el poder es un aspecto presente en todas

las relaciones sociales, por lo que constituye una capacidad tanto del individuo como
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del grupo. A partir de esta nocién de poder y la perspectiva de Paulo Freire, se ha
desarrollado el concepto de empoderamiento (Wallerstein & Bernstein, 1988). El poder
gue se comparte, principalmente con los sectores marginados del proceso de toma de
decisiones y excluidos de la distribucion de la riqueza, y que genera cambio en un
contexto determinado es el que permite que haya empoderamiento (Speer & Hughey,
1995).

El empoderamiento asi, es un proceso que fomenta poder en las personas para que lo
apliquen en sus propias vidas, lo utilicen en las comunidades y en la sociedad, con el

objetivo de incidir sobre situaciones que ellos consideran importantes.
Empoderamiento: Del origen a sus implicaciones

La filosofia del empoderamiento tiene su origen en el enfoque de la educacién popular
desarrollada a partir del trabajo de Paulo Freire en los afios 60, pero es impulsado por
los movimientos feministas de los afios 80 (Blackburn, 2000; Wallerstein & Bernstein,
1988).

El concepto de empoderamiento se ha tratado de dilucidar de manera recurrente con el
fin de aplicarlo con mayor objetividad en las intervenciones que tienen como objetivo la

participacion activa de los individuos en la toma de decisiones que afectan su vida.

En sus trabajos Rappaport (Rappaport, 1981, 1987, 1995) mencion6 que “el
empoderamiento cobra diferentes sentidos, dependiendo de la persona y el contexto”.
De acuerdo con este estudioso, el empoderamiento es un proceso cognitivo, afectivo y
conductual que involucra procesos y mecanismos mediante los cuales las personas, las

organizaciones y las comunidades ganan control sobre sus vidas.

Afos después de que se diera a conocer esta definicion, Perkins (Perkins, 1995;
Perkins & Zimmerman, 1995) propone que el empoderamiento puede ser un proceso y
un resultado, en el cual la toma de control, la conciencia critica y la participacion del

individuo juegan un papel primordial. Este autor considera que, en el proceso de

13



empoderamiento, el trabajo conjunto de los individuos con otros sujetos es

indispensable para alcanzar sus metas.

Diversos autores (Page & Czuba, 1999; Peters, Jorgetti, & Martini, 2006) por su parte
sugieren que el empoderamiento es un constructo multidimensional, un fenémeno
social y un proceso a través del continuo, y que las diferencias en el contexto y en las
caracteristicas de cada persona producen que la experiencia de empoderamiento

cambie de un individuo a otro.

La definicion de empoderamiento se ha reformulado de acuerdo a las condiciones y
exigencias de la sociedad. Por ello, recientemente se han incluido en su
conceptualizacion dimensiones de trascendencia social como la equidad. El Cornell
Empowerment Group (Cornell Empowerment Group, 1989), por ejemplo, menciona que
mediante el empoderamiento las personas carentes de recursos ganan mayor acceso al

control sobre los mismos.

Dicha adquisicion depende en gran medida de los recursos que se les proporcionen a
los individuos y no solamente de las capacidades de los mismos. En este sentido,
Rappaport (Rappaport, 1981) menciona que todos los individuos tienen capacidades y
fortalezas que les permiten ser cada vez mas competentes y que la inhabilidad de la
persona no esta asociada a la carencia de estas aptitudes sino a la incapacidad del
sistema social para proveer y crear oportunidades para generar o emplear las
competencias. Se debe tomar en cuenta asi que el éxito de los mecanismos de
empoderamiento depende en gran medida de la existencia de politicas cuyo objetivo

sea eliminar las condiciones de desigualdad prevalentes en la poblacion.

El éxito de los procesos de empoderamiento se puede traducir en la presencia de una
cultura en la que todos los individuos reconozcan su autonomia y sean capaces de
tomar decisiones a partir de la comprension de su circunstancia personal y entorno

social.
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Teoria del empoderamiento

A pesar de la existencia de un vasto numero de definiciones y teorias, la mas
reconocida es la “Teoria del empoderamiento” de Zimmerman (Perkins & Zimmerman,
1995). Este autor distingue tres niveles de empoderamiento que son el comunitario, el
organizacional y el individual. Estos son interdependientes entre si, todos causa y

consecuencia uno de otro, tal como se observa en la Figura 1 (Silva & Martinez, 2004).

El entendimiento del nivel individual es fundamental pues para que el empoderamiento
organizacional y comunitario se presente, es indispensable que los individuos estén
empoderados (McMillan, Florin, Stevenson, Kerman, & Mitchell, 1995; Speer & Hughey,
1995; M. Zimmerman & Rappaport, 1988), por lo que este nivel es de principal interés

para el presente trabajo y se abordara con mayor amplitud.

Nivel individual

En el nivel individual la unidad de andlisis son los individuos. Este nivel es conocido
también como empoderamiento psicolégico y es definido por el autor como “el proceso
mediante el cual las personas ganan dominio sobre los asuntos que les preocupan’. El
empoderamiento en este nivel tiene tres componentes que son el intrapersonal, el

interaccional y el de comportamiento.

El componente intrapersonal esta conformado por un aspecto cognitivo que se refiere
a como las personas usan sus destrezas analiticas para influir en su medio ambiente,
denominada auto-eficacia, y un componente de comportamiento que implica realizar
acciones para ejercer control, participando en organizaciones y actividades en la

comunidad, que puede ser denominado control percibido.

El componente interaccional se refiere a la forma en la que el sujeto entiende e
interactia con su contexto, interviene en este nivel su habilidad para desarrollar un
analisis critico de las razones por las que suceden las cosas en su entorno, asi como el

conocimiento de los recursos requeridos y los métodos necesarios para acceder a esos
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recursos que permitan realizar un cambio social; este componente incluye las

habilidades de gestion, solucion de problemas y conciencia critica.

Contexto
comunitario

Contexto organizacional:
potenciador de los
individuos, solos o en
grupos, en asuntos de
relevancia personal
colectiva.

Nivel

indivi
dual

Proceso de empoderamiento:

-Implica el proceso de aprendizaje de habilidades de toma
de decisiones y resolucion de problemas.

-Procesos de manejo de recursos o de trabajo, de accion,
de participacion junto a otros en pos de una meta comun,
de control, de resolucion de problemas.

-Desarrollo de competencias.

-Asumir roles y responsabilidades.

Percepcion de resultados de acuerdo a los objetivos
formulados por estas personas o la perspectiva subjetiva
de ellas.

-Proceso de fortalecimiento de la organizacion
para lograr sus objetivos como un todo: generar
liderazgo compartido, capacitacion, mejorar su
gestion, definicion, desempefio y evaluacion de
roles, etc. Competir por recursos del contexto
mas amplio, trabajar en redes.

-Exito en la influencia en decisiones politicas y
ofrecimiento de alternativas efectivas de
servicio, logro de metas propuestas.

Contexto geografico (regional,
nacional) o sectorial.

(Posible potenciador del
empoderamiento de la comuna local
como un todo).

Nivel

Contexto comunitario geografico o
sectorial: comuna, institucionalidad
mayor sectorial.

(Posible potenciador del
empodeamiento de /a organizacion
como un todo).

Nivel
organizacional

Procesos activos de gestion colectiva de la
comunidad como un todo, de formulacion
conjunta de propuestas, de toma de decisiones en
una estructura de gobierno abierta, de
capacitacion en funcion de objetivos colectivos
comunales, etc. Generacion de coaliciones de
organizaciones a su interior. Tolerancia a la
diversidad. Acceso comunitario a recursos del
contexto mas amplio.

comunitario

-Logro de los objetivos de una comunidad, como
la satisfaccion de necesidades comunitarias, el
término de una amenaza a la calidad de vida, el
logro de las metas planificadas en los programas.
Pluralismo tolerante.

Figura 1. Modelo de los tres niveles de empoderamiento (Silva & Martinez, 2004).
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Finalmente, el componente de comportamiento incluye las acciones que dirigen al

dominio o influencia de las circunstancias que acontecen en un contexto especifico.

Para llevar a cabo un analisis mas objetivo del nivel individual, es indispensable que se
tome en cuenta el contexto de cada individuo, lo que Zimmerman ha titulado
organizaciones y comunidades empoderadoras (Israel, Checkoway, Schulz, &
Zimmerman, 1994; M. Zimmerman & Rappaport, 1988), “ambientes empoderadores”
gue facilitan a los individuos experimentar procesos de manejo de recursos que les

permitan controlar sus vidas.

Por su integralidad, esta teoria ha sido utilizada como el referente para un gran namero
de estudios en diferentes campos del conocimiento, siendo el campo de la salud una de
las areas que ha retomado con interés este enfoque dentro de sus investigaciones e
intervenciones, mismas que deberan repercutir en la creacién de politicas publicas
efectivas, la reduccion de las inequidades y la mejora de los determinantes econémicos,
culturales, sociales y ambientales que influyen en las condiciones de salud (Wallerstein
& Bernstein, 1988).

Empoderamiento en salud

De manera general se puede decir que el empoderamiento en salud es “el proceso
mediante el cual los individuos, en colaboracién con el personal de salud, trabajan para
incrementar su nivel de bienestar y en la medida de lo posible, para mejorar la calidad
de los programas e intervenciones en salud a través de la participacion propositiva, asi
como la participacion en la creacion de politicas que promuevan el bienestar

comunitario” (C. Shearer, Fleury, & Belyea, 2010).

Esta definicion sugiere que el personal de salud debe desarrollar oportunidades para
motivar la participacion de los individuos y su red social en el proceso de toma de
decisiones y de auto-cuidado, asi como durante la elaboracion de estrategias,

programas Yy politicas de salud. Esta perspectiva obliga a cambiar el paradigma médico
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actual, en el que las decisiones en salud son tomadas por el profesional, quien
dificilmente promueve la adquisicion de recursos que le permitan al paciente planear
sus objetivos en salud y tomar decisiones con respecto a las vias de accion que le
permitan promover o mantener el bienestar (N. B. Shearer, 2004, 2007; N. B. Shearer,
Cisar, & Greenberg, 2007).

A lo largo de las ultimas 30 décadas ha surgido un creciente interés por el constructo
empoderamiento en el area de la salud (Braithwaite & Lythcott, 1989; Fawcett et al.,
1995), que se refleja en acciones como la adaptacion de las definiciones del constructo
a las necesidades del campo, con el objetivo de que su operacionalizaciébn sea
adecuada dentro de las intervenciones y programas de salud (Breslow, 1992; Israel et
al., 1994; Rappaport, 1981; N.B. Shearer, 2009; Umar & Mundy, 2015), pues como
Zimmerman (M.A. Zimmerman, 1992) lo propuso, la operacionalizacién correcta es
indispensable en cualquier area, pues la efectividad de las intervenciones que operan
bajo este enfoque depende en gran medida de la forma en la que el concepto sea

operativo.

Tras estos esfuerzos surge la teoria del empoderamiento en salud (Sadow, Ryder, &
Chick, 1996; Smith, 1995), la cual menciona que los individuos se encuentran
integrados con su contexto y con las experiencias del proceso salud-enfermedad. De
acuerdo con esta teoria, los patrones del comportamiento, la auto-organizacion, la
diversidad y el cambio innovador, asi como los valores individuales y puntos de vista
sobre la salud, son componentes indispensables en el empoderamiento en salud, el
cual facilita que el individuo reconozca su habilidad para participar en las decisiones de

salud (N.B. Shearer, 2009), tanto a nivel individual como en un nivel mas macro.

Este referente tedrico ha funcionado como una guia general para desarrollar
intervenciones en salud. Especificamente en el area de las enfermedades cronicas,
para los afios 90 surge un particular interés en su aplicabilidad en estrategias

enfocadas a controlar la diabetes tipo 2 (Anderson, Funnell, Barr, Dedrick, & Davis,
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1991; Anderson et al., 1995; Arnold, Butler, Anderson, Funnell, & Feste, 1995; Brown,
1997; Feste, 1992; Funnell et al., 1991; Patel, 1993; Walker, 1998).

Desde entonces, la investigacion del empoderamiento en las enfermedades crénicas ha
cobrado gran relevancia, identificandose intervenciones y programas dirigidos al control
de la morbilidad asociada al envejecimiento (Pilotto et al., 2010; Selman et al., 2017; C.
Shearer et al., 2010; N. B. Shearer, Fleury, Ward, & O'Brien, 2012), asi como al control
y combate de enfermedades como el sobrepeso y la obesidad (Giabbanelli & Crutzen,
2015; Lim et al., 2017; Mataji Amirrood, Taghdisi, Shidfar, & Gohari, 2014; Ovaskainen
et al., 2015; Struzzo et al.,, 2013; Tucker et al.,, 2014; Vandevijvere, D'Souza, &
Swinburn, 2014), la diabetes tipo 2 (Baldoni et al., 2017; Eid, Sahmoud, Abdelsalam, &
Eichorst, 2017; Luczynski, Glowinska-Olszewska, & Bossowski, 2016; Macedo, Cortez,
Santos, Reis, & Torres, 2017; Tsai, Li, & Lai, 2017; Wong, Wong, Wan, Chan, Chan, et
al., 2015; Wong, Wong, Wan, Chan, Chung, et al., 2015) y sus complicaciones, entre
ellas la Enfermedad Renal Cronica (ERC) (Eneanya et al.,, 2015; Gardiner, Nwose,
Bwititi, Crockett, & Wang, 2017; Ghazavi, Minooei, Abdeyazdan, & Gheissari, 2014;
Hsiao et al., 2016; Lin, Liu, Hsu, & Tsai, 2017; Martinez-Ramirez, Cortes-Sanabria,
Rojas-Campos, Hernandez-Herrera, & Cueto-Manzano, 2013; Mollicone, Pulliam, &
Lacson, 2013; Nygardh, Malm, Wikby, & Ahlstrom, 2012; Tsay & Hung, 2004).

Desde esta perspectiva es posible estudiar los procesos de empoderamiento que
permiten a los individuos vivir en las condiciones mas favorables a pesar de la
presencia de enfermedad, sin embargo, limita el estudio de los procesos que, tras iniciar
un padecimiento, los individuos experimentan durante la trayectoria de acceso a la

atencion médica.

Con el objetivo de comprender la manera en la que el empoderamiento actia durante
este proceso, es indispensable en primer lugar conocer las caracteristicas del mismo,

que para los fines de este trabajo sera reconocido como “acceso a la atencién médica”.
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Acceso ala atencién médica

El acceso a la atencion médica, que en su forma méas general se refiere a los procesos
gue preceden al contacto inicial con los sistemas de salud y concluyen con la utilizacion
de los mismos, es un proceso que ha sido objeto de interés de un gran grupo de
estudiosos en el tema (Arredondo & Meléndez, 1991; Arrivillaga & Borrero, 2016). Los
esfuerzos encaminados en esta area han culminado en la formulacion de definiciones y
modelos que responden a posturas ideoldgicas determinadas por factores de diversa
indole y que funcionan como marco para sustentar el estudio de los procesos de

acceso en diferentes contextos.

Como se observa en el cuadro 1, las inconsistencias en las definiciones estan
determinadas en gran medida por el uso de términos como “accesibilidad”, “utilizaciéon”
o “disponibilidad”, como sindnimos de acceso. Por otra parte, algunos autores ponen
mayor énfasis en las caracteristicas de la poblacion o en las de los recursos de
atencion a la salud, siendo mas recientes los trabajos que suman a estas variables, las
de los determinantes sociales del proceso para construir modelos de mayor complejidad

y que responden mejor a las caracteristicas del mismo.

Entre estos modelos destaca el modelo de acceso centrado en el paciente de Levesque
y colaboradores (Levesque, Harris, & Russell, 2013), que responde a la l6gica de la
multicausalidad (Arrivillaga & Borrero, 2016) ya que identifica factores relacionados con
los sistemas de salud, las instituciones, las organizaciones y los proveedores de salud,
gue interactian con los factores individuales, familiares, de la comunidad y la poblacion

como determinantes del acceso.
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Cuadro 1. Definiciones de acceso.

Autores

Definicion

Bashshury
colaboradores, 1971

Donabedian, 1973
Salkever, 1976
Aday y Andersen, 1974

Tanashi, 1978

Penchansky y Thomas,
1981

Dutton, 1986
Frenk, 1992

Margolis y
colaboradores, 1995
Haddad y Mohindra,
2002

Shengelia y
colaboradores, 2003

Peters y colaboradores,
2008

Levesque, Harris y
Russell, 2013

Accesibilidad como la relacién funcional entre la poblacion y las instalaciones y recursos médicos, el cual que refleja
la diferencia existencial de obstaculos, impedimentos y dificultades o de factores que son facilitadores para los
beneficiarios de la asistencia sanitaria.

Accesibilidad que comprende el concepto de grado por ajuste entre los recursos y las poblaciones.

Accesibilidad combinando los atributos de los recursos y los atributos de las poblaciones.

Acceso como la entrada al sistema de salud o como un proceso multicausal hasta alcanzar el uso de los servicios de
salud.

Acceso como cobertura efectiva, entendida como la proporcion de la pablacion que recibe atencion eficaz. Es eficaz
cuando el servicio entregado se aprecia como satisfactorio en la medida que logra un resultado especifico.

Conjunto de dimensiones en términos de ajuste entre oferta y demanda. Ajuste entre el “cliente” y el sistema de
salud.

Utilizacidn visto como el producto de las caracteristicas de los pacientes mas los atributos del proveedor y el sistema.
Acceso como la capacidad de la poblacidn para buscar y obtener atencion.

Accesibilidad es el grado de ajuste entre las caracteristicas de los recursos sanitarios y los de la poblacién dentro del

proceso de obtencidn de atencién.
El uso oportuno de los servicios de salud personales para lograr los mejores resultados posibles.

La oportunidad de adquirir bienes y servicios de salud.

Cobertura: Probabilidad de recibir una intervencién de salud necesaria, condicionada a la necesidad de atencidn
médica.

Utilizacidn: Cantidad de servicios de salud y procedimientos utilizados.

Acceso se considera que incluye el uso real de los servicios. Se da un claro énfasis para considerar tanto a los usuarios
como las caracteristicas de los servicios en la evaluacion del acceso. Se identifica la nocién de ajuste entre usuarios y
servicios.

Acceso en cinco dimensiones: Accesibilidad, aceptabilidad, disponibilidad y acomodacién y oportunidad.

Modificado de Arrivillaga (Arrivillaga & Borrero, 2016) y Levesque (Levesque et al., 2013).

En el modelo de Levesque (Levesque et al., 2013) se conceptualiza al acceso en cinco

dimensiones que son la accesibilidad, la aceptabilidad, la disponibilidad y comodidad de

los servicios, la asequibilidad y la oportunidad en los servicios de salud. Se plantean a

Su vez cinco caracteristicas propias del individuo que permiten el acceso a la atencién,

gue son la capacidad para percibir las necesidades en salud, la capacidad para buscar

atenciéon médica, la capacidad para lograr el acceso a la atencion, la capacidad para

pagar la atencidon a la salud y la capacidad para comprometerse durante los procesos

de toma de decisiones en salud (Figura 2).
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Transparencia, Valores Localizacién Costos directos, Calidad técnica e
informacion, profesionales, geografica, costos interpersonal,
cribado. normas, cultura, alojamiento, horas indirectos, adecuacion,
género de apertura, costos de coordinacion y
sistemas de citas. oportunidad. continuidad.
Accesibilidad Aceptabilidad Disponibilidad y Asequibilidad Oportuno
comodidad de
los servicios
i
\.‘ Vi N . o 3 % = =
) - Percepcion de ; e -
Necesidades necesFi’ dadesy Busqueda de Logro de la | Utilizacion de | Consecuencias
de atencion atencion atencion la atencion de la atencion
médica dised s médica médica médica médica
' | atencion
Capacidad Capacidad de Capacidad para Capacidad de Capacidad de
para percibir busqueda el logro pago compromiso
Conocimientos Valores Entornos de vida, Ingresos, bienes, Empoderamiento,
y creencias en personales y transporte, capital social, informacion,
salud, sociales, cultura, movilidad, apoyo aseguramiento adherencia, apoyo
confianza y género, social. en salud. de cuidadores.
expectativas. autonomia.

Figura 2. Modelo de acceso a la atencidn centrado en el paciente (Levesque et al., 2013).

Este modelo considera que el acceso a la atencion esta en funcién de variables
demograficas, ambientales, organizacionales, sociales, econdémicas y culturales. Uno de
estos factores determinantes es el empoderamiento, que de acuerdo con Nygardh et al.
(Nygardh et al.,, 2012; Nygardh, Wikby, Malm, & Ahlstrom, 2011) se trata de una
herramienta fundamental durante este proceso, ya que permite a los individuos
identificar las necesidades de salud, acceder a los servicios de salud y participar de
manera activa en la toma de decisiones. Segun este grupo, para que el
empoderamiento se presente y facilite dicho proceso, es necesario que existan en el
individuo una serie de caracteristicas y motivadores que lo promuevan, pero considera
indispensable la existencia de factores externos, entre los cuales las caracteristicas de

los prestadores de servicios de salud y el apoyo familiar son puntos clave.
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A pesar de que recientemente se aprecia un creciente interés en el estudio de los
determinantes sociales del acceso a la atencion, existe informacion limitada acerca de
las barreras y facilitadores del empoderamiento para el acceso a la atencion de la

enfermedad.

Barreras y facilitadores: Convergencias hacia el acceso a la salud y el

empoderamiento

De acuerdo con la Real Academia Espafiola (Real Academia Espafola, 2014), una
barrera “es un obstaculo entre una cosa y otra”, mientras que un facilitador se refiere a

aquello que “hace facil o posible la ejecucion de algo o la consecucion de un fin”.

Aplicando estas definiciones al area de salud, se puede decir que las barreras y
facilitadores son los factores que obstaculizan o impiden y/o posibilitan, total o
parcialmente la implementacion de acciones que permitan alcanzar objetivos

encaminados a mejorar el estado de bienestar de un individuo.

Para el caso del acceso a la atencion en salud, autores como Andersen, Frenk y
Tanahashi (R. Andersen, Harada, Chiu, & Makinodan, 1995; R. M. Andersen, 1995;
Frenk, 1985; Tanahashi, 1978), han reportado que el acceso a la atencion médica esta
determinado por factores de diferente naturaleza, que pueden alterar los resultados
esperados en torno a dicho proceso. Al respecto, Hirmas y colaboradores (Hirmas
Adauy et al., 2013) reportaron que las barreras y los facilitadores se pueden presentar a
lo largo de todo el continuo del acceso a la atencion, y basandose en el modelo de
Tanahashi reportaron que el 38% de ellas corresponden a la dimension de
aceptabilidad, 29% a accesibilidad, 22% a contacto y 11% a disponibilidad.

En lo que respecta al empoderamiento, el modelo contextual-conductual propuesto por
Fawcett y colaboradores (Fawcett et al., 1994), propone que el empoderamiento esta
determinado por factores propios del individuo y del contexto, que pueden jugar el papel

de promotores u obstaculizadores.
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Si bien es cierto que el empoderamiento puede formar parte del acceso sin ser un
componente obligatorio, que ambos son procesos de diferente naturaleza, y que cada
uno presenta sus propias barreras y facilitadores, se puede observar que algunas
variables fungen como obstaculizadores o posibilitadores tanto para el acceso como
para el empoderamiento (Figura 3).

|BARRERAS [FACILITADORES

+Aseguramiento en salud
existente.

+Existencia de medios de

transporte efectivos (privado y

colectivo).

+*Existencias de politicas

incluyentes y que fomentan la

uidad.

eq .
+Sistemas de evaluacion de
procesos adecuados a las
exigencias institucionales.
+Extension del capital social.

ACCESO

+ Sentimientos y pensamientos
EMEODERAMIENTD - Habiidades téanicas

+ Motivacion.
+ Religiosidad, fe y esperanza.

Figura 3. Barreras y facilitadores del empoderamiento y el acceso a la atencién médica (Elaboracién
propia).
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Barreras y facilitadores del empoderamiento para la atencion de la enfermedad:

Hacia la construccion de un modelo tedrico integrativo

El interés por el estudio de las “barreras”, los “facilitadores”, el “empoderamiento” y el
“acceso” en el contexto de la salud no es reciente. Mediante la revision del estado del
arte, fue posible identificar que a lo largo de poco mas de cuatro décadas se han
propuesto definiciones de diferente complejidad, postulado teorias que responden a
posturas ideologicas diversas y construido modelos adaptados a contextos y momentos
especificos. Dicha informacién en ocasiones ha convergido hacia una misma direccion,
complementandose y fortaleciéndose, en otras se ha contradicho y confrontado lo
previamente establecido. Sin importar la naturaleza y la direccion de lo planteado, esta
construccion teorica ha promovido el entendimiento de estos procesos, estrechamente

relacionados entre si durante el continuo salud-enfermedad.

A pesar de que los diferentes modelos conceptuales han permitido comprender cada
uno de estos constructos, la complejidad de las interrelaciones que se presentan
cuando se estudian fendmenos muy especificos, como las barreras y los facilitadores
del empoderamiento para el acceso a la atencibn de la ERC en un contexto
determinado, la eleccion de un solo marco tedrico o modelo conceptual puede no ser
suficiente para explicar los sucesos observables. En cambio, la construccion de un
modelo tedrico mas integrativo, configurado a partir de diferentes conceptos y teorias,
permite dar respuesta a las diferentes preguntas que surgen frente al fendmeno a

investigar.

En este sentido, uno de los referentes tedricos que permitié dar respuesta a la pregunta
de investigacion fue el de la teoria del empoderamiento de Zimmerman (M.A.
Zimmerman, 1984; M.A. Zimmerman, 1992; M. A. Zimmerman, 1995), especificamente
los postulados del nivel individual. Este marco teorico, en el que se concibe al
empoderamiento como “el proceso mediante el cual el individuo gana dominio
sobre los asuntos que le preocupan”, se eligié sobre la del empoderamiento en salud

por tres razones fundamentales. La primera es que la teoria de Zimmerman es muy
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puntual al describir las caracteristicas del empoderamiento individual, que es el nivel de
interés para el presente trabajo. Por otra parte, era indispensable elegir un marco que
permitiera estudiar los determinantes externos del empoderamiento individual, pues
tomando en cuenta la teoria del empoderamiento en salud, el empoderamiento es la
sintesis de los recursos personales y socio contextuales (N. B. Shearer, 2007; N.B.
Shearer, 2009). Dado que la teoria del empoderamiento integra la premisa del “contexto
empoderador”, fue posible analizar de manera mas sistémica el fendmeno de interés.
En este sentido y como altimo punto, los supuestos del modelo contextual-conductual
propuesto por Fawcett y White (Fawcett et al.,, 1994), referentes a las barreras y
facilitadores, individuales y contextuales, se integraban de manera mas natural a la
teoria de Zimmerman, complementando asi el modelo en su componente del

empoderamiento.

Debido a que Frenk (Frenk, 1985) puntualiza al individuo y sus capacidades personales
como claves fundamentales en el proceso de acceso a la atencion médica, definiendo
a éste como “la capacidad de los individuos para buscar y obtener atencion” se
eligié su definicién para hacer hincapié en el nivel individual. Dicha definicion se integro
al modelo de acceso a la atencidon centrado en el paciente de Levesque, Harris y
Russell (Levesque et al., 2013). En dicho marco se aprecian variables individuales y
contextuales que determinan el acceso y que pueden jugar el papel de barreras y/o
facilitadores. Al ser un modelo centrado en el paciente, facilitd la comprension del nivel
individual. Por otra parte, un nimero considerable de las variables del modelo de
Levesque forman parte del constructo empoderamiento, por lo que los procesos de

interés se pudieron ligar facilmente en un mismo modelo conceptual.

La figura 4 representa un primer intento hacia un modelo tedrico integrativo que permitio
estudiar con mayor objetividad las barreras y los facilitadores del empoderamiento para
el acceso a la atencién de la ERC en el Municipio de Hidalgo, Michoacan. En ella se
muestra un continuo que inicia con el sujeto, quien posee caracteristicas determinantes
del empoderamiento. El individuo se encuentra inmerso en un contexto promotor o

limitador del empoderamiento que seré a su vez, un factor determinante del acceso a la
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atenciéon médica. Dicho proceso inicia con la expresion y reconocimiento de la necesidad y concluye cuando se observan

consecuencias de dicha atencion.

Figura 4. Modelo conceptual

-
I I Disponibilidad
y comodidad Servicios
I I forerTa | | Accesibilidad | | Aceptabilidad | | de los servicios [asequibiidad ] oportunos
I Contexto I
| “Empoderador” i
: [ ! |
Facilitadores
- e .-
Contexto l | I I I I ]
Limitadores I I I DEMANDA I Capacidad Capacidad de Capacidad Capacidad de Capacidad de
I I para percibir busqueda para el logro pago compromiso

Adaptado de Fawcett (Fawcett et al., 1994) y Levesque (Levesque et al., 2013).

Para fines del presente trabajo se extrajo informacion que rindié cuenta del proceso de acceso a la atencion desde la
presentacion de las necesidades de atencion médica hasta la utilizacion de la atencién médica, no se indagé sobre las

consecuencias de dicha atencion.
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Antecedentes cientificos

Mediante la busqueda sisteméatica de la literatura se encontré un numero importante de
articulos en pacientes con enfermedad renal cuyo objetivo fue identificar las barreras y
facilitadores experimentados durante alguna de las etapas de la busqueda de atencion.
La mayor parte se centra en el proceso de toma de decisiones y la adherencia al
tratamiento que corresponden a la fase de utilizacion de la atencion médica.
Unicamente un trabajo reportd6 algunos factores que actian como barreras o
facilitadores para el empoderamiento durante el proceso de atencion a la enfermedad.
Los estudios considerados como mas relevantes para la presente investigacion se

refieren a continuacion.

Entre los estudios enfocados en la toma de decisiones se encuentra el realizado por
Oliver y su equipo en 2010 (Oliver 2010). Estos investigadores estudiaron el efecto que
tenian las barreras para el autocuidado y la red de apoyo, en la eleccion de Dialisis
Peritoneal (DP) como terapia de reemplazo renal (TRR) en pacientes atendidos en
diferentes hospitales de Canada. Se defini6 como barrera cualquier condicion fisica o
cognitiva que, desde el punto de vista del equipo de salud, pudiera intervenir
significativamente con la capacidad del paciente para ejercer el autocuidado. El apoyo
familiar se defini6 como la presencia de esposo 0 esposa, hijo o hija presente, capaz y
con disposicion a proveer asistencia con la DP de manera regular. Una vez que se
determind esta informacion, los pacientes recibieron un programa de educacion
referente a la DP, ofreciéndoles este tipo de terapia y la opcidén de elegir entre ésta y
hemodidlisis (HD). Una vez que los pacientes eligieran DP, se les siguié cada tres
meses por un periodo de 5 afios. Un total de 497 cuya media de edad fue de 66 afios
participaron en el estudio. Entre las barreras presentes en aquellos pacientes sin
contraindicaciones para la DP se encontraron barreras fisicas como disminucion de la
fuerza (53%), de la destreza manual (43%) o de la visidbn (33%), principalmente,
mientras que las barreras de lenguaje (15%) y la historia de no adherencia (13%) fueron

las barreras cognitivas mas importantes. En el analisis ajustado se observo que en los
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pacientes con barreras para el autocuidado, el apoyo familiar se asocio
significativamente con la eleccion de la DP (OR=3.1, IC 95% 1.6-6.1, p=0.001). Del total
de pacientes 60 presentaron barreras para el autocuidado y ausencia de apoyo familiar.
Entre este grupo 40% eligio DP en comparaciéon con el 57% de pacientes con barreras
pero con apoyo familiar. En el grupo “sin apoyo familiar’, se realizé analisis ajustado
gue permiti6 ver que el nivel de apoyo familiar efectivamente tenia impacto en su
decision (OR=2.3, IC 95% 1.2-4.7, p=0.001). Del total de pacientes sin
contraindicaciones para la DP (169), unicamente 147 recibié esta terapia; una de las
razones por las que la DP no fue implementada fue por cambio de decision de los
pacientes a ultimo momento, lo que puede reflejar falta de conocimientos, confianza o
apoyo familiar. De los 58 pacientes con barreras para el autocuidado y apoyo familiar
gue recibieron DP, 34% recibio apoyo de la familia en la realizacion de su terapia, 47%
recibié apoyo de cuidadores, 12% de ambos y 7% se practicaban la dialisis solos. De
los 22 pacientes con barreras y sin apoyo familiar, 9% se realizaba la DP de manera
auténoma, 86% recibia apoyo de cuidadores y 5% recibié apoyo de un amigo. Los
autores reportaron que el apoyo social en la eleccion, incremento el uso de esta terapia
de 23% a 39% entre los pacientes con barreras para el autocuidado (p=0.009). En este
trabajo se concluye que la disminucion de fuerza, destreza, vision, audicion, fragilidad,

inmovilidad y la no adherencia son barreras importantes para el autocuidado.

Osterlund y cols. (Oterlund 2014) llevaron a cabo un estudio con personal de salud que
atiende a pacientes con Enfermedad Renal Crénica (ERC) en Canada para conocer las
experiencias, el conocimiento, las actitudes y acciones que perciben en los pacientes al
momento de la eleccion de la TRR. Se identificaron tres tipos de factores que
intervienen en la seleccion de la terapia domiciliaria: situaciones que favorecen la
eleccion fuertemente, barreras modificables y barreras insuperables. Entre los primeros
se encuentra el nivel educativo, los conocimientos acerca de salud, la capacidad para el
autocuidado, estructuras de apoyo fuertes, asi como caracteristicas del sistema de
salud entre las que destacan la capacidad técnica del equipo de salud, la capacidad de

atender las necesidades de los pacientes en sus propias casas Y la educacion brindada
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para llevar a cabo la terapia domiciliaria. Las barreras potencialmente modificables, por
medio de educacion principalmente, incluyen aspectos del paciente como su estado
psicologico y cognitivo, sus actitudes en torno a su papel de enfermo, la dependencia,
la carga del cuidador, las brechas en conocimientos, el miedo a realizarse la terapia en
casa, la infraestructura del hogar, la adherencia al tratamiento e higiene en casa. Entre
las barreras que no son susceptibles de manejar se encontré la probabilidad de
violencia intrafamiliar y presencia de padecimientos de las facultades mentales. Entre
las conclusiones de este grupo de investigadores se encuentra que es nhecesario
optimizar los programas educativos, |0 que apoya la creacion de estrategias que
incrementen las herramientas con las que cuentan los pacientes para la toma de

decisiones.

De Brito-Ashurst y sus colaboradores (de Brito-Ashurst 2010) son uno de los pocos
grupos que ha estudiado el tema de las barreras y facilitadores para la adherencia al
tratamiento. Por medio de entrevistas cualitativas indagaron las barreras y facilitadores
gue se presentan durante el proceso de reduccion del consumo de sodio en pacientes
con ERC en Bangladesh. Entre las barreras reportadas se encuentran las asociadas a
aspectos motivacionales, actitudes con respecto a la salud de la familia, conductas
especificas relacionadas con la salud, fatalismo asociado a la enfermedad y su
pronodstico, algunas normas y creencias sociales y culturales, asi como la carencia de
conocimientos relacionados con la enfermedad y habilidades especificas en torno a la
reduccion del sodio en la dieta. Entre los facilitadores descritos se encuentran las
actitudes con respecto a la salud, estrategias como la asignacion de premios o castigos
por parte de la familia y el personal de salud y el nivel de conocimientos y habilidades
adquiridas a lo largo del tiempo viviendo con la enfermedad. Estos autores concluyen
gque dada la fuerza de la cultura y las normas sociales, el personal de salud esta
obligado a proveer informacion que sea de relevancia para el paciente y su familia, de
manera que tomando en cuenta sus conocimientos y creencias previas, se logre

establecer un cambio que impacte la salud tanto del paciente como de su familia. Por
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otro lado se propone que los facilitadores sean utilizados como estrategias para superar

las barreras susceptibles de ser modificadas.

Griva et.al. (Griva 2013), teniendo como objetivo explorar los factores que actuan como
barreras y facilitadores para la adherencia al tratamiento, llevaron a cabo un estudio
cualitativo en pacientes con ERC en HD. Se consideraron facilitadores aquellos factores
que fueron identificados por el paciente como promotores de la adherencia mientras
que las barreras fueron aquellos factores que dificultaron en alguna medida la
adherencia al tratamiento; para ambos casos se tomaron en cuenta caracteristicas
psicologicas y del contexto del individuo. La muestra estuvo conformada en su mayoria
por personas con educacion basica y de bajo nivel socioeconémico. Entre los factores
gue se consideraron como facilitadores se encuentra el apoyo familiar, la percepcién del
riesgo que conlleva la no adherencia al tratamiento, el tener una rutina y horarios, asi
como el apoyo entre pacientes que reciben el mismo tipo de TRR. Entre las barreras
descritas se encuentra el extenso tiempo que se necesita dedicar al tratamiento, la
dificultad para recordar las guias y recomendaciones del tratamiento, la preocupacion
por los efectos secundarios que puedan tener los medicamentos, el entendimiento
limitado acerca de la dieta a seguir, poco entendimiento entre el médico tratante y el
paciente como consecuencia de la falta de empatia y las dificultades que conlleva el
lenguaje técnico manejado por el tratante, las preocupaciones acerca de las
modificaciones que se deben hacer en la vida social, por ejemplo ante comidas o
reuniones familiares o con amistades, que los llevan a su vez a sentir pérdida de
control. Los autores concluyen que es necesario crear ambientes de confianza y apoyo
hacia los pacientes y no sélo educarlos. De igual manera enfatizan en la necesidad de
involucrar a la familia y las personas allegadas en el manejo del paciente y su

tratamiento.

El Unico trabajo que, sin ser éste el objetivo principal, reporté algunos factores que
actlan como barreras o facilitadores para el empoderamiento durante el proceso de
atencion a la enfermedad fue el de Nygardh et al. (Nygardh 2011). El objetivo principal
de su trabajo fue generar una aproximacion al significado del empoderamiento desde la
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perspectiva de pacientes con ERC que viven en Suiza. Mediante entrevistas cualitativas
se extrajo la experiencia de empoderamiento vivida durante el proceso de atencion a la
enfermedad. A partir de las entrevistas los autores encontraron 7 temas de interés
relacionados con la experiencia de empoderamiento: Accesibilidad acorde a la
necesidad, encuentro de confirmacion, confianza en competencia del personal de salud,
participacidon en la toma de decisiones y el conocimiento como herramienta para
mejorar el autocuidado. Entre los facilitadores para el empoderamiento se describe la
accesibilidad del personal de salud ante las necesidades de los pacientes, el respeto
por parte de los profesionistas en salud a la individualidad de los pacientes, las
muestras de seguridad y competencia, asi como la promocion de la participacion de los
pacientes en la toma de decisiones. Por otra parte, se encontré que la adquisiciéon de
conocimientos permite a los pacientes entender mejor su enfermedad. En caso
opuesto, se encontré que los factores que impiden el empoderamiento son la falta de
tiempo, la indiferencia, la falta de compromiso, de consideracion y de empatia por parte

del personal de salud.

A manera de conclusion se puede decir que, a pesar de no reportarlo de manera
implicita, algunas de las variables reportadas como barreras o facilitadores en estos
estudios estan relacionadas con las diferentes dimensiones del empoderamiento,
principalmente con la autoeficacia y los mecanismos de interaccion. Se observa asi que
el empoderamiento es un factor clave para la capacidad de compromiso del individuo,
sin embargo, no se identifican los elementos que pueden jugar un papel importante en

su presentacion durante otras fases de la trayectoria de acceso a la atencion.

Finalmente, los hallazgos reportados por Nygardh et al. evidencian la necesidad de
estudiar con mayor profundidad las barreras y facilitadores del empoderamiento durante
toda la trayectoria de acceso a la atencion, preferentemente mediante un enfoque
participativo que tome en cuenta las percepciones de los actores afectados por la

enfermedad.
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CAPITULO Il. METODOLOGIA

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El acceso a la atencion de la enfermedad es un proceso que esta determinado por un
sin niamero de aspectos entre los que destaca el empoderamiento. Este Ultimo ha
demostrado estar intimamente relacionado con mejores desenlaces en el proceso
salud-enfermedad, pero su presencia y mecanismos de actuacion estan condicionados
a una serie de factores intrinsecos y extrinsecos que pueden jugar el papel de barreras

o facilitadores.

En un contexto de marcadas inequidades en salud como el mexicano, en donde las
personas con Enfermedad Renal Crénica (ERC) se ven obligadas a emprender
acciones que le permitan acceder a la atenciéon de la misma, la comprensién de estos
factores es de suma importancia considerando que en el pais existen alrededor de 6.2
millones de personas con ERC, de los cuales 124 mil se encuentran en las etapas 4y 5
(Tamayo y Orozco & Lastri-Quirds, 2016). Estas etapas son llamadas terminales
(ERCT) debido a que la supervivencia del individuo depende de la terapia de reemplazo
renal (TRR) mediante didlisis peritoneal (DP), hemodialisis (HD) o trasplante renal (TR),
gue de manera ideal deben ir acompafiadas por el tratamiento farmacolégico, nutricio y

psicoldgico.

Frente a este panorama, la capacidad de resolucion del sistema de salud mexicano es
cada vez menor (Laurell, 2007). En este sentido, aquellos sujetos que cuentan con
seguridad social tienen acceso al tratamiento basico pero su atencion esta lejos del
ideal trasdisciplinario, pues pocos centros de atencion cuentan con un equipo de salud
integral capaz de dar respuesta a las multiples necesidades de estos individuos. Por su
parte, las personas que no cuentan con algun tipo de derechohabiencia, tienen poca
probabilidad de recibir tratamiento (Garcia-Garcia, Renoirte-Lopez, & Marquez-Magana,
2010; Kierans, Padilla-Altamira, Garcia-Garcia, lbarra-Hernandez, & Mercado, 2013;
Mercado-Martinez et al., 2014; Paniagua, Ramos, Fabian, Lagunas, & Amato, 2007). En

cualquiera de los casos el costo de la enfermedad renal es muy alto (Ahlawat, Tiwari, &
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D'Cruz, 2017; Imran et al., 2015; Jha et al., 2013; Kerr, Bray, Medcalf, O'Donoghue, &
Matthews, 2012; Liu et al., 2018; Pippias et al., 2016; Trevifio-Becerra, 2004; Turchetti
et al., 2017; Vanholder et al., 2017; Vupputuri et al., 2014; Wang, Vilme, Maciejewski, &
Boulware, 2016) y muchas de las familias afectadas incurren en gasto catastrofico

(Mercado-Martinez & Correa-Mauricio, 2015).

Ante las limitaciones del sistema, un alto porcentaje de las personas se ven obligadas a
buscar la forma de sobrevivir. Esta busqueda requiere tomar el control de los recursos
intelectuales, sociales, econémicos y politicos, proceso de empoderamiento para el
acceso a la atencion de la enfermedad que no ha sido estudiado en su integralidad en

el contexto mexicano.

Existen estudios experimentales que tienen como objetivo proporcionar herramientas
‘empoderadoras” a las personas con ERC (Anderson et al., 2009; Bayoumi & El-Fouly,
2010; Choi & Lee, 2012; Gardiner et al., 2017; Jia, Bi, Lindholm, & Wang, 2012; Lin et
al., 2017; Tsay & Hung, 2004); la mayoria de estos estudios han demostrado que el
empoderamiento tiene impacto en la calidad de vida de los pacientes, aunque se
desconoce a ciencia cierta en qué medida influye en el control de la enfermedad y sus
morbilidades. Coexiste, sin embargo, un vacio en el conocimiento sobre la actuacién del
empoderamiento durante la trayectoria de acceso a la atencibn de la ERC,
especificamente de los factores que intervienen como barreras y facilitadores del
mismo. Mas all4, pocos estudios consideran las percepciones de los individuos en el

entendimiento de dicho fenémeno.

En resumen, poco se sabe acerca de los factores que determinan el empoderamiento
durante la trayectoria de acceso a la atencion de la ERC, especificamente se
desconocen sus barreras y facilitadores, por lo que el estudio de uno de los municipios
con mayor prevalencia de ERC vy limitada cobertura de la enfermedad por parte del
sistema de salud mexicano, el Municipio de Hidalgo Michoacan, dar& luz a la pregunta

de investigacion que surge ante el problema:
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Una vez que los individuos perciben una necesidad en salud, ¢qué factores han

facilitado o dificultado el empoderamiento para el acceso a la atencion?
Justificacion

Examinar con el mayor rigor metodolégico posible las percepciones, vivencias y
experiencias de los actores afectados por la ERC, permitirhd conocer las necesidades y
deseos reales de los individuos para asi comprender los factores que intervienen
durante la trayectoria de acceso a la atencion de la enfermedad y los caminos para

intervenir efectivamente en su estado de salud.

Esto generarda nuevas preguntas de investigacion que sentaran las bases para la
construccion de una linea de investigacion mas solida que permita sugerir posibles
intervenciones, programas Yy politicas de salud que mediante un enfoque de

empoderamiento mejoren el acceso a la atencion de la ERC.
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OBJETIVOS E HIPOTESIS

Objetivo General

Explorar la percepcion que tienen los individuos con Enfermedad Renal Cronica acerca
de las barreras y los facilitadores del empoderamiento experimentados desde la
presentacion de las necesidades de atencidn, hasta la utilizacién de la atencién médica

en el Municipio de Hidalgo, Michoacan.
Objetivos Especificos

1. Determinar el nivel de empoderamiento de las personas con ERC pertenecientes al
Municipio de Hidalgo, Michoacéan.

2. Indagar los factores individuales que desde el punto de vista de las personas con
ERC han dificultado el proceso de empoderamiento durante la trayectoria de acceso
a la atencion.

3. Indagar sobre los factores individuales que desde el punto de vista de las personas
con ERC han facilitado el proceso de empoderamiento durante la trayectoria de
acceso a la atencion.

4. Identificar los factores contextuales que han limitado el empoderamiento de las
personas con ERC, durante la trayectoria de acceso a la atencion.

5. Identificar los factores contextuales que han facilitado el empoderamiento de las
personas con ERC, durante la trayectoria de acceso a la atencion.

6. Describir los factores que limitan o facilitan el empoderamiento de las personas con
ERC del Municipio de Hidalgo, Michoacan.

37



Hipotesis y supuestos
Cuantitativa

Cerca de 23%!? de los participantes presentara un nivel elevado de empoderamiento. En
este segmento muestral se observara que el apoyo social es adecuado y que el nivel

educativo y econémico es mas alto.
Cualitativa

El empoderamiento puede ser una herramienta importante durante el proceso de
busqueda y obtencion de la atencién, sin embargo, su presencia esta determinada por
una serie de factores propios del individuo o del contexto que pueden jugar el papel de
barreras y facilitadores. Las barreras individuales frecuentemente estan asociadas a la
gravedad de la enfermedad, el nivel de conocimientos en salud que tiene el individuo y
los sentimientos y pensamientos asociados al diagnostico de la enfermedad, mientras
gue las contextuales estan relacionadas con la falta de oportunidades, principalmente
por un escaso nivel economico, educativo y de aseguramiento en salud. Los
facilitadores individuales en cambio se asocian mas a las fortalezas del individuo y el
desarrollo de capacidades, mientras que el facilitador contextual mas importante es la

red de apoyo social.

1 Mediante el programa “Yo quiero, yo puedo... mejorar mi salud y ejercer mis derechos”, Pick y cols.
(Pick et al., 2007) observaron un incremento maximo del 23% en el empoderamiento positivo de la
poblacién que participé en la fase comunitaria de la intervencién. Se toma como referencia este valor
esperando que por el hecho de ser parte de una asociacion en la cual se brinda educacién, por lo menos
el 23% de los participantes se encuentren empoderados.
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METODO Y PROCEDIMIENTOS

Disefo del estudio

Estudio de disefio mixto, explicativo secuencial (DEXPLIS), en personas de 15 a 85
afios de edad con diagndstico de Enfermedad Renal Cronica Terminal, residentes del
Municipio de Hidalgo, Michoacan, y que aceptaron participar bajo consentimiento
informado. La recoleccion de los datos cualitativos se construyo sobre la base de los
resultados de la fase cuantitativa. EI esquema del modelo se observa a continuacion

(Hernandez-Sampieri, 2014).

cuan - CUAL

Recoleccion de datos Analisis Recoleccion de datos Analisis Interpretacion del
cuantitativos cuantitativo cualitativos cualitativo Analisis completo

Poblacion de estudio

La poblacién objetivo del presente estudio estuvo conformada por personas con
Enfermedad Renal Crénica Terminal (estadio 5), cuyo diagndstico se haya confirmado
por lo menos tres meses previos a la entrevista y estuvieran recibiendo tratamiento
médico ya sea conservador o mediante terapia de reemplazo renal, fuera dialisis

peritoneal, hemodialisis o trasplante.

Una caracteristica fundamental es que habitaran en la cabecera Municipal (Ciudad

Hidalgo) u otras comunidades aledafas pertenecientes al Municipio.
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Contexto

El municipio de Hidalgo (Gobierno Municipal de Hidalgo Michoacan, 2016; Instituto
Nacional para el Federalismo y el Desarrollo Municipal, 2017) es el séptimo mas
poblado y una de las cinco ciudades mas importantes del estado de Michoacan de
Ocampo. Se ubica al noroeste del estado en las coordenadas 19° 42' de latitud norte y
100° 33' de longitud oeste, a una altura de 2,040 metros sobre el nivel del mar. Limita al
norte con Queréndaro, Zinapécuaro y Maravatio, al este con Irimbo, Tuxpan y
Jungapeo, al sur con Tuzantla y Tiquicheo, y al oeste con Tzitzio, Queréndaro,

Indaparapeo y Charo. Su distancia a la capital del Estado es de 104 km.

Tiene una superficie de 1,143.60 km? lo que representa el 1.78% del total del Estado y
su relieve lo conforman el sistema volcanico transversal, la sierra de Mil Cumbres y los
cerros Del Fraile, Azul, San Andrés, Ventero, Guangoche y Blanco. En lo que respecta
a hidrografia, se encuentran los rios Agostitlan, Chaparro, Zarco y Grande, asi como las

presas de Sabaneta, Pucuato y Mata de Pinos.

El municipio cuenta con un clima predominantemente templado con lluvias en verano y
al norte con lluvias todo el afio. Tiene una precipitacion pluvial anual de 1,810.2

milimetros y temperaturas que oscilan de 4.1 a 18. 4° centigrados.

Especies como los coyotes, zorros, zorrillos, tlacuaches, liebres, conejos, mapaches,
armadillos, patos y torcaces habitan los alrededores de la cabecera municipal, en zonas
donde las condiciones geograficas y climaticas favorecen la existencia de pinos,
encinos y oyamel, asi como una superficie no maderable ocupada por matorrales de

distintas especies.

Es posible encontrar yacimientos minerales no metdlicos de caliza, arcilla, arcilla

caolinitica, caolin, sub-bentonita, azufre y tierra fuiler.

Caracteristicas sociodemograficas
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Los datos mas recientes sobre el municipio son del 2010, afio en el cual la poblacién
total fue de 100,938 habitantes residiendo en el municipio, de los cuales 53,298 (52.8%)
eran mujeres. Del total de habitantes en el municipio, 160 (0.14%) hablaban alguna

lengua indigena, siendo las mas frecuentes la mazahua y el purépecha.

En lo que se refiere a nivel educativo entre la poblacion mayor a 15 afios de edad,
8,272 (8.2%) no contaban con escolaridad y 30,944 (30.7%) completaron la primaria o

secundaria.

Las principales actividades econdmicas son el comercio y la agricultura, ademas de ser
una de las industrias madereras mas importantes del pais. Cerca de 42,832 (40.4%)
habitantes se consideran poblacion econémicamente activa, de los cuales 74% (31,597)

son hombres.

En este municipio se observa un alto indice de migracion, tanto dentro como fuera del
pais. Del total de poblacion nacida en el municipio (110,349), 1,045 personas viven en
otra entidad federativa, 2,472 en Estados Unidos y 9 en otros paises. EI mayor

porcentaje de quienes viven en Estados Unidos son hombres (71%).

El indice de desarrollo humano del municipio es de 0.73 (grado de desarrollo humano
medio). De las siete variables que componen el indice, la tasa de alfabetismo es la mas
alta (84.6), seguida por la tasa de asistencia escolar de la poblacion de 6 a 24 afios de
edad que es de 56 y por la tasa de mortalidad infantil de 27.2. El ingreso per capita
anual ajustado a cuentas nacionales (ddlares PPC) es de 4,812, el indice de educacion
0.7504, el de ingreso 0.6466 y el de salud de 0.7921.

Salud

Segun datos de la Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (Instituto Nacional de Salud
Pulblica, 2013) para el 2012, el 26% de la poblacion en Michoacan no contaba con
proteccion en salud, cifra que supera a la nacional por cerca de 5 puntos porcentuales

(21.4%). La mayor proporcion de proteccion en salud en la entidad se dio por el Seguro
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Popular (SP), que cubria a 44.8% de la poblacion (nacional, 38.5%). La cobertura
alcanzada por el SP en el estado representa un incremento significativo con respecto a
la registrada en 2006 (1.4% en 2006 frente a 44.8% en 2012).

Para el municipio de Hidalgo especificamente, el Instituto Nacional para el Federalismo
y el Desarrollo Municipal (Instituto Nacional para el Federalismo y el Desarrollo
Municipal, 2017), reporta que 56,145 habitantes del municipio (55.6% del total) cuentan
con algun tipo de afiliacion a servicios de salud. La institucion con mayor numero de
afiliados en el municipio es el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) con 12,016
derechohabientes mientras que el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
trabajadores del Estado (ISSSTE) provee servicios a un total de 3,960 personas; en

conjunto PEMEX, la Defensa y Marina cuentan con un total de 38,035 afiliados.

En lo que respecta al perfil epidemiologico, especificamente al de enfermedades
cronicas no transmisibles, la principal en el Estado de Michoacan es la hipertension
seguida de la diabetes tipo 2, ambas son factores de riesgo para el desarrollo de ERC
(SUIVE, DGE, & SALUD, 2012). De acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia (INEGI) la diabetes tipo 2 es la segunda causa de muerte en el estado,
mientras que la ERC se posiciona como décimo lugar en mortalidad general y para
hombres, mientras que en mujeres es la causa 9 de mortalidad (Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia, 2011). Anualmente 8.6% de las muertes generales ocurridas
en el estado de Michoacan se atribuyen a la ERC (9.8% de las muertes en mujeres y

7.7% en hombres).

Segun datos del afio 2013, en el estado de Michoacan 4.9% del total de los afios de
vida ajustados por discapacidad (DALYs) son atribuibles a esta enfermedad (5.3% en
mujeres y 4.6% en hombres) mientras que 1.7% de los afios vividos con discapacidad
(1.8% en mujeres y 1.6% en hombres) estuvieron dados por la ERC (Institute for Health
Metrics and Evaluation (IHME), 2015)
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Muy poco se sabe acerca de las principales causas de morbilidad y mortalidad en el
Municipio de Hidalgo, sin embargo, reportes recientes han demostrado que la
prevalencia de ERC va en aumento. En el 2013 un grupo de diputados Federales
solicito a la titular de la Secretaria de Salud Mercedes Juan LOpez, se estableciera “un
programa emergente de atencion a la poblacion del oriente del estado de Michoacan”’,
como respuesta al aumento acelerado de la ERC en la regidn. Esta solicitud respondio
a la prevalencia de ERC en la entidad que en ese afio fue de mas de 5 mil 270 casos,
de los cuales cerca del 20% se encontraban en el Municipio de Hidalgo, lo que ubicaba

a esta localidad como un foco rojo a nivel nacional.

Del total de personas con ERC en la entidad, se ha registrado que tan sélo 3,200
reciben alguna atencion meédica, siendo la hemodidlisis el tratamiento con mayor
demanda. De acuerdo con la Asociacion de Enfermos del Rifidn A.C. establecida en el
municipio de Hidalgo, solo la mitad de personas con ERC se atienden mediante algun
tipo de servicio de salud, mientras que la otra mitad se mantiene sin atenciéon médica o

bien recurriendo a la medicina tradicional.

El incremento en la incidencia de ERC promovidé que en 2014 se abriera una nueva
unidad de hemodialisis, que, segun reportes de las autoridades locales de Salud, tenia

capacidad para atender 18 pacientes por turno.

Asi como en muchos casos, la capacidad real, tanto de esa unidad como del sistema

general destinado a la atencion de la ERC, se desconoce.
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Aproximacién cuantitativa
Diseio

Este componente se fundamento en un disefio transversal exploratorio que constituyé el
preambulo para la aproximacion cualitativa. Para alcanzar los objetivos de este

componente se eligio la encuesta como técnica de recoleccion de datos.

Un cuestionario de datos generales que incluyé variables de interés clinico fue disefiado
ex profeso para los fines del presente estudio. Dado que el objetivo principal de este
componente fue determinar el nivel de empoderamiento de la muestra, se aplico la
Escala de Agencia Personal y Empoderamiento (ESAGE), elaborada y validada en
poblacion mexicana (Pick et al., 2007). Para obtener informacion concreta acerca de
algunos factores contextuales determinantes del empoderamiento, se midié el apoyo
social por medio de la encuesta del “Estudio de Resultados Médicos” (MOS por sus
siglas en inglés) para pacientes con enfermedades cronicas (Campbell, 1986; Londofio-
Arredondo et al., 2012; Martinez-Basurto, Sanchez-Roman, Aguilar-Villalobos,
Rodriguez-Pérez, & Riveros-Rosas, 2014) y la Cohesion y Adaptabilidad Familiar por
medio de la escala FACES Il (Olson, Portner, & Lavee, 1985).

Muestra

Para determinar el tamafio de muestra de este componente se utilizé la formula para

estimacion de una proporcién en una poblacion finita:

n = N zZ2p q
d2 (N-1)+22p q

Donde:
N = 134 (pacientes diagnosticados con ERC en el Municipio).

z2=1.96
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p=0.232
gq=0.77
d?=0.0025

mediante la cual se obtuvo un total de 68 personas con ERC, muestra que fue
alcanzada mediante muestreo aleatoria simple que partié del censo elaborado con los
registros del Hospital Regional de Ciudad Hidalgo y la Asociacion de Enfermos del
Rifién A.C.

La muestra se consiguid dentro de las instalaciones de dichas instancias y se

incluyeron a los participantes que cumplieran con los siguientes criterios:
Criterios de inclusién

e Personas con diagnostico confirmado de ERC.
e Hombres y mujeres de entre 18 y 85 afios de edad.
¢ Recibiendo o no tratamiento de reemplazo.

e Personas con o sin comorbilidad.
Criterios de exclusion

e Pacientes con pérdida total de audicion.
e Pacientes con estados de inconciencia, enfermedades neurolégicas o
psiquiatricas que condicionen la capacidad de respuesta a las

preguntas.

2 Mediante el programa “Yo quiero, yo puedo... mejorar mi salud y ejercer mis derechos”, Pick y cols.
(Pick et al., 2007) observaron un incremento maximo del 23% en el empoderamiento positivo de la
poblacion que participd en la fase comunitaria de la intervencion. Se toma como referencia este valor
esperando que por el hecho de ser parte de una asociacion en la cual se brinda educacion, por lo menos
el 23% de los participantes se encuentren empoderados.
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Criterios de eliminacion

e Pacientes con menos del 70% de respuestas en el test de
empoderamiento (ESAGE).

Recoleccion de datos

Los individuos seleccionados fueron invitados a participar mediante los dirigentes de la
Asociacion dentro de sus instalaciones y por la investigadora principal dentro del

Hospital Regional.

Cada individuo recibio la informacién completa acerca de los objetivos del estudio y las
caracteristicas de su participacion. Se les entrego el formato de consentimiento y se

invitod a firmar la carta de consentimiento informado en caso de aceptar participar.

Las encuestas fueron aplicadas dentro de las instalaciones del Hospital Regional de
Ciudad Hidalgo y de la Asociacion de Enfermos del Rifiéon A.C. En ambos casos se
seleccionaron areas que permitieran estar a solas con los pacientes, respetando su

privacidad. Su aplicacion tomo entre 30 y 45 minutos dependiendo de cada participante.

Los datos sociodemogréficos y del perfil epidemioldgico se obtuvieron mediante una
cédula estructurada para encuesta (Anexo 1) elaborada con base en los objetivos del
presente trabajo y aplicada por un encuestador previamente capacitado. En algunos
casos, fue posible que el familiar que acompafaba al participante contestara esta
seccion de la encuesta, siempre y cuando se tratara de alguien involucrado de manera

directa en su cuidado.

La cohesion familiar, el apoyo social y el nivel de empoderamiento fueron determinados
mediante el MOS (Campbell, 1986; Londofio-Arredondo et al., 2012; Martinez-Basurto
et al., 2014), la escala de Olson, Portner y Lavee (Olson et al., 1985) y la ESAGE de
Pick (Pick et al., 2007) respectivamente (Anexo 2). Estos instrumentos fueron de auto-

aplicacién. En caso de que no le fuera posible contestar al participante, el encuestador
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lo apoyd. Para esta seccion se solicité a los acompafantes dejar al participante solo, de

manera que se sintiera mas comodo contestando.
Plan de analisis

Una vez aplicados los cuestionarios, estos fueron codificados e ingresados a una
mascara de captura previamente disefiada. Se llevd a cabo un “limpiado” de la base de
datos previo al inicio del andlisis estadistico mediante el paquete estadistico STATA
v.14.1.

Objetivo especifico 1. Determinar el nivel de empoderamiento de las personas con

ERC pertenecientes al Municipio de Hidalgo, Michoacan.

Para alcanzar dicho objetivo, los reactivos fraseados en negativo fueron
recodificados para que quedaran en la misma direccion que el resto de los items.
La puntuacién de cada item se sumé para calcular la media y obtener la
puntuacion global para cada individuo; posteriormente se calcularon la media y la

desviacion estandar muestrales.

Objetivo especifico 4. Identificar los factores contextuales que han dificultado el
empoderamiento de las personas con ERC, durante la trayectoria de acceso a la

atencion.

Objetivo especifico 5. Identificar los factores contextuales que han facilitado el
empoderamiento de las personas con ERC, durante la trayectoria de acceso a la

atencion.

Estos objetivos se alcanzaron mediante el analisis de la encuesta. Se realizd
estadistica descriptiva, se calculé media y la desviacion estandar para el caso de
las variables cuantitativas, y frecuencias y porcentajes para el caso de las
variables categoricas. Se realizé analisis de correlacion con los resultados del

nivel de empoderamiento y las escalas de apoyo social y cohesion familiar.
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Aproximacion cualitativa
Diseio

En una segunda fase se recurrié a las técnicas cualitativas con el objeto de profundizar
en algunos de los temas que no se trataron en los cuestionarios. Esta aproximacion
posibilitd el acercamiento a perfiles de informantes muy concretos que aportaron

informacion relevante al proyecto, identificados en la fase cuantitativa.

Este componente fue abordado desde la perspectiva tedrica de la fenomenologia,

escuela de pensamiento filosofico que pone énfasis en la experiencia de las personas.

Para la conduccion del presente estudio fenomenolégico, el foco de atencién se puso
en la experiencia de diferentes individuos en torno a la trayectoria de busqueda de
atencion, lo que permitié explorar las barreras y facilitadores del empoderamiento para

el acceso a la atencion.
Seleccién de participantes

A partir de la muestra estudiada en el componente cuantitativo, se obtuvo una sub

muestra para el componente cualitativo.

La poblacion objetivo fue elegida mediante muestreo intensivo, que se basa en la
premisa de obtencidn de casos excelentes, pero no necesariamente extremos (Tolley,
2006).

Dos perfiles de interés fueron definidos en funcion de la terapia de reemplazo renal que

recibian los participantes:

o Personas con ERC con dialisis peritoneal o hemodialisis.

o Personas con ERC con trasplante renal.

Con respecto al numero minimo de entrevistas que permitirian alcanzar la saturacion
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tedrica, se tomo en consideracion la premisa de Guest et.al. (Guest, Bunce, & Johnson,
2006), que menciona que ‘la saturacion (teorica) ocurre dentro de las primeras doce
entrevistas, a pesar de que los elementos béasicos para los metatemas se presentan
desde las seis entrevistas”. Asi, se consider6 que eran necesarias por lo menos 6

entrevistas por cada perfil de informante.
Los informantes fueron seleccionados de acuerdo a los siguientes criterios:

o Personas con ERC, de entre 18 y 85 afios de edad, que fueran miembros activos
de la Asociacion de Enfermos del Rifidén A.C., ubicada en Ciudad Hidalgo,
Michoacan.

o Personas con algun tipo de reemplazo renal.

o Personas con cualquier tipo de comorbilidad.

o Personas que asistieran por lo menos una vez al mes a la asociacion.
Recoleccion de datos

La investigadora principal contacté de manera personal a los individuos seleccionados
como casos excelentes, pero no extremos. En los casos en los que la investigadora no
pudo establecer contacto directo, se recurrio al apoyo de los dirigentes de la Asociacion
de Enfermos Renales. Las personas que accedieron participar en esta segunda etapa
eligieron una fecha que se acomodd a sus actividades diarias, solicitando que

consideraran invertir entre 1.5 y 2 horas para la entrevista.

Los datos fueron recolectados a lo largo de dos semanas por la investigadora principal
y una investigadora asociada, ambas participantes en la primera fase y capacitadas
previamente en torno a los objetivos de investigacion. Las entrevistas se llevaron a
cabo dentro de las instalaciones de la asociacion, en una oficina que permitio la

confidencialidad absoluta.

Previo al inicio de la entrevista, se explico a los participantes los objetivos de esa fase

del estudio, las caracteristicas de su participacion, el derecho que tenian de no
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contestar si no se sentian coémodos ante ciertos temas y la confidencialidad que se
guardaria ante su informacién. Se solicitd autorizacion para audio grabar las
entrevistas, requiriendo que una vez que iniciara la grabacion reiteraran su

consentimiento.

Las entrevistas fueron orientadas por una guia tematica para entrevista semi
estructurada (Anexo 3). Adicionalmente se utilizé un diario de campo que asistié a la
recoleccion de datos y que permitid6 plasmar observaciones, ideas, pensamientos,

sentimientos, experiencias y percepciones de las investigadoras.

Al final del dia de trabajo, las investigadoras se reunieron fuera de las instalaciones de
la Asociacion para escuchar las audiograbaciones, complementar o modificar las guias
de ser necesario e intercambiar puntos de vista acerca de las actividades realizadas

hasta el momento.
Criterios de rigor

Con el objetivo de garantizar la calidad de los resultados extraidos en la aproximacion
cualitativa, se establecieron criterios de rigor para las diferentes etapas de dicho

componente.

Estos criterios fueron establecidos considerando lo establecido previamente por
diversos autores (Castillo & Vasquez, 2003; Cohen & Crabtree, 2008; Lincoln, 1995;
Morse, Barret, Mayan, Olson, & Spiers, 2002; Richards, 2002; Sandelowski, 1986,
1993) y fueron sistematizados por etapa y por los procedimientos para alcanzarlos,

como se observa en el cuadro 2.
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Cuadro 2. Criterios de rigor.

Criterios Procedimientos

Credibilidad * Observacion continua y prolongada del problema.

Valor de la verdad/autenticidad * Triangulacién

Transferibilidad * Descripcion detallada del contexto y de los participantes.
Aplicabilidad * Recogida exhaustiva de los datos.

Consistencia * Triangulacién.

Dependencia/replicabilidad * Descripcion detallada del proceso de recogida, anélisis e

interpretacion de los datos.
» Reflexividad del investigador.

Confirmabilidad o reflexividad * Transcripciones textuales de las entrevistas.
Neutralidad/objetividad * Contrastacion de los resultados con la literatura
existente.

* Revisidon de hallazgos por otros investigadores.
* Identificacién y descripcién de limitaciones y alcances
del investigador.

Relevancia * Configuracion de nuevos planteamientos tedricos o
conceptuales.

* Correspondencia entre la justificacion y los resultados
obtenidos.

Adecuacidn tedrico-epistemioldgica |+ Contrastacion de la pregunta con los métodos.
* Ajustes de disefio.

Elaboracion propia.

Analisis de datos

Las entrevistas fueron transcritas textualmente en un procesador de textos. La

informacion se organizé con el apoyo de matrices de datos.

La informacién se analiz6 de acuerdo con los lineamientos del andlisis cualitativo de
contenido, aproximacion empirica, de analisis metodolégicamente controlado de textos
al interior de sus contextos de comunicacion, siguiendo reglas analiticas de contenido y

modelos paso a paso, sin cuantificacion de por medio (Céaceres, 2003):

1. Desarrollo de un preandlisis. Organizacion de la informacion, mediante el cual
se colectd el cuerpo de contenido, se formularon guias para el trabajo de andlisis
y definieron indicadores que dieron cuenta de los temas presentes en el material

analizado.
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2. Definicién de unidades de analisis. Las unidades de andlisis representan los
segmentos del contenido de los mensajes que fueron caracterizados e
individualizados para posteriormente categorizarlos, relacionarlos y establecer
inferencias a partir de estos. Para fines del presente trabajo se seleccionaron
conjuntos de palabras no delimitadas de manera explicita sino a través de su
significado, esto es, los temas como unidades de analisis. Dicha eleccion
respondié a que estos son mas adecuados para analizar los significados y las
relaciones entre ellos.

3. Determinacion del sistema de codificacion. Mediante este paso se
establecieron las reglas para la codificacion. Dichas reglas se abrieron a
modificacion a medida en que el material fue procesado. La principal
caracteristica de este paso es que se trata de un proceso libre e inductivo, que
comenzd desde los datos para definir reglas para su clasificaciéon y posterior
codificacion, proceso llamado codificacion abierta. Una vez que los datos fueron
segmentados y agrupados conforme a las reglas de analisis, se brindé un
identificador o cédigo, gracias al cual se etiquetd cada segmento de informacion.

4. Desarrollo de categorias. Debido a que el presente trabajo tiene un fin meramente
descriptivo, se eligieron como categorias los cédigos previamente seleccionados, a
diferencia de que para este paso se conceptualizaron en términos de mayor amplitud.

5. Integracion de los hallazgos. Este paso implicé un esfuerzo reflexivo y critico mediante
el cual se descubrieron lazos y causas, que fueron interpretados posteriormente e
integrados en las discusiones. Para fines del presente estudio, no todas las categorias
fueron integradas entre si en una sola interpretacion, sino que fueron interpretadas de

manera individual con el objetivo de mejorar la comprensién del conjunto de datos.

En funcidén de su complejidad, el nivel al que se llegé en los procedimientos de analisis
del material cualitativo fue el de las formulaciones matriciales. En el anexo 4 se puede

observar un ejemplo de dichas matrices.
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Mediante el andlisis de los datos cualitativos fue posible alcanzar los objetivos

especificos:

Objetivo especifico 2. Indagar los factores individuales que desde el punto de
vista de las personas con ERC han dificultado el proceso de empoderamiento

durante la trayectoria de acceso a la atencion.

Objetivo especifico 3. Indagar sobre los factores individuales que desde el
punto de vista de las personas con ERC han facilitado el proceso de

empoderamiento durante la trayectoria de acceso a la atencion.

Objetivo especifico 4. Identificar los factores contextuales que han limitado el
empoderamiento de las personas con ERC, durante la trayectoria de acceso a la

atencion.

Objetivo especifico 5. Identificar los factores contextuales que han facilitado el
empoderamiento de las personas con ERC, durante la trayectoria de acceso a la

atencion.

Objetivo especifico 6. Establecer los factores que limitan o facilitan el

empoderamiento de las personas con ERC del Municipio de Hidalgo, Michoacan.
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Integracion de los componentes

La informacion de ambas aproximaciones se analizd por separado y se comparo e

integré en la discusion.

Una vez analizados los datos de ambas aproximaciones de manera independiente,

estos fueron integrados mediante un proceso de triangulacién de métodos.

La triangulacion es el proceso de combinacion de distintas técnicas de indagacion para
lograr hallazgos que contribuyan al desarrollo del conocimiento en un determinado
campo de estudio. La triangulacion se realiza para comparar datos, contrastar
diferentes perspectivas, comparar teorias, contextos, instrumentos o métodos de forma
diacronica o sincronica (Arias, 2000; Donolo, 2009; Okuda & Gémez, 2005).

Dicho proceso es también llamado convergencia metodologica, método mudltiple y
validacion convergente. Una de las caracteristicas de la triangulacion es que se
consideran a los métodos cualitativos y cuantitativos, no como campos rivales, si no
complementarios. La efectividad de los diferentes tipos de triangulacién se basa en la
premisa de que las debilidades de cada método individual van a ser compensadas por

la fortaleza del otro.

Para fines del presente trabajo, se llevdé a cabo una triangulacion mdaltiple, pues se
utilizo la triangulacién de métodos (entre métodos secuencial) y la de datos (de persona

agregada).

La triangulacién entre métodos se utilizd para alcanzar el objetivo general del trabajo.
Esta fue producida desde la recoleccion de datos, y se consolidd en la integracion de
los mismos en la discusién de los resultados. Este proceso permitio validar los

hallazgos de ambas aproximaciones.

Adicionalmente se llevé a cabo triangulacién de datos de persona agregado con el
objetivo de integrar, comparar y complementar la informacion proveniente de los

diferentes participantes.
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CONCEPTOS O VARIABLES PROMISORIAS

Atencion de la Enfermedad: Entendido como acceso, que es la capacidad de los individuos para buscar y obtener

atencion (Frenk, 1985), definicion integrada al modelo de acceso a la atencion centrado en el paciente (Levesque et

al., 2013), que incluye variables propias del individuo y su contexto, y del sistema de salud.

Disponibilidad y
adaptabilidad de
los servicios a
las condiciones
del cliente

Variables Conceptualizacién Areas de exploracién

Accesibilidad Se relaciona con el hecho de Capacidad de identificar los servicios de salud a los que es posible acceder.
que las personas que enfrentan | Incluir informacién acerca de las caracteristicas de los servicios que pueden
necesidades de salud puedan mejorar la accesibilidad, como los mecanismos de transparencia, los
identificar los servicios mecanismos de informacion sobre servicios de salud y la existencia de
existentes, que estos se pueden | pruebas de escrutinio a nivel poblacional.
alcanzar y tener un impacto en e Informacion obtenida mediante indagaciéon cualitativa por medio de
la salud del individuo. entrevista.

Aceptabilidad Se relaciona con los factores Valores personales, las normas, la cultura y el género.

culturales y sociales que
determinan la posibilidad que
tienen las personas de aceptar
los aspectos de los servicios y

juzgarlos convenientes.

Referente a la existencia fisica
de los servicios y la posibilidad
de acceder a estos.

« |Informacién cualitativa obtenida mediante entrevista.
e Informaciéon cuantitativa a través de encuesta.
o Afiliaciéon: Si/no; tipo de institucién/programa.

o Religiéon: Catdlica u otra.

Afiliacion, localizaciéon geografica, alojamiento necesario, horarios de servicio,
sistemas de admision y citas.

e Informacion cualitativa obtenida mediante entrevista.

e Informacién cuantitativa a través de encuesta.

o Afiliacién: Si/no; tipo de institucién/programa.
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Variables

Conceptualizacion

Areas de exploracion

Asequibilidad

Oportunidad en

los servicios

Capacidad para
percibir las
necesidades en

salud.

Refleja la capacidad econémica
de los individuos para gastar
recursos y tiempo para utilizar
los servicios de salud.

Denota el ajuste que hay entre
los servicios y las necesidades
de los clientes, las
oportunidades en el proceso, la
cantidad de cuidados invertidos
para la evaluacion de las
necesidades y la determinacion

del tratamiento.

Refiere la facultad para
identificar condiciones que

requieren atencion.

Costos directos, costos indirectos, costos de oportunidad.
[0 Informacion obtenida mediante indagacion cualitativa por medio de
entrevista.

Calidad técnica e interpersonal, adecuacién de los servicios a las necesidades
percibidas y reales, la calidad de los mismos, coordinacién y continuidad de
los servicios.
[J Informacion obtenida mediante indagacion cualitativa por medio de
entrevista.

Conocimientos y creencias en salud, confianza en los servicios existentes.
[0 Informacién cualitativa obtenida mediante entrevista.
[1 Informacion cuantitativa a través de encuesta.
o Lugar donde se le brinda informacion; frecuencia con la que se
brinda; la informacion le ayuda a comprender la ERC.

o Historia de ERC en la familia.
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Variables

Conceptualizaciéon

Areas de exploracioén

Capacidad para
buscar atencion

médica.

Capacidad para
lograr acceso a

la atencion.

Referente a la autonomiay la
capacidad de elegir buscar

atencion.

Relacionado con la pertenencia
de trasporte y servicios que
permitan a los individuos
acceder fisicamente a los

servicios de salud.

Valores personales y sociales, cultura, género, autonomia.
[ Informacion cualitativa obtenida mediante entrevista.
[ Informacion cuantitativa a través de encuesta.

o Religion.

Entornos de vida, transporte, movilidad fisica, apoyo social.

71 Informacion cualitativa obtenida mediante entrevista.

0 Informacion cuantitativa a través de la Encuesta MOS para pacientes
con enfermedades crénicas (Campbell, 1986; Londofio-Arredondo et
al.,, 2012; Martinez-Basurto, Sanchez-Roman, Aguilar-Villalobos,
Rodriguez-Pérez, & Riveros-Rosas, 2014).

Apoyo escaso: <57 puntos.

Falta de apoyo emocional: < 24

Falta de interaccién social positiva: < 9 puntos.
Falta de apoyo instrumental: < 12

Falta de apoyo afectivo: < 9 puntos
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Variables

Conceptualizacion

Areas de exploraciéon

Capacidad de
pago.

Capacidad de

compromiso

Describe la capacidad para
generar recursos econémicos
para pagar los servicios de
salud sin generar gasto

catastrofico.

Describe la capacidad del
individuo para participar y
comprometerse en el proceso
de toma de decisiones sobre el
tratamiento y otros aspectos
importantes sobre la

enfermedad.

Ingresos, bienes, capital social, aseguramiento en salud.
[1 Informacién cualitativa obtenida mediante entrevista.
[1 Informacién cuantitativa a través del indice de nivel socioeconémico
de la AMAI (AMAI, 2017), que clasifica a los hogares en siete niveles,
dependiendo de considerando siete posesiones del hogar y la

escolaridad del jefe de familia o persona que mas aporta al gasto.

Nivel E Hasta 60 puntos
Nivel D Entre 61y 101

Nivel D+ Entre 102 y 156
Nivel C Entre 157 y 191
Nivel C+  Entre 192y 241

Nivel A/B  Entre 242 y mas

Disponibilidad de informacion, actitudes y actividades que reflejan adherencia
y apoyo de cuidadores una vez que se logro la utilizacion de servicios, y nivel
de empoderamiento actual.
00 Informacion cualitativa obtenida mediante entrevista.
[1 Informacion cuantitativa a través de la escala de agencia personal y
empoderamiento (Pick et al., 2007).
Puntuacién a partir de la escala Likert; a mayor puntuacion, mayor el

nivel de empoderamiento.
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Empoderamiento individual: Proceso mediante el cual el individuo gana dominio sobre los asuntos que le

preocupan.

Variables

Conceptualizaciéon

Areas de exploracion

Autoeficacia

Control percibido

Referente a la forma en la que

las personas usan  sus
destrezas analiticas para influir

en su situacion.

Implica la apreciacién que tiene
el individuo sobre su capacidad

para ejercer control.

Expectativas sobre la atencion de los servicios de salud y de sus resultados,
asi como sobre sus capacidades para desempefiar acciones necesarias que
le permitan obtener los resultados deseados.
[0 Informacion cualitativa obtenida mediante entrevista.
[0 Informacién cuantitativa a través de la escala de agencia personal y
empoderamiento (Pick et al., 2007).
o Puntuacion a partir de la escala Likert; a mayor puntuacion,

mayor el nivel de autoeficacia.

Acciones para tener el control durante la trayectoria de busqueda de atencién,
percepcion acerca de los factores que influyen en la sucesion de los
acontecimientos relacionados con la trayectoria de busqueda de atencién.
00 Informacion cualitativa obtenida mediante entrevista.
[ Informacion cuantitativa a través de la (Pick et al., 2007).
o Puntuacion a partir de la escala Likert; a mayor puntuacion,

mayor el nivel de control percibido.

59




Variables Conceptualizacion Areas de exploracién

Interaccion Se refiere alaformaen la que el | Habilidad para desarrollar un analisis critico (Conocimiento y entendimiento
sujeto entiende e interactua con | de acciones comunitarias con respecto a la ERC, politicas de salud y recursos
su contexto. destinados a la ERC); habilidades de gestion y solucién de problemas;
capacidad de ayudar a otros durante la trayectoria de la enfermedad.

[1 Informacion obtenida mediante indagacién cualitativa por medio de

entrevista.

Comportamiento | Dominio o influencia de las | Acciones emprendidas tras identificar una necesidad de atencién médica.

circunstancias que acontecen [1 Informacion obtenida mediante indagacién cualitativa por medio de
en un contexto especifico. entrevista.
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Barreras del empoderamiento para la atencion de la ERC

Variable

Conceptualizacion

Areas de exploracion

Barreras individuales

Barreras contextuales

Relativo a los factores
intrinsecos que
obstaculizan o impiden,

total o parcialmente, el
acceso a la atenciéon
médica.

Relativo a los factores
extrinsecos que
obstaculizan o impiden,

total o parcialmente, el
acceso a la atencién
médica.

Presencia de enfermedades y discapacidades; tiempo con ellas y el grado de
las mismas.
[0 Informacién cualitativa obtenida mediante entrevista.
[ Informacion cuantitativa a través de encuesta.
o Sexo: Mujer u hombre.
o [Edad: Afos cumplidos al momento de la encuesta.
o Antecedentes personales patoldgicos.

o Desconocimiento de la enfermedad.

Discriminacién durante la trayectoria de busqueda de atencion; diferencias
entre la ideologia, la cultura y las capacidades del personal de salud;
inequidad en el acceso a la informacion; dificultades determinadas por el
ambiente; pobreza.
O Informacion cualitativa obtenida mediante entrevista.
O Informacion cuantitativa a través de encuesta.
o Estado civil: Soltero, casado, viudo, divorciado, union libre.

o Lugar de origen: Lugar de nacimiento.
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Facilitadores del empoderamiento para la atencion de la ERC

Variable

Conceptualizacion

Areas de exploracién

Facilitadores

individuales

Facilitadores

contextuales

Relativo a los factores
intrinsecos que
posibilitan, total o]
parcialmente, el acceso

a la atencién médica.

Relativo a los factores
extrinsecos que
posibilitan, total o]
parcialmente, el acceso

a la atencion médica.

Conocimientos, competencias, habilidades y experiencias, asi como valores y creencias
en torno a la enfermedad y el acceso a los servicios de salud.

[ Informacion cualitativa obtenida mediante entrevista.

[J Informacion cuantitativa a través de encuesta.

o Religién: catdlica u otra.

Diseminacion de informacion acerca de la enfermedad y los servicios de salud; presencia
de redes de apoyo; existencia de modelos o guias comunitarios; existencia de recursos
materiales y financieros, o posibilidad de conseguirlos.
00 Informacion cualitativa obtenida mediante entrevista.
00 Informacion cuantitativa a través de:
o Antecedentes familiares de ERC.
o Existencia de una red sélida de profesionales de la salud que lo atienden.
o Otorgamiento de informacion.
o Encuesta MOS para pacientes con enfermedades crénicas (Campbell,
1986; Londofio-Arredondo et al., 2012; Martinez-Basurto et al., 2014).
0 Apoyo escaso: <57 puntos.
0 Falta de apoyo emocional: < 24
[ Falta de interaccidén social positiva: < 9 puntos.

[0 Falta de apoyo instrumental: <12
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o

0

Falta de apoyo afectivo: < 9 puntos

Escala FACES Ill (Olson, Portner, & Lavee, 1985).

0 Cohesion: Suma de items nones.

U
U
U

No relacionada: 10 a 34 puntos.
Semirrelacionada: 35 a 40 puntos.

Relacionada: 41 a 45 puntos.

[ Aglutinada: 46 a 50 puntos.

0 Adaptabilidad: Suma de items pares.

O

O
0
U

Rigida: 10 a 19 puntos.
Estructurada: 20 a 24 puntos.
Flexible: 25 a 28 puntos.
Cadtica: 29 a 50 puntos.
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CONSIDERACIONES ETICAS

El protocolo cont6 con la aprobacion de la Comision de Investigacion de la Facultad de
Medicina de la Universidad Nacional Autonoma de México (UNAM), Dictamen

143/2014. Las consideraciones éticas del proyecto se enlistan a continuacion:

e Procedimiento. Se realizaron preguntas relacionadas con la ERC, el grado de
empoderamiento y los factores que han facilitado y dificultado su presencia
durante la trayectoria de busqueda de atencion de la enfermedad.

e Beneficios. Los entrevistados no estuvieron directamente beneficiados por la
participacidon en este estudio, sin embargo, se espera que la experiencia y
narrativas de los participantes sirvan para establecer propuestas que contribuyan
a mejorar el empoderamiento como herramienta para facilitar el acceso a la

atencion.

e Pago. No hubo ningun tipo de remuneracion para los participantes del proyecto.

e Costos. La participacion en el proyecto no implic6 ningun costo para los
informantes.

e Consentimiento informado. La participacion fue libre y voluntaria. Se solicito
consentimiento informado previo al levantamiento de la encuesta (Anexo 5) y
consentimiento verbal antes de iniciar las entrevistas (Anexo 6). Se garantizo
confidencialidad a todos los participantes en cuanto al manejo de la informacion
obtenida, la informacién solo fue manejada por la investigadora principal.

e Consentimiento de audio grabacion. La informacion proveniente de las
entrevistas fue audio grabada para posteriormente transcribirla y hacer el analisis
de los datos cualitativos. A los participantes se les solicitdé su autorizacion para
ser audio grabados previo a la entrevista (Anexo 6). Para cualquier informacion
posterior, se le entregé al informante una tarjeta con el contacto del investigador
responsable del proyecto ante la facultad de medicina (Anexo 7).

¢ Riesgo. No existe riesgo asociado con el desarrollo del proyecto.
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CAPITULO Ill. RESULTADOS

Dada la naturaleza del presente estudio y conforme a lo planeado en la metodologia,
los resultados se presentan en dos apartados y se integran en la seccion de

discusiones y conclusiones.

El primer apartado corresponde a la aproximacién cuantitativa. Abre con una breve
descripcién contextual, obtenida de bases de datos oficiales, principalmente paginas de
gobierno. Posteriormente se presenta una breve descripcion de la muestra estudiada,

informacion que se amplia en el articulo generado a partir de dicha aproximacion.

En el segundo apartado, correspondiente a la aproximacion cualitativa, se describen
brevemente las caracteristicas del contexto en el que se realizé el estudio. Cabe
destacar que esta descripcion se realiza con base en la observacion directa llevada a
cabo durante la estancia en la Asociacion y el Hospital Regional, y a lo largo de las
entrevistas con los informantes. Una segunda fuente de obtencién de dicha informacion
fueron las platicas informales que se mantuvieron con los dirigentes de la asociacion y

algunos prestadores de servicios de salud.

Posteriormente se presenta la informacidbn que caracteriza a cada uno de los
participantes en el estudio y que fue obtenida mediante las entrevistas semi

estructuradas.

De acuerdo con los lineamientos del analisis cualitativo de contenido, los resultados del
anadlisis de las entrevistas semi estructuradas con personas con Enfermedad Renal
Crbnica se ordenaron por temas de interés, es decir, se presentan los resultados
correspondientes a empoderamiento, a acceso a la atencién médica y los relacionados

con las barreras y facilitadores, en ese orden de intereés.
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Aproximacién cuantitativa

Contexto

Para el 2010, la poblacion total registrada en el Municipio de Hidalgo, Michoacan, fue
de 100,938, de los cuales 53,298 (52.8%) eran mujeres. En lo que se refiere a nivel
educativo entre la poblacién mayor a 15 afios de edad, 8,272 (8.2%) no contaban con
escolaridad y 30,944 (30.7%) completaron la primaria 0 secundaria. Las principales
actividades econdémicas son el comercio y la agricultura, ademas de ser una de las

industrias madereras mas importantes del pais.

El indice de desarrollo humano del municipio es de 0.73 (grado de desarrollo humano
medio). De las siete variables que componen el indice, la tasa de alfabetismo es la mas
alta (84.6), seguida por la tasa de asistencia escolar de la poblacion de 6 a 24 afios de
edad que es de 56 y por la tasa de mortalidad infantil de 27.2. El ingreso per céapita
anual ajustado a cuentas nacionales (délares PPC) es de 4,812, el indice de educacion
0.7504, el de ingreso 0.6466 y el de salud de 0.7921.

Enfermedad Renal Croénica

Tras un largo trabajo por parte de un colectivo de familiares de personas con ERC que
solicitaron reiteradamente a las autoridades Municipales en Salud se atendiera este
creciente problema, se estimé que la prevalencia de ERC en el Municipio de Hidalgo
fue de 1054 casos, lo que ubicaba a esta localidad como un foco rojo a nivel nacional.
Dada esta evidencia y la creciente preocupacion e insistencia de la poblacién, en el
2013 un grupo de diputados Federales solicitd a la titular de la Secretaria de Salud
Mercedes Juan LOpez, se estableciera “un programa emergente de atencion a la
poblacién del oriente del estado de Michoacan”, lo que ha llevado a las autoridades
locales y nacionales y a varios grupos de investigacion, de servicios de salud y
educativos intervenir en la medida de lo posible para disminuir el impacto de dicha

enfermedad en la poblacién.
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De acuerdo con la Asociacion de Enfermos del Rifién A.C. establecida en el municipio
de Hidalgo, sélo la mitad de personas con ERC se atienden mediante algun tipo de
servicio de salud, mientras que la otra mitad se mantiene sin atencion meédica o bien

recurriendo a la medicina tradicional.

El incremento en la incidencia de ERC promovié que en 2014 se abriera una nueva
unidad de hemodialisis, que, segun reportes de las autoridades locales de Salud, tenia

capacidad para atender 18 pacientes por turno.
Resultados

Los resultados de este componente fueron publicados en la Revista Panamericana de
Salud Publica en el afio 2017 (Carrillo-Vega, Pelcastre-Villafuerte, Salinas-Escudero,
Duran-Arenas, & Lopez-Cervantes, 2017). El articulo completo se presenta en el anexo
8.

El objetivo de este articulo fue reportar el nivel de empoderamiento y las caracteristicas
del apoyo social de los individuos con ERC que habitan en el Municipio de Hidalgo,
Michoacén. Un total de 69 personas con ERC, de los cuales 57% fueron hombres y
cuya mediana de edad fue 36 afios (intervalo de confianza de 95%, 26.9-47.1),

participaron en el estudio.

Entre los resultados mas importantes se encuentra que cerca de 90% de la muestra
cuenta con apoyo social suficiente mientras que 40% de los participantes pertenece a
familias semirrelacionadas o relacionadas. El puntaje de empoderamiento global fue de
117.5£14.3; el empoderamiento comunitario fue mas alto en el grupo de mayor edad
(p<0.05). La interaccion social positiva es el componente del apoyo social que

correlaciona con mayor fuerza con el nivel de empoderamiento (r = 0.333; p<0.01).
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Aproximacion cualitativa

Contexto

Un total de trece informantes compartieron la experiencia vivida durante la trayectoria
de busqueda de atencion; siete son mujeres. Todos son originarios del Estado de
Michoacan y viven en la cabecera Municipal de Hidalgo y sus alrededores. Todos son
miembros activos de la Asociacion para Enfermos Renales. En la tabla 1 se observa la
descripcion de las caracteristicas sociodemogréaficas y las relacionados con la
enfermedad de cada uno de los informantes que participaron en las entrevistas semi

estructuradas.
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Tabla 1. Datos sociodemograficos y relacionados con la enfermedad.
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El cddigo con mayor informaciéon fue el de interaccion, seguido por los codigos
autoeficacia y factores contextuales que afectan el empoderamiento, tanto barreras
como facilitadores. Poca informacion pudo extraerse de accesibilidad y comportamiento,
sin embargo, la informacion obtenida a lo largo de las entrevistas permitio generar un

panorama general acerca de estos dos temas.

En esta seccion de resultados, la informacion extraida acerca de barreras y
facilitadores, tanto individuales como contextuales, se integraron a lo largo del reporte

de los cédigos de acceso a la atencion.
Trayectoria de busqueda y obtencién de la atencion

Las trayectorias de busqueda de atencion fueron muy similares en todos los
participantes, sin embargo, se observaron sutiles diferencias entre el grupo de
trasplante y el conformado por los individuos con didlisis peritoneal y hemodialisis,
determinadas principalmente por el alfabetismo en salud y los mecanismos de

interaccion.

A pesar de estas diferencias, la trayectoria se puede resumir de la siguiente manera.
Tras la aparicion de signos y sintomas asociados a la enfermedad, generalmente de
intensidad moderada a severa, todos los individuos toman la decision de pedir ayuda a
su red de apoyo, principalmente la familiar. Debido a la gravedad del cuadro, la familia
toma la decision del servicio de salud al que acudiran; la mayoria decide la atencion
privada y en los casos de aparente menor gravedad, acuden a los servicios de la
secretaria de salud. El acceso se logra principalmente en autos particulares y el pago
de los servicios se realiza con fondos reunidos por la familia o conocidos cercanos. Tras
el primer contacto con los servicios privados, lo comin es que acudan a los servicios
del sector publico dado el alto costo que la atencion privada implica. Todos se enfrentan
con un diagnéstico dificil de comprender; aquellos cuyo estado fisico aun no los lleva a
la inconsciencia, logran saber de lo que se trata mas no lo entienden en su totalidad,

pues los médicos explican en un lenguaje técnico y nada sencillo, de lo que se trata la
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situacion; la mayoria de pacientes y sus familiares no advierten sus implicaciones.
Quienes llegaron en un estado de inconsciencia y mas graves, son llevados al quiréfano
directamente, previa autorizacion del familiar. La decision sobre el tipo de terapia de
reemplazo renal en la mayoria de los casos es tomada por el médico. Se ejecutan los
procedimientos para iniciar la terapia de reemplazo. El individuo que no supo que
sucedié después de llegar al hospital despierta con objetos extrafios en su cuerpo,
piensa que pronto se los van a quitar. Aquel que recibi6 la ininteligible explicacion del
médico sabe que su vida va a cambiar para siempre. Inicia asi una nueva etapa, en la

gue cada una de sus acciones repercutira directamente en su bienestar.
Empoderamiento

La informacion rescatada sobre los componentes del empoderamiento, es decir, la
autoeficacia, el control percibido, la interaccidbn y el comportamiento, permitieron
observar que en el momento de la entrevista el nivel de empoderamiento era bajo en
todos los informantes, principalmente en los que tienen didlisis peritoneal y
hemodialisis. Esta informacion se considera un indicador indirecto del nivel de

empoderamiento individual durante la etapa de busqueda de la atencion.

Esta dificultad para medir el empoderamiento durante procesos pasados, se pudo
superar gracias a los testimonios de los informantes, los cuales permitieron constatar
gue la red de apoyo es la que desarrolla ciertas caracteristicas del empoderamiento

durante la trayectoria de busqueda de atencion;

“Ah.... Pus hicieron firmar a mi papa para que me pudieran operar. Y me dijieron que
necesitaban, este, no sé cuanto dinero para hacerme esa operacion porque es, era muy
cara segun le dijieron a mi papay que me tenian que internar y todo eso y mi papé fue a
pedir unos papeles ahi a la presidencia para que me pudieran atender, porque me
dijieron gue no me podian atender si no dejaba una cuarta parte del dinero y se movi6 a
hacer unos tramites, para llevar unos papeles ahi en Morelia, en la secretaria de salud,

para que me pudieran atender”.
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Hombre, 36 arfios.

Las caracteristicas generales de los componentes del empoderamiento al momento de
la entrevista, se describen en esta seccion, pero se amplian en los cdédigos
correspondientes al proceso de busqueda de atencion. Esto debido a que, dependiendo
de las necesidades en momentos determinados, los individuos desarrollan capacidades
gue les ayudan a alcanzar sus objetivos. De esta manera puede observarse presencia
de autoeficacia durante momentos especificos, pero ésta no necesariamente viene

acomparfada de mecanismos efectivos de interaccion, por ejemplo.
Autoeficacia

De acuerdo con la literatura médica, la uremia es un sindrome que se caracteriza por
dificultad para concentrarse, somnolencia e insomnio; a mayor gravedad se presentan
pérdida de la memoria y errores de juicio. Esta situacion es referida por la mayoria de
los informantes, quienes expresan que dada esta alteracion, la capacidad para exigir
derechos y tomar decisiones es limitada y est4 delegada a la red de apoyo que los

acomparfia durante la trayectoria de busqueda de atencion.

“Porque cuando me diagnosticaron yo no sabia qué era la enfermedad. Mi familia
pensaba que era un empacho o algo asi y ya cuando me dijeron que tenia que ocupar
didlisis, personas me decian que no, que fuéramos con digamos con chamanes asi y
con personas que ayudaban hacer limpias y todo eso para curarme del cuerpo. Mi
suegro me llevd hasta Zacatecas, que alla existia una persona que ayudaba a la gente,
gue curaba con hierbas y todo eso, para curar a la gente. Cuando llegamos me
sorprendi, porque el brujo [dijo] que segun me iba a curar, me dijo todo lo que me dijo el
doctor, que mis rifiones estaban muy chiquitos, pero que él ya no podia hacer nada
porgque ya tenia puesto unas mangueritas que me pusieron para didlisis, que si se pudo
hacer algo pero que ya no podia hacer nada por las cosas que me habian puesto y asi
acudimos a muchas partes a ver de qué se trataba esto, porque no sabiamos nada de la

enfermedad...”

Hombre, 36 afios.
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Control percibido

Los informantes dificilmente pueden definir lo que significa el concepto “control”. La
mayor parte, lo define en torno a la enfermedad, es decir, el dominio de la enfermedad
por medio de la adherencia al tratamiento y la disciplina en términos de dieta y factores
del estilo de vida. A pesar de que se orientd al informante para definir el concepto con
respecto a su experiencia de vida en general, hacerlo en torno a la enfermedad refleja
gue ésta rige sus vidas. Entre los mas jovenes, parece ser que la definicion se desvia
ligeramente a aspectos generales, lo que refleja un mayor nivel de conciencia

determinado por el nivel educativo y un mayor acceso a informacion;

“Tomar el control, bueno para mi, es tomar una decision, llevar tu tus cosas ordenadas y
tener ordenado todo para [que] no, te equivoques en algo y también, no sé sobre tu

enfermedad, tener una informacioéon”.
Hombre, 18 afios.

Llama la atencion que los informantes perciben que algunos de los acontecimientos
ocurridos en torno a la enfermedad, dependen en gran medida de las acciones que

otros desempefian, haciendo énfasis en la red de apoyo familiar;

“O sea, de la asociacion, el esfuerzo de la familia, el esfuerzo de amigos también, son

mucho a veces...”

Hombre,23 afos

Por otra parte, la intervenciéon de Dios u otros seres supremos es percibida como
determinante de su condicion actual, sea ésta buena o mala; en este sentido, no se
identifica que los individuos consideren su situacion como un castigo divino, pero si

aceptan la voluntad de su Dios.

“...me quedé, asi como que, no es cierto, pero dices, bueno, hay que confiar en Dios.

Viene todavia la gracia de Dios. Dios te dejé aqui por algo”.
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Hombre, 33 arfios.
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Interaccion

Todos los informantes brindaron cuenta sobre los mecanismos mediante los cuales
buscan informacion relacionada con la enfermedad y sus cuidados, sus fuentes de
informacion y el tipo de informacion obtenida. Mediante dichos testimonios se

identificaron dos fuentes principales de informacion:

e Fuentes formales, entendidas como aquellas que producen y transmiten informacion
basada en la evidencia cientifica, por lo que es generalmente considerada estable y

confiable.

Personal de salud: Con respecto a estas fuentes, el médico es un profesionista

importante, considerado para la mayoria la autoridad con respecto a la enfermedad.

“Pues de los doctores, porque son los que saben mas que uno y son los que te pueden
dar mas orientacion y te pueden ayudar, y te pueden curar digamos, en el sentido de
gue te pueden tener como, ¢,co6mo se podria decir?, pues curado digamos, por un tiempo

porque por el medicamento o por tu mismo, tu misma, este, forma de cuidarte o cosas

733

asi”.
Muijer, 25 afios.

Incluso existen informantes que se han involucrado méas con el personal médico con el

objetivo de entender mejor su enfermedad;

"Tuve la fortuna de estar en una charla de cirujanos y este y ahi pues hablan de todo,
me invitdé un cirujano, un médico cirujano, de aqui de ciudad Hidalgo que estuvo ahi en
casa de la cultura y pues ahi me enteré pues de, de muchas cosas saqué adelante unas

dudas".
Hombre, 33 afos.

A pesar de tener los conocimientos técnicos, se observa que los médicos también

proveen informacién equivocada a los individuos, sobre todo con respecto a la alta
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prevalencia de enfermedad renal cronica y su etiologia en la region. Algunos
informantes reportan que los médicos les han comentado que el agua y los compuestos
en esta, principalmente la presencia de azufre, son los factores que determinan la

enfermedad en la region;

“En el [hospital] Civil, habia un doctor que tenia un amigo que estaba investigando y que
ya tenia los resultados de lo que estaba causando esto [la ERC] y que tuvo un accidente
y se perdieron documentos y todo y dijo [el médico tratante] -yo creo que es el agua-.
Por eso él [el médico tratante] me comentaba que lo mas probable que era el agua, pero

no es seguro porque pues él tenia toda la investigacion”.

Hombre, 27 afos.

e Fuentes informales, consideradas aquellas que no suelen estar sustentadas por
ningun tipo de evidencia cientifica, y cuyos contenidos se producen y transmiten de
forma més directa, rapida y participativa. La informacién que trasmiten es mas
efimera y esta basada en la experiencia. Se consideran también aquellas que

recaban informacién de diferentes fuentes y cuya veracidad no ha sido confirmada.

Conocidos y familiares con ERC. Esta es una fuente de informacion fundamental, de la
gue se valen los individuos para tomar decisiones importantes, desde la busqueda de la
atencibn médica hasta la elecciébn de la terapia de reemplazo, otras opciones de

tratamiento y otras decisiones en salud;

“Hay que ir al doctor o llamarle o preguntarle a alguien que esté trasplantado y decirle

que si no ha tenido la misma situacion’.
Mujer, 24 afos.

Miembros de la asociacion para enfermos renales. A pesar de que los miembros de la
mesa directiva y el personal administrativo de la asociacion no cuentan con preparacion

formal, fungen como fuentes de informacién importantes. Su experiencia personal o por
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medio de sus familiares con enfermedad renal les han proporcionado herramientas que

trasmiten a sus compafieros en la asociacion;

“A mi me toco que yo tenia gripa y como me acababa de trasplantar, yo tenia tres meses
no me podian dar cualquier medicamento e ir al seguro pues me iban a mandar a
Morelia. Entonces vinimos aqui y estuve platicando por ejemplo con “E” que es la que ya
tiene mas tiempo aqui y me dijo: -no, pues a mi me dan este medicamento y esto-. Me lo
tomé y ya después fui a Guadalajara porque estamos yendo cada mes. Me faltaban
poquitos dias, como tres dias, entonces me empecé a tomar el medicamento y ya
cuando fui a Guadalajara a la consulta me dijo el doctor: -Esta bien el medicamento
como te lo estds tomando-, y me volvid a recetar el mismo medicamento para el
tratamiento completo, o sea de esa manera yo pienso que es de la mejor manera que se
puede ayudar uno porque como aqui no hay especialista y luego si toma otro

medicamento uno que le puede hacer dafio es pior”.

Hombre, 27 afios.

Internet. Esta es una fuente de informacion que se menciona por los informantes mas

jovenes y con mayor nivel educativo y econémico;

"Bueno en si, este, pues nosotros hemos investigado, me he metido a internet a checar
en paginas, he visto videos tanto de cédmo se hace un cambio de catéter tanto en

yugular, en el estbmago, cdmo haces un trasplante de rifidén".

Hombre, 33 afos.

En lo que se refiere a la percepcion de los informantes acerca de los conocimientos de
otros individuos y la comunidad en torno a la enfermedad renal, la informacion es muy

variada.

Los participantes mas jovenes consideran que la comunidad ignora el tema y su
relevancia. Algunos informantes identifican que esta ignorancia esta determinada por la

falta de compromiso de algunos sectores, aunque no saben expresar cuales son éstos;
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“Muy poco conocimiento de la enfermedad, a veces ya se enteran de -¢oye tu estas
enfermo del riidn?-, si, y te preguntan: -¢;qué es exactamente la enfermedad?-. Te
preguntan para conocer, porque no saben qué es la enfermedad renal ni cémo prevenir
algo de la enfermedad renal, o sea si tU le preguntas a alguien oye dime que ¢,sabes de
la enfermedad?, -pues que ya no te sirven los rifiones-, es todo lo que te saben decir, a
lo mejor porque lo han escuchado en algun lado, a lo mejor porque les suena el tipo de
la pregunta ¢no?. Pero asi que te sepan decir exactamente, no te sabrian decir, hay

poca informacién de la enfermedad”.

Hombre, 23 afios.

El resto de los informantes juzga el conocimiento sobre la enfermedad con base en las
muestras de rechazo, menosprecio y poca solidaridad mostradas por parte de la
sociedad. Este juicio se hace mas con base en un factor emocional, por la poca

empatia y sensibilidad en torno a la desgracia;

“Lo que pasa es que tuve pelea con mi hermana la mayor que ella me decia que me
muriera, que porgue yo tenia que estar casada y no estar enferma y no estar con mi
papa, entonces, este, era ignorante... mi hermana, porque ella no sabia lo que habia
pasado. Ella lleg6 del norte y ella decia: -¢ Como que estas enferma?. Estabas casada,
ya separada de la familia, vienes aqui a la casa y ya estas enferma. Muérete-. Asi me
dijo. Entonces (...) ahorita ya entendio (...)... Dice: -“G” perdéname, porque yo no sabia-
. Siempre pasa eso, que a veces la gente ignorante te lastima y pa’ peor es tu familia,

Zpor qué?, porque no sabia lo que pasaba’.
Mujer, 27 afios.

A pesar de que la comunidad desconoce la enfermedad renal, todos los informantes
reconocen que hay varios saberes populares con respecto a la causa de la misma. El
principal es el que atribuye la causa a los materiales presentes en el agua; otros
comentan que la incidencia de la enfermedad incrementé cuando llegd una planta

termoeléctrica al municipio;
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“iNooo! Todo mundo sefiorita. Que esa agua tiene mucho azufre, que muchos dicen que
la hervian para tomarla. Pero segun después se va asentando abajo una cosa blanca o
amarillosa que es el azufre, entonces que asi se nos hacian dafio en el rifibn y por eso.
El yerno que tengo en Morelia, trabajaba en comision, aca en los azufres y si dijo: -si

tiene azufre-".
Mujer, 75 afios.

Con referencia a las acciones sociales y comunitarias, la mayoria de informantes
identifica a la asociacion de enfermos renales como un cuerpo promotor de apoyo

emocional, informacional e instrumental;

“Apoyo hacia uno mismo, como digamos que te apoyaran, asi como que te dijeran, -ay
tl no te preocupes, ti vas a salir adelante-, cosas asi. (...) El apoyo cuando me
trasplanten, ese si es un gran apoyo (...) pues te dan un apoyo econdémico y td,
digamos, lo puedes ocupar para, simplemente es un mes el que tiene que estar uno para
gue te operen y me toc6 en Guadalajara, entonces pues con ese dinero se puede
simplemente ocupar para, simplemente, la pension digamos, de ahi de dénde te vas a
guedar, la comida, para algin medicamento porque nos pedian medicamento fuera del
hospital y pues estaba caro, entonces si es un gran apoyo, y desde antes nos han

apoyado”.
Muijer, 25 afios.

Algunos informantes resefian que la asociacion les ayudé a realizar todos los tramites
necesarios para obtener seguro social y comentan el papel jugado por el presidente y el
principal benefactor de la asociacion durante la gestion y construccion de la unidad de

hemodidlisis dentro del hospital regional localizado en el municipio;

“El hospital que esta ahorita ya en funcion... se perdié ese apoyo del gobierno, entonces
lo que se hizo del hospital fue algo que se gestion6 por parte de otras personas que no
tienen nada que ver con el gobierno, en este caso por mencionar a una persona, el

presidente de la asociacion y ofra persona que nos ha ayudado que es don “RM”, que
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nos ha ayudado mucho, mucho a lo que es gestionar por decir el hospital, a lo que es

este, a conseguir apoyo para la asociacion”.

Hombre, 23 afios.

Por otra parte, los informantes dificilmente identifican si existen actividades a nivel
comunitario, independientemente de las organizadas por la asociacion, en favor de las
personas con la enfermedad. No se reconocen tampoco las acciones ejercidas por el
sector salud u otras instancias y aungque se reporta que es necesario brindar mas

informacion, no identifican de qué actor o actores es esta responsabilidad;

“Mas informacioén porque hay personas que no tienen informacion de la enfermedad,
desconocen si ¢qué es eso? Todavia, aunque hay muchos aqui, hay muchas personas
que no saben... No, desde que yo me acuerde, no. Casi nunca hablaban... ni tampoco
como ahorita que van a la escuela y les dicen que esta esta enfermedad. No, yo cuando

iba no”.
Mujer, 24 afios.

Pasando al tema de consciencia politica, en general se observa que los informantes se
marginan de la vida politica nacional y local, hay casos que reportan no poseer los
conocimientos ni el interés en adquirirlos. Este desinterés, identificado por la mayoria de
los informantes, esta determinado por el mal papel jugado por los gobernantes y los
candidatos, quienes no se han interesado por resolver el problema que aqueja a este

segmento poblacional;

“Yo de esas cosas no sé o a lo mejor si sé, pero no me importa, porque hay tantisimas
promesas que nos hicieron aqui en la asociacién y una que otra promesa ya no nos
dieron, entonces yo de eso no sé, yo no voy a votar ¢,por qué?, porque a fin de cuentas

guedan los que pagan pa” quedarse, entonces yo no, de esas cosas no, no sé”.

Mujer, 23 afos.

81



En este sentido, la mayoria de los informantes percibe que el gobierno no cumple su
funcién como deberia, ni con respecto a la enfermedad, ni respecto a otros temas que
pueden ser de interés comun y afectan la vida de la comunidad. Dicha critica se realiza
con base en juicios de valor, debido a que existe poco conocimiento y analisis critico de
las obligaciones de este sector. De hecho, se refiere que la principal participacion del
gobierno debe centrarse en la provision de dinero para que los individuos atiendan sus

necesidades en salud;

"Apoyarte en medicamentos y tal vez apoyarte para transportarte y asi no tener muchos

gastos"
Hombre, 18 afos.

Pocos informantes comentan que es necesario que el gobierno actlde para proporcionar
seguridad social a todos los pacientes con enfermedad renal crénica y para construir

mas servicios de salud y de mejor calidad;

“Si, se tendria que trabajar en ese aspecto, mas por la cuestibn que esta, la zona
oriente, es un foco rojo de insuficiencia renal. Ciudad Hidalgo, Maravatio, Zinapécuaro,
de San Pedro, son focos rojos de insuficiencia renal, si se deberia de trabajar. No tener
dos nefrologos sino tener mas, tener un area exclusivamente para nefrologia, para
problema renal y ver la manera de que la gente que no tienen servicio social (seguridad
social), ya sea IMSS, ISSSTE, programas sociales, como seguro popular, ver la manera
de cémo integrarlos, de cémo darles esa atencién, de como, aunque estén dando una
cuota de 50 o 100 pesos, ajustar ese cobro para dar el servicio, ¢por qué? porque

desgraciadamente mucha gente pus queda en... queda en la plancha...”.
Hombre, 33 afios.

En lo que se refiere a las acciones de otro tipo de actores, algunos individuos narran
gue existen instituciones que han emprendido labores para indagar las causas de la
enfermedad en el Municipio; entre ellas se encuentra la UNAM. Se sabe que ha habido

otros grupos que han realizado investigaciones, sin embargo, los resultados de su
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trabajo se han entregado a las autoridades del Municipio, quienes nunca hicieron llegar

la informacion ni a la comunidad, ni a la asociacion o las personas que estan enfermas;

“El presidente que estuvo antes hicieron una investigacion y segun le entregaron los
resultados a él, pero él nunca dio resultados nunca nada. (...) una sobrina de mi mama
es maestra en una escuela, en una prepa y también hicieron estudios. Ellos fueron a
recolectar pruebas de tierra, de agua y todo eso y nunca les entregaron tampoco los
estudios, o0 sea lo que hay aqui es que nunca han entregado estudios, nunca nos han

entregado resultados’.
Hombre, 27 afios.

Con respecto a la participacion de los informantes en actividades comunitarias en pro
de otros pacientes, se observa poco interés en ello, pues se reporta que las actividades
se realizan en beneficio propio, sin que trasciendan a otros individuos. Pocos
informantes reportan un involucramiento real con las actividades de la asociacion que
generan bien colectivo, por ejemplo, con los eventos para generar fondos. Los
participantes con trasplantes son quienes mas se comprometen con este tipo de

actividades.

A pesar de este poco involucramiento, la intencion de ayudar a otras personas con
enfermedad renal es una constante. En la mayoria de casos dicho deseo se convierte
en apoyo emocional o informacional al compartir su experiencia con personas que
estan en una situacion similar o incluso peor de la que ellos viven. En ocasiones este
apoyo se convierte en un punto clave para la toma de decisiones de otros individuos, lo
gue lleva a proponer que el empoderamiento en ese momento y situacién especifica es

alcanzado, pues impacta en otros;

“Si me tocaba a veces dar terapias en el hospital cuando estaba internado que entraban

chavos, me llamaban enfermeras -oye, que fulano de tal, le van a poner catéter- ya me
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levantaba de mi cama y me iba a platicar con ellos y al rato ya tenian, este, el catéter o,

este, o fue cuando ya tenian el trasplante”.

Hombre, 33 afios.

Aunque existe el deseo de brindar apoyo instrumental en algunos casos, la situacion
econdmica precaria impide que estos deseos se culminen. A pesar de ello, los
informantes identifican que existen mecanismos mediante los cuales pueden brindar

apoyo sin que esto les genere a ellos problemas econémicos;

“Mas que nada ayudarlos moralmente (...) yo creo que mas que nada es eso en lo que
los puedes apoyar moralmente, porque a veces, aunque uno quisiera ayudarlos
econdmicamente, a veces no se puede porque estamos en las mismas situaciones, y
este pues mas que nada moralmente eso es en lo que los puedes ayudar (...). A veces
cuando a mi me sobraba algin medicamento, yo no venia y lo vendia, yo venia y la
regalaba, les decia —miren, aqui esta para alguien que le sirva- o incluso con los mismos

enfermos, -oye ¢ que estas ocupando este medicamento?, mira te lo regalo-".
Hombre, 23 afios.

Entre las personas con trasplante renal, es comin escuchar que existen grupos de
pacientes de diferentes regiones de la republica, que estan en contacto por medio de
chats telefénicos, e intercambian principalmente medicamentos. En el grupo de dialisis
es frecuente escuchar que intercambian bolsas para los recambios, mientras que en

aquellos con hemodialisis el objetivo es obtener eritropoyetina,

“Tengo pues contactos en Morelia tengo un grupo de pacientes con trasplante, nos
mensajeamos y va nos ponemos de acuerdo -¢quién tiene tal medicamento?, ¢ quién
tiene tal?, ya, yo voy tal dia a Morelia, ah pus ahi nos vemos y ahi te lo doy del que yo,
del que yo tenga-. Afortunadamente no, afortunadamente no, no me ha faltado, las otras

veces que me ha faltado pues siempre, pues les echo un grito a ellos”.

Hombre, 33 afios.
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Independientemente del tipo de apoyo que logren brindar, este tipo de acciones los
hacen valorar de lo que ellos gozan, pues en ocasiones se han topado con personas en
condiciones de salud, econdémicas, emocionales y contextuales, mas precarias. Por otra
parte, el hecho de dar palabras de animo impacta de manera positiva en ellos, les
brindan satisfaccion sabiendo que pueden generar un cambio, por minimo que este
parezca, pues refieren que han observado que esas palabras de apoyo representan
algo importante para quienes los escuchan. Adicionalmente, los informantes estan
conscientes de que el hecho de regalar el medicamento asegura que, en un futuro
cuando les haga falta medicamento u otro insumo, saben que contard con el apoyo de
otros individuos a los que ayudaron previamente. Esta consciencia no es plena en todos
los informantes, se expresa principalmente por los informantes mas jévenes,
especificamente por quienes tienen trasplante renal y cuyas condiciones generales se

consideran mas favorecedoras.
Comportamiento

El componente de comportamiento esta limitado por el nivel urémico. La mayoria de los
informantes coinciden en que la primera accion que llevan a cabo tras identificar la
necesidad de salud es poner en aviso a su familiar, quien emprende el resto de

acciones para alcanzar el objetivo de acceder a la atencion de la enfermedad.
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Acceso ala atencién

Capacidad para percibir las necesidades de salud y accesibilidad.

Entre ocho entrevistados, los sintomas que son percibidos y que inician el proceso de
busqueda de atencibn son edema, pérdida de apetito, cansancio, malestar
generalizado, nauseas, mareo, vomito, dolor abdominal, pérdida de la consciencia que
llega al desmayo y dolor de cabeza. Exceptuando a dos informantes, la mayoria reporta

no haber notado nada antes de la presencia de estos sintomas.

En el informante con diagnostico confirmado de diabetes, en un primer cuadro se
identifican sintomas propios de la enfermedad de base que indican un estado de
descontrol y puede generar consecuencias severas. Estos son pérdida de la vista,
adormecimiento de miembros pélvicos y toracicos, edema y poliuria; tiempo después de
sSu presentacion, se suman los sintomas asociados a la uremia. En el caso del
informante en quien la causa de la ERC no es una enfermedad crénica ni congénita, la
presencia de hematuria, miccion dificil, dolorosa e incompleta son identificados como

necesidades que deben ser atendidas.

En solo cinco casos, la necesidad de salud no se manifiesta a partir de sintomas
asociados a uremia, por tanto, la ERC no se detecta en condiciones que comprometen
la vida del individuo, por lo que la necesidad de salud no se percibe como una

emergencia.

En lo referente a accesibilidad, se logré identificar que los individuos poseen poca o
nula informacion acerca de los servicios de salud a los que pueden acceder. No se
identifican mecanismos de transparencia o informacién destinados a orientar a la
poblacion sobre los servicios de salud, sin embargo, se identificé que se han llevado a
cabo jornadas de escrutinio dirigidas a personas que tienen factores de riesgo,
incluyendo antecedentes familiares de la enfermedad y diagnéstico de enfermedades

cronicas como diabetes e hipertension. Esto ha generado disgusto entre la poblacion
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gue no tiene estos antecedentes, pues consideran que todos tienen derecho a ser
estudiados, sobretodo la gente mas joven, independientemente de no tener estos

factores de riesgo y considerando que la enfermedad es muy comuan entre ellos;

“Una vez hubo una reunién en la casa de la cultura y hay un doctor que es, este no sé
como se llama, pero él hizo una investigacion y decia que eran puros personas de la
tercera edad y diabéticos y hasta mi papa se... discuti6 con él y hasta se andaban
peleando porgue yo apunto las personas y son mas jovenes que personas de la tercera

edad, pero pues nada mas se quedo asi”.
Hombre, 27 afios.

A pesar de este descontento, se observa que este tipo de actividades de escrutinio

tienen impacto en la poblacion;

“Fue en el hospital civil, hay un doctor que vino a hacer estudios aqui, nos invité a todos
los familiares que tuviéramos ya antecedente de renal a hacernos estudios vinimos toda

la familia y ahi fue dénde sali6 detectado que tenia insuficiencia renal”
Hombre, 23 afios.
Capacidad de busqueday aceptabilidad

Es la red de apoyo, principalmente la familiar, que toma las decisiones una vez que el
individuo identifica las necesidades de salud. Esto debido a que la gravedad del cuadro
impide a los individuos tomar decisiones, no soOlo por una cuestion de falta de
informacion y limitada autonomia, sino porque las condiciones fisicas determinadas por
la uremia los mantienen en un estado grave que limita las funciones cognitivas. Ante

este panorama, la familia toma la iniciativa en el proceso de busqueda de atencion;

“Me sentia yo muy mal, muy cansada, todo dolor de cabeza, vomito, todo eso. Entonces

el papa de mis hijas me dijo -vamos al doctor porque te ves mal y no es gripa, ni tos-. Me
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llevé... con mis papas, me llevé a un, a un hospital por decir, caro, porque no sabian,
estaba hinchada como una vaca de eso ya habia pasado tiempo y llegué al hospital de

la mujer...”
Mujer, 27 afos.

Las decisiones que la familia toma con respecto a los servicios a los cuales recurrir,
estan fundamentadas en experiencias previas; la aceptabilidad asi, esta determinada
por la empatia que el médico y el resto del personal de salud establecieron con los
individuos en situaciones previas; en este sentido, la calidez de la relacién es primordial
para tenerles “fe”. Un aspecto que determina la decision de llevar a los informantes a
ciertos establecimientos es la experiencia con el personal administrativo de los servicios
de salud, pues generalmente en el sector publico se enfrentan a tramites burocraticos

gue son empeorados por la ausencia de calidez en la atencién médica.

Sumado a los factores del trato humano, aspectos como la poca higiene dentro de los
servicios publicos y la falta de recursos e infraestructura determinan en gran medida la

aceptabilidad de los individuos hacia los servicios de salud publicos;

“Mmm... si porque en el privado pus es una cosa mas limpia y aca en el seguro pus si
esta limpio pues, pero no hay mas higiene, como que no ponen, pues mucha atencion y

en el privado pus si”.
Mujer, 23 afios.

Ante los servicios de salud publicos que no brindan atencién con calidad técnica y
humana, los familiares de los informantes buscan como primera opcién a los
prestadores de servicios privados. Los servicios de urgencias generalmente son
proporcionados en estos locales, sin embargo, los costos que esto conlleva obligan a
los familiares a iniciar de nueva cuenta la blusqueda de la atencién en servicios
publicos, en ocasiones aconsejados por los médicos que atendieron a los informantes

en el ambito privado;
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"Me hizo unos estudios, ya me dijo que me cambiaran de hospital, que me cobraba muy
caro las didlisis. Me cambiaron del hospital y en el hospital general me lo diagnosticaron

otra vez y me mandaron a Morelia, ahi me operaron”.

Mujer, 21 afios.

En aquellos casos en los que la enfermedad se detecta mediante pruebas de cribado,
examen de rutina u otra situacion que previene cuadros graves y hace referencia a
personas con mas informacién, conciencia y autonomia, el proceso de busqueda de
atencion de la ERC se da en un contexto mas planificado, en el que la orientacién de

los médicos con quienes se establece un primer contacto es fundamental;

“Aqui el médico familiar, mediante un estudio de ultrasonido y un estudio de sangre y de
ahi pues ya después pasé con un especialista aqui, también en Ciudad Hidalgo y pues

me lo terminaron de confirmar en Morelia, el nefrélogo que me estuvo atendiendo (en el
IMSS)”.

Hombre, 33 afios.

Cuando existen antecedentes de enfermedad renal en la familia, la conciencia sobre el
tema agiliza mas el proceso de busqueda, pues estos individuos cuentan con mayor
informacion acerca de los servicios existentes, sus ventajas y desventajas, sobre todo

en el aspecto econémico.

Entre algunos informantes la capacidad para buscar atenciéon se ve limitada por la
creencia de que con remedios caseros o acudiendo a alternativas como medicina

tradicional, el malestar de ese momento se va a quitar.
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Capacidad para lograr acceso y disponibilidad y adaptabilidad de los servicios a

las condiciones del cliente

En algunos casos los servicios de urgencias son proporcionados en Ciudad Hidalgo, ya
sea con médicos privados o en el servicio de salud publico mas cercano al hogar del
individuo. Una vez que son atendidos, la mayoria de los informantes reporta que deben
continuar la atencion en otros servicios de salud publicos que tengan servicio de
nefrologia, es decir, a los hospitales de segundo o tercer nivel de seguridad social o a
hospitales generales de la secretaria de salud. Para ello, los informantes y sus familias

tuvieron que viajar entre dos y tres horas, dependiendo de la localidad en la que viven.

La mayor parte de los informantes refiere que un elemento indispensable para lograr el
acceso a los servicios de salud es la existencia de transporte. A pesar de que las
condiciones econdémicas de los informantes son bajas, varios de ellos cuentan con
automoavil propio, que si bien no esta en las mejores condiciones, los coloca en una

situacion mas favorecedora en comparacion con aquellos que no tienen auto propio.

En algunos casos existe la consciencia de que viajar en autobuUs presupone un riesgo
por la gravedad del cuadro, sin embargo, tienen que hacer uso de este medio porque
no tienen disponible otra opcién. Otros casos reconocen este riesgo y buscan la manera
de acceder a los servicios de salud mediante otro transporte generalmente de algun

familiar o conocido.

En todos los casos, sea en auto 0 autobus, los informantes reportan que llegaron a los
servicios acompafiados por su red de apoyo mas cercana. En el caso de los
informantes mas jovenes, los acompafiantes mas frecuentes son los padres, en
ocasiones los hermanos; para los informantes de mayor edad, los acompafiantes mas
frecuentes son las parejas, acompafados en ocasiones por hijos, hermanos o

yernos/nueras;
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“..yo creo que sin él yo hubiera muerto. Mi esposo, mi esposo ha sido el tnico [apoyo]”.
Muijer, 75 afios.

Al llegar a los centros de atencion, la recepcién en el servicio de urgencias es mas agil
gue la admision por consulta externa. Esta Ultima via requiere hojas de envio y otros

documentos, tramites burocraticos que suelen complicar el panorama del paciente.
Capacidad de pago y asequibilidad

Frente al cuadro agudo o grave de la enfermedad, se reportan cinco mecanismos

principales para acceder a la atencion:

1. Afiliaciébn como trabajadores, ya sea que realmente trabajen o que solamente les
ayuden a darse de alta.

Pago voluntario del Seguro Social.

Afiliacion como beneficiarios (hijos y conyugas).

Inscripcién al seguro popular.

o~ w0 DN

Pago en servicios privados.

A pesar de que logren beneficiarse de la seguridad social o de algun tipo de programa

publico, la ERC es sumamente cara. En palabras de uno de los informantes:

“...como le digo la enfermedad siempre se detecta en fase terminal y de veces la gente
no tiene el recurso para salir adelante. Un trasplante [en] una clinica particular es arriba
de 300000 pesos de puro trasplante. Una hemodialisis son 1400 o 1000 pesos por muy
barata. Bolsas de dialisis una caja anda en unos 800 pesos y hay que hacerse tres,
cuatro cambios al dia o conseguir simplemente una maquina para hacerse didlisis en la

noche es cara”.
Hombre, 33 afos.

Sumado al desembolso de dinero, la pérdida de dias laborales, la inversién de tiempo y

esfuerzo, incrementan el costo de la enfermedad. Todos estos factores producen que el
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informante recurrentemente haya pensado en la muerte como una salida para dejar de

ser una carga econdémica para su familia;

“Como le comento, mi mama es madre soltera, entonces yo veia que habia mas
problemas para conseguir dinero, las deudas de mi mama aumentaban. Es cuando uno
ya dice -ya, yo creo gque la mejor solucién para que se acaben los problemas
econdmicamente, en enfermedades, pues muriéndome-, uno piensa luego (,) luego en

morirse para el momento quitarse la desesperacion”.

Hombre, 23 afos.

Estos pensamientos son frecuentes, pues en la mayoria de los casos el costo que
genera la atencion tras lograr el acceso lo cubre la familia. Comunmente se reporta que
el dinero se junta entre la familia mas cercana, principalmente padres, hijos y hermanos.
En algunos casos se menciona a tios y primos. En varias ocasiones se hace referencia
a que piden prestado con conocidos, en otros casos son los patrones quienes les
prestan. Algunos de los informantes expresan, que aun en la actualidad, no saben de
gué manera consiguieron en ese momento dinero sus familiares o de qué manera

cubrieron ese gasto;

“Pues mi papa siempre me ayudbé mucho. Se iba a Morelia y lo conseguia; bueno no sé
bien ni cobmo lo conseguia ¢ verdad?. Pero pediamos ayuda, ayuda a la gente asi para
gue nos apoyaran. Aqui en Ciudad Hidalgo, en las calles. Mi hermana hacia unos botes
como alcancias para ponerlos en cada tienda y asi la gente pudiera donar lo que podiay

asi tuvimos que salir adelante”.

Hombre, 36 afos.

Diversos informantes hacen referencia a mecanismos por los cuales ellos y sus familias
han conseguido recursos econdmicos destinados a medicamentos, insumos para la
dialisis o para el pago de la hemodidlisis. A pesar de no ser mecanismos propios de la
trayectoria de acceso a la atencion de la enfermedad renal, habla de la existencia de

mecanismos de autoeficacia, interaccion y comportamiento propios del
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empoderamiento. Estos mecanismos no sélo son desarrollados por el individuo con la
enfermedad, en algunos casos los principales actores empoderados son los miembros

de su red de apoyo;

“Haciamos asi rifas, o ahi en el pueblo donde vive mi mama hicieron un baile para juntar
dinero para poderme hacer las hemodidlisis o comprar la inyeccion que me pedian para
el bebé. El amigo que nos consigui6 esta ayuda, él es que realmente andaba para alla y

para... él y pus Don "G" y "E" eran los que me ayudaban”.
Mujer, 23 afos.

Cabe mencionar, que, a pesar de no estar relacionado de manera directa con el cédigo,
los informantes mencionaron que en el municipio existen establecimientos dedicados a
la venta de medicamentos que abusan de la necesidad de las personas con

enfermedad renal, elevando los costos de medicamentos e insumos para la dialisis.
Capacidad de compromiso y servicios oportunos

Una vez que se logré el acceso a la atencion, la participacion del informante en el
proceso de toma de decisiones al momento de elegir la terapia de reemplazo, se torna
un asunto complejo. Por una parte, la dificultad que presenta el individuo para asimilar
la enfermedad rapido y adecuadamente, ya sea por el estado urémico o por los

sentimientos generados al recibir el diagnostico;

"Yo tuve que asimilar la enfermedad en menos de un mes, no me di ni la oportunidad de
decidir qué me va a pasar. Lo tuve que asimilar de trancazo, si me dio miedo la verdad,

pero dije —bueno, ya estoy ahi, ni modo de echarme pa’ atras-".
Hombre, 33 afios.

En segundo lugar, se encuentra la cantidad y calidad de la informacién sobre las
caracteristicas de las diferentes opciones de terapia de reemplazo renal, sus ventajas y

desventajas, lo cual esta asociado al estado de salud del individuo, la capacidad técnica
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y el nivel de compromiso del médico con sus pacientes. Sumado a ello se encuentra el
nivel de entendimiento por parte del individuo, determinado por el estado fisico, el nivel
educativo y el alfabetismo en salud. En este sentido, se ubican informantes que
expresan haber recibido poca informacion por parte del médico que los atendio, incluso

hay informantes que expresan no haberla recibido;

“Ahi me lo diagnosticaron me dijeron que no tenia otra opcion. El doctor “G” si me dijo:
-tienes tres salidas, una dejarte morir, otra dializarte, otra hemodializarte. Hay tres
caminos que tienes que escoger yo soy directo con la gente pa’ que sepas-. Nos dijo
tienes tres caminos, pero nunca nos explicé -t0 vas a vivir con esto de agua, la

hemodialisis es por aqui asi, te van a lavar-. No.”
Hombre, 42 afios.

Esta carencia de informacién no sélo la tiene el paciente cuyo nivel urémico lo coloca
en un estado fisico de inconsciencia, sino también su familiar, a quién el personal de

salud excluye de la toma de decisiones.

Existen testimonios en cambio, que permiten ver que los médicos les proporcionaron la
informacién necesaria e intentaron tomar en cuenta sus deseos y necesidades, pero
dado su estado fisico o por no poner atencion porque no les interesaba o tenian
sentimientos confusos, no quisieron formar parte de la decision y prefirieron dejarla en
manos del médico. Dos de los elementos que se relacionan estrechamente con la auto-
exclusion de la toma de decisiones son el bajo alfabetismo en salud y la creencia sobre

la enfermedad renal como un padecimiento pasajero y cuyo tratamiento es temporal;

“De principio no, de principio no, porque yo pensé que era.... pus que era algo que se
iba a pasar porgue me dijieron que me iban a poner algo para ya estar bien y ya dije pus
yO creo que me van a poner esto y ya después me lo van a quitar. Pero ya pasando el
tiempo me empezaron a explicar ellos, yo les preguntaba que si me iban a quitar esto,
dijo que mientras no encontrara alguien que me donara un riidn que tenia que tenerlo

siempre. Ellos me explicaban, ellos si se tomaban su tiempo en explicarme, pero como
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le digo, yo no ponia atencion a las cosas [...] cuando me dio la enfermedad esa, pus, me

daba a mi igual’.

Hombre, 27 afios.

Un elemento final es la negacion de la enfermedad, lo que lleva a los individuos a
buscar segundas opiniones, lo cual en ocasiones genera mas impacto, tanto a nivel

fisico como econdmico;

“Pues mire, anduvimos con tantos doctores por ahi. Cuando fuimos al hospital regional -
no pues hay que dializarla-, y no, que digo: -ino, dializar no!-. Nos salimos de ahi y si

entramos al [Hospital] Fatima, no... ahi me sacaron hasta los sesos por 24 horas”.
Mujer, 75 afos.

Por lo general la toma de decisiones con respecto a la terapia de reemplazo final es un
proceso conferido al médico. La mayoria de los informantes juzga la decision tomada
por éste como correcta, pues terminantemente consideran a este personal como los
anicos que poseen los conocimientos, por lo que se les considera una autoridad con el
derecho y la capacidad de tomar las decisiones por ellos. Pocos juzgan de incorrecta su

exclusién de una de las decisiones mas importantes de sus vidas.

Algunos testimonios reflejan que las decisiones se toman sobre la base de los seres

que aman,

“Me dijieron que me iban a sacar a mi bebé y pus yo realmente no quise, me les escapé
del hospital y ya me hicieron firmar una responsiva que yo me hacia responsable si algo
me pasaba. De ahi pus me mandaron a Morelia a poner el catéter y ya me pusieron

hemodialisis embarazada’.

Mujer, 23 afios.
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Este tipo de decisiones se reporta principalmente por las mujeres mas jévenes, quienes

tienen hijos o relaciones de pareja por las que estan dispuestas a poner en riesgo su

salud;

“Un médico del hospital de la mujer, que esta alla en Morelia, me dijo que me atendiera
que porque yo tenia problema renal, pero... mi esposo, mmm.. el que era mi esposo no
me dijo nada o sea asi se quedd y ya pasé un poquito mas de tiempoy ya fue de

emergencia que me tenian que hospitalizar que porque si no me iba a morir”.

Muijer, 27 afios.

Se observa que el inicio oportuno de los tratamientos estd condicionado a la

autorizacion de los esposos, situacion establecida por algunos servicios de salud y que

pone en riesgo la propia vida de la mujer;

“No me pudieron operar porque él llegé y me dejé, estaba mal yo. El mismo doctor lo
mando traer porque no dejaban que mis papas firmaran porqgue se supone que yo ya era
sefiora. Lo trajieron: -tiene que firmar para que de la autorizacion de que yo me pueda

poner el catéter-. £/ dijo que si...”.

Mujer, 27 afos.

Existen testimonios que reflejan que la trayectoria de busqueda de atencidn no es un

proceso constante en el que todas las fases se finalicen o culminen con la toma de

decisiones compartida. Algunos informantes declaran haber llegado a la fase de

diagnostico oportuno, sin embargo, su decision fue no atenderse en ese momento;

“Entonces fui a ver al Doctor “G” y me estuvo chequeando. Y ya me dijo: -¢Sabes qué
amigo?, si no te cuidas en un afo te vas a dializar-. Todavia él me dijo y yo
sinceramente lo ignoré, me dio medecina, me la tomé y me fui. Me regresé otra vez pa’

Estados Unidos”.

Hombre, 42 afos.
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Los relatos de los informantes dejan ver que durante la primera fase de la trayectoria de
atencion de la enfermedad renal su participacion en la toma de decisiones es baja o en
algunos casos nula debido al estado urémico y al bajo alfabetismo en salud. El proceso
de toma de decisiones una vez iniciada la terapia de reemplazo renal, sea dialisis

peritoneal, hemodidlisis o trasplante, no es muy diferente.

Una vez que accedieron a la terapia de reemplazo renal, la mayoria de los informantes
pasan por un proceso de adaptacion a su nueva condicion. Los sentimientos negativos
prevalecen en un numero importante de los casos, algunos informantes expresan que
durante los primeros afios preferian estar muertos, la mayoria expresa haber sentido
desesperanza y desolacién, tristeza y enojo. Estos sentimientos influyeron de manera
directa en su capacidad de compromiso con el tratamiento. La mayoria de los
testimonios reflejan que dicha capacidad, en su componente de adherencia, es un
proceso ciclico, que depende en gran medida de su estado de animo, la capacidad
econdmica y su red de apoyo social, pero esta determinado principalmente por el nivel
de informacion proporcionada por el personal de salud y por ende por el nivel de

entendimiento de la enfermedad y el tratamiento.

De acuerdo con todos los informantes, la voluntad y la disciplina son indispensables
para mantener un adecuado control de la enfermedad. Un aspecto fundamental en la
adherencia de los pacientes con trasplante es el miedo a regresar a la condicion
anterior, ya sea dialisis peritoneal o hemodialisis, pues esto los haria regresar a un
estado de dependencia constante. Ante la necesidad de disciplinarse, los individuos
han creado mecanismos que los ayuden a mejorar la adherencia, entre los que destaca
el uso de alarmas para los medicamentos. Independientemente de la razén por lo que
la adherencia se considera buena, esta informacion habla de individuos con un buen
nivel de autoeficacia, que toman decisiones con base en un analisis critico, aunque no
siempre informado, y que emprenden acciones para tomar el control de los factores que

intervienen en sus vidas;
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“Pues en ese caso, cuidar los horarios de medicamento; cuidar mi alimentacion, una de
las cosas que nos dicen también ahi, este no estresarse mucho, no desvelarse también
porque o sea ahi es una descompensacion también. He tratado de tomar mi
medicamento a la hora que es, casi la mayoria me lo tomo en la mafiana. Mi
alimentacién toda es de casa, es muy raro cuando me toca comer algo fuera. Si,
simplemente en ponerse a pensar uno que tiene, que probablemente tiene uno que
regresar a la dialisis o hemodialisis como que, como que no... volver al mismo

sufrimiento, aparte todo lo que se ha invertido en todos los aspectos".

Hombre, 33 afios.

Algunos informantes en cambio, reportan que necesitan que alguien les recuerde con
frecuencia sobre su medicamente, lo que habla de un bajo nivel de autoeficacia y auto

control;

“Pues control del medicamento se me facilita porque mi papa siempre me esta

recordando ya te tomaste el medicamento, ya te tomaste el medicamento”.

Hombre, 36 afios.

En lo que respecta a servicios oportunos, la mayoria de los entrevistados coincidieron
en puntos clave. No se observa una valoracion clara de la capacidad técnica del
personal de salud, es decir, los informantes no identifican qué caracteristicas técnicas
deben cumplir los médicos para ser considerados buenos o malos, sin embargo, la
mayoria de los informantes expresa estar satisfecho con el servicio prestado por el
personal médico, no por sus capacidades técnicas si no porque han sido amables,
afectuosos, siempre estan al pendiente de cOmo se sienten, o simplemente no han sido
groseros como otro personal dentro de los hospitales. Estar al pendiente de ellos es
especialmente mencionado por los informantes en hemodialisis, pues estos individuos
pasan mas tiempo dentro de los servicios de salud, a cargo del personal de salud, con

guienes tienen mas contacto por el tipo de tratamiento;
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“Para qué vamos hablar en contra. Si, todo el personal. Muy amable, todo el personal.
Siempre estan al pendiente, -¢esta usted bien?, ¢ se siente bien?-, entonces yo pienso
gue han sido muy buena gente con nosotros, nos han dado muchas atenciones. Dos
veces que me senti mal me entré calenturas, ¢uste cree? Si, el doctor "R" ahi me
inyectd, ahi las mangueras, ahi me estuvo atendiendo y si cuando sali, ya sali mas o

menos”,

Muijer, 75 afios.

En los individuos con trasplante renal, la calidad técnica se mide mas en relacion a qué
tanta informacion se les proporciona o la disponibilidad que tengan los médicos para

estar cuando los pacientes los necesitan;

“Satisfecha, si. En si, estoy bien, pues me han atendido bien desde que me enfermé
hasta que me trasplanté, si... si son buenos. Si es buena atencion, porque pues si me

atienden bien y me explican cémo es, si me pasa esto es por algo, por lo otro”.
Mujer, 24 afios.

Un personal clave es el de enfermeria, especialmente durante las sesiones de
capacitacion para dialisis peritoneal y en las sesiones de hemodialisis. En este sentido,
cuando el personal de enfermeria es incapaz de trasmitir la informaciéon acerca de la
enfermedad y el tratamiento de manera clara para los informantes o falla en su calidad

humana, tiene un impacto muy relevante en los informantes;
“Porque duele cuando las enfermeras no te tratan bien, te duele...”.
Mujer, 27 afios.

A pesar de que los informantes comentan que los servicios médicos cubren sus
necesidades, la atencidbn administrativa es un factor determinante de la satisfaccidon con

la calidad de los servicios;
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“Porque a veces tiene que tardar uno, hacer mil cosas para que te atiendan, por ejemplo,
filas o esperar horas para que te atiendan (...) a veces estan haciéndose patitos y no te
atienden y hay mil personas esperando a que nos atiendan y no nos atienden. Si,
porgque te hacen que te esperes mas tiempo del que te tenias que esperar, entonces -no,
pues te toca hasta el Ultimo- o -te tienes que esperar- y por ejemplo, si tl estas
esperando, digamos un papel o un resultado, te dicen —no, pues espérate-, lo tienen en
la mano y te dejan esperando horas, cuando ya lo tienen pues al lado de ellos, y eso si

es muy irritante”.
Mujer, 25 afios.

Un problema frecuente entre los informantes que cuentan con seguridad social es la
escasez de recursos. La inconformidad de los informantes en torno a este tema,
principalmente por la carencia de medicamentos, deja clara la incapacidad de los
servicios publicos de salud para atender la demanda real de la poblacion, dejando

insatisfecha las necesidades de los individuos.

"Pus aqui, en el seguro hay pues, muchas inconformidades, anomalias. Una de ella,
pues el aspecto del trato del personal administrativo o las secretarias que estan en la
recepcién aunado al director y a la falta de medicamento. Siempre hay problemas con el
medicamento, siempre hay escasez con el medicamento, siempre falta, si no es una
cosa, falta otra. También la cuestién del médico de urgencia, no hay un médico, no
tenemos aqui un médico especializado o con nociones de la insuficiencia renal; en el
caso de uno como trasplantado, -¢sabes qué? no te puedo dar nada, te vas a Morelia-,

no se quieren meter en lios”.

Hombre, 33 afios.

En lo que respecta a continuidad de la atencion, la informacion proporcionada por los
informantes permite ver que el sistema de citas es deficiente como consecuencia de la
saturacion de los servicios. Las personas con didlisis peritoneal y en hemodialisis se
enfrentan con mas frecuencia a dificultades al tramitar citas, mismas que les son

otorgadas hasta después de 6 a 8 meses.
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“Un!, es bien dificil. Haga de cuenta que.... bueno practicamente ahorita yo queria ver al

nefrélogo, pero nos dijeron casi una cosa imposible, porque hay muchisima gente"

Hombre, 42 afios.

El seguimiento en las personas con trasplante es mas cuidadoso. En todos los casos,
servicios como psicologia y nutricion, anicamente los atienden al inicio de la terapia de

reemplazo renal,

“Cuando estaba yo en lista de espera si me atendian el psicélogo, me atendian en
dental, me atendia psicologia, me atendia nutricion, o sea, tuve toda clase de atencion
ahi en el hospital, todo era pagado, porque pues ahi te ayudaba poco el seguro popular.
Cuando ya iba a terminar mi protocolo ya era puro nefrélogo el que me atendia y ya

nada mas estabamos esperando lo que era el trasplante”.

Hombre, 23 afios.
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CAPITULO IV. DISCUSION Y CONCLUSIONES

El presente estudio constituye una de las pocas aproximaciones al fenbmeno del
empoderamiento como eje cardinal durante la trayectoria de acceso a la atencion de la
Enfermedad Renal Cronica. Su presencia a lo largo de la trayectoria de busqueda de
atencion se observa tanto en los individuos con la enfermedad como en su red de
apoyo, principalmente en la familia, en quienes promueve las acciones necesarias para
buscar la atencion, lograr el acceso, pagar por la atencidon y en pocos casos participar
en la toma de decisiones. En el individuo con la enfermedad el empoderamiento, o
algunos de sus componentes, estan presentes especialmente durante la fase de
capacidad de compromiso. A partir de los resultados de la escala de empoderamiento y
de las entrevistas es posible decir que las dimensiones del empoderamiento con mayor
influencia durante la trayectoria son la autoeficacia y la interaccién, mismos que estan
determinados importantemente por el nivel de entendimiento de la enfermedad, el nivel

socioeconémico y la red de apoyo social.

Hasta este punto, hablar de empoderamiento no es tarea facil. TeGricamente se plantea
gue su existencia esta condicionada a la presencia de todas sus dimensiones, esto
implica que el individuo sea capaz de buscar y obtener informacién confiable, utilizarla
de manera critica para tomar decisiones, emprender acciones para conseguir sus
objetivos, controlar los aspectos que intervengan en estas acciones y sus decisiones, y
realizar un analisis critico de su contexto para finalmente, influir no sélo en los aspectos
gue impacten su vida, sino generar cambios y en la medida de lo posible, mejoras en

otros individuos, esto es, generar bien comun (Feste & Anderson, 1995).

Sobre esta base cabe preguntarse si es posible que exista empoderamiento si una de
estas caracteristicas no esta presente en el individuo y si todas deben estar presentes
de manera permanente. Mas aun, si el empoderamiento, entendido como la presencia
de todas sus dimensiones en un mismo sujeto y a lo largo del tiempo, es una condicién

indispensable para conseguir éxito en los aconteceres de la vida.
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Con base en los resultados del presente estudio podria parecer que la respuesta a
estos cuestionamientos es negativa; para comprender esta aseveracion se deben
contemplar tres factores. En primer lugar, destacar que a pesar de que a partir de la
escala de empoderamiento el puntaje total fue elevado, al analizar las dimensiones de
manera separada se observo que existen algunas con mayor puntuacion, lo que lleva a
pensar que la ausencia de alguna de estas dimensiones podria afectar el puntaje total,
no asi la presencia del empoderamiento. Esto se comprueba mediante la aproximacion
cualitativa y un ejemplo claro de ello, es que la mayoria de informantes reportan que el
bajo alfabetismo en salud y nivel socioeconémico los limita para realizar un andlisis
critico de su situacion, mas no para emprender acciones para mejorar la adherencia,

por ejemplo.

En segundo lugar, se debe considerar que el empoderamiento es un proceso ciclico
gue se transforma dependiendo de las necesidades de los individuos y los factores
contextuales; asi, los individuos que durante la busqueda de la atencién tuvieron un
nivel de empoderamiento bajo, al momento de la entrevista presentaron un nivel
adecuado de empoderamiento, lo que les ayuda a tener mayor control sobre aspectos

gue pueden afectar su capacidad de compromiso.

Finalmente es indispensable apuntar que el empoderamiento es uno de los
mecanismos que pueden mejorar los desenlaces en salud, sin embargo, no asegura el
éxito, ni en lo que respecta al acceso a la atencién ni en lo referente al tratamiento.
Ahora bien, la medida del éxito depende de la perspectiva con la que se mire; por
ejemplo, para algunos el éxito del empoderamiento radica en que los individuos
participen de manera activa en la toma de decisiones con respecto al tratamiento, pero
como lo reportaron Dwarswaard et al. (Dwarswaard, Bakker, van Staa, & Boeije, 2016),
los individuos esperan que los profesionales de la salud cumplan su papel y delegan las
decisiones a ellos. Esto no implica que no tengan dominio de su situacion actual e
incluso habla de un alto nivel de autoeficacia, lo que va en consonancia con lo
mencionado por Feste y Anderson (Feste & Anderson, 1995) acerca de que estar

“‘empoderado” significa aprender lo suficiente de la enfermedad y ser capaz de valorar
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el costo beneficio de adoptar las recomendaciones otorgadas, lo que no obliga a ver al
empoderamiento como la herramienta por medio de la cual los individuos desarrollen

capacidades para tomar decisiones con respecto a su tratamiento.

Independientemente de que el empoderamiento se presente total o parcialmente,
existen factores que pueden determinar su presencia, pudiendo jugar el papel de
barreras o facilitadores. Dichos factores pueden agruparse dependiendo de su

naturaleza en aquellas propias del individuo y las presentes en el contexto.

Entre las barreras individuales mas importantes se encuentra la gravedad del cuadro
inicial que limita la autoeficacia, la interaccion y el comportamiento de los individuos, y
los imposibilita para participar durante las primeras etapas de la trayectoria. No
obstante, este factor ayuda a identificar que la situacién requiere ser atendida de
manera inmediata y obliga al individuo a acudir con su red de apoyo social con el

objetivo de emprender la busqueda de atencion.

Otra de las barreras individuales mas frecuentemente reportadas es el bajo nivel
educativo. En este sentido, se observé que los informantes mas jovenes y con mayor
nivel educativo, comprendian mejor la enfermedad y sus implicaciones en comparacion
con quienes dejaron sus estudios en etapas tempranas. Un factor explicativo es que
este grupo tiene mayor acceso a internet, que es la fuente de informacion que
frecuentemente se reporta por los jovenes y los ayuda a conocer mas sobre la
enfermedad. A pesar de esto, ninguno de los informantes la comprende del todo, hecho
gue tiene mas relacién con el alfabetismo en salud, entendido como la capacidad del
individuo para ganar acceso a la informacion, entenderla y utilizarla con el objetivo de
promover y mantener una adecuada salud para ellos mismos, sus familias y sus
comunidades (Chinn, 2011; Nutbeam, 2008, 2009; Protheroe, Nutbeam, & Rowlands,

2009), estando asi ampliamente relacionada con el empoderamiento.

El bajo alfabetismo en salud es una barrera que parece ser mas pronunciada en los

individuos de mayor edad, las mujeres y en el grupo de dialisis peritoneal y
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hemodidlisis. Este analfabetismo esta determinado principalmente por la falta de
recursos y oportunidades que el sistema les otorga a los grupos que viven en
condiciones de mayor vulnerabilidad, mismas que les impiden tener acceso a los
servicios basicos, incluidos la salud y la educacién. Simplemente las inequidades de
género con respecto a educacién no son una novedad; de acuerdo con la Encuesta
Nacional de Ocupacion y Empleo 2017, del total de la poblacion que no sabe leer ni
escribir, sesenta y uno por ciento son mujeres (Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia, 2017).

Dentro del sistema, el personal de salud juega un papel de suma importancia sobre el
nivel de alfabetismo, pues en la medida en la que éste se comprometa a entregar
informacion oportuna, clara, concisa y trascendente, de manera que el individuo
comprenda las caracteristicas de la enfermedad, su impacto y las diferentes opciones
de tratamiento, este uUltimo desarrollard las habilidades necesarias para analizar la
realidad en la que vive. La determinacion de participar o no en el proceso de toma de
decisiones asi, quedara en la persona y no serd una imposicién de los prestadores de
servicios como en la mayoria de casos presentados en este trabajo, en los que la
terapia de reemplazo renal es iniciada sin que los individuos tuvieran conciencia plena
de sus implicaciones. Debe decirse que en varios casos, estas decisiones estan
fundamentadas en la gravedad con la que llegan los individuos y a pesar de que parece
no tomarse en cuenta la opinidén de los familiares, su autorizacion es indispensable para
poder realizar los procedimientos correspondientes. Estos resultados coinciden con lo
reportado por Sipsma y cols. (Sipsma et al., 2013), quienes encontraron que treinta por
ciento de los participantes en su estudio informaron que no se les presentaron las

opciones de tratamiento hasta que comenzo la didlisis.

La empatia establecida entre el tratante y los demandantes de la atencién es de suma
importancia en este sentido, pues el entendimiento de la informacién proporcionada
estd estrechamente relacionado con el interés que muestren ambas partes en las
necesidades, derechos y obligaciones del otro. A pesar de que aspectos de caracter

mas individual pueden influir en esta trasmision correcta de la informacion, un aspecto
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gue esta estrechamente relacionado con la capacidad del personal de salud para
utilizar herramientas empoderadoras y que mejoren el nivel de alfabetizacion en el
contexto clinico, es el entrenamiento especifico que los profesionales de la salud
deberian recibir en torno a ello. Esto coincide con lo reportado por Scambler y cols.
(Scambler, Newton, Sinclair, & Asimakopoulou, 2012), quienes en su trabajo sobre
barreras y oportunidades para el empoderamiento, concluyen que la falta de
entrenamiento adecuado fue un problema fundamental durante la provision de

educacion y apoyo a los pacientes.

Toda esta informacién cobra relevancia cuando se considera que, de acuerdo con
estudios anteriores, la prevalencia de baja alfabetizacién alcanza cifras hasta del
sesenta por ciento en personas con Enfermedad Renal Crénica (Devraj et al., 2015;
Ricardo et al., 2014) y se asocia fuertemente con la progresion de la misma (Jain &
Green, 2016). Esto confirma la necesidad de estudiar con mayor profundidad esta
variable en futuras investigaciones, abriendo la puerta a una nueva linea de
investigaciéon tal como lo mencionaron Devraj y Gordon (Devraj & Gordon, 2009), que
permita generar la evidencia necesaria para implementar intervenciones y politicas
encaminadas a incrementar el alfabetismo en salud a partir de estrategias centradas en

los individuos, como son las estrategias con enfoque de empoderamiento.

Como consecuencia de su estado fisico y ante el panorama que plantea su nueva
condicion, sentimientos de desesperacion, frustracion, enojo, tristeza y otros con
connotaciones negativas, se presentan con frecuencia y representan barreras
individuales importantes para el empoderamiento. Estos se presentan tanto en los
individuos con la enfermedad como en los familiares, sin embargo, dada la urgencia
para dar respuesta a la necesidad de salud, estos Ultimos superan los sentimientos
negativos a través de los lazos de solidaridad entre la familia y las actitudes y
pensamientos positivos motivados principalmente por la fe y la religiosidad. Un
mecanismo probablemente presente en estos individuos es la resiliencia, que ha
demostrado ser un elemento de suma importancia en el tratamiento de la depresion

(McCann, Songprakun, & Stephenson, 2017); esta relacion, sin embargo, debera ser
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estudiada con mayor detalle en futuras investigaciones. La presencia de sentimientos
negativos como barreras para el empoderamiento se ha reportado en otros estudios,
entre los que destaca los de Fotoukian et al. (Fotoukian, Mohammadi Shahboulaghi,
Fallahi Khoshknab, & Mohammadi, 2014) y de Sheridan et al. (Sheridan et al., 2011),
guienes reportan que la depresion, el miedo y la desesperanza son sentimientos que

comunmente limitan el empoderamiento en los sujetos.

En la misma linea de las barreras individuales, ciertas creencias y saberes suelen
interferir en la capacidad de algunos individuos para tomar decisiones con respecto al
inicio de la terapia de reemplazo, esto sucede sobre todo en los individuos en quienes
la enfermedad se diagnosticd en un contexto de no gravedad. Estas creencias estan
determinadas a su vez por situaciones a su alrededor, ya sea que hayan escuchado de
conocidos con la enfermedad que la terapia los ha devastado o bien que existen otras
opciones antes de llegar a la terapia de reemplazo. Esto lleva a los individuos a recurrir
a una serie de alternativas naturales y tradicionales, situacién que no es propia de esta
poblacién, pero se ha reportado en diversos estudios y su practica varia entre 26 y 52%
(Arjuna Rao et al., 2016; Esen et al., 2015; Osman, Hassanein, Leil, & NasrAllah, 2015)
en personas con enfermedad renal cronica terminal. Esto suele ser una respuesta a la
desesperanza que se presenta como consecuencia del diagnéstico, pero suele no
prolongarse mucho tiempo pues la mayoria de los informantes que reportaron haber
recurrido a este tipo de opciones, prefirieron continuar con el tratamiento médico, ya

sea por miedo, falta de recursos o simplemente por apatia.

En el &mbito contextual, la barrera mas importante es la econémica. De acuerdo con los
resultados de la aproximacion cuantitativa, la mayor parte de los participantes en el
presente estudio pertenecen al estrato socioeconémico “D”, caracterizado por contar
con una propiedad que carece de diversos servicios y satisfactores; esta condicion esta
estrechamente ligada al tipo de actividad principal en la region, que es la agricultura
seguida por el comercio informal, hecho que los coloca en una situacion complicada
cuando se requiere acceder a los sistemas de salud. Ante el bajo nivel socioeconémico,

no es posible destinar una parte de sus recursos a la atencion de la salud, sin embargo,

108



sorprende observar que, ante situaciones de emergencia, los individuos logran obtener,
a través de diferentes mecanismos, los recursos econdmicos necesarios para atender la
situacion. En este sentido cabe mencionar que la mayoria de los familiares deciden
acudir a los servicios de salud privados ya sea consultorios médicos, proveedores de
farmacia u hospitales privados, por la cercania de estos a su hogar y las experiencias
de éxito previas con estos proveedores, sin embargo, al desconocer la gravedad de la
enfermedad, no imaginan el impacto a nivel econdmico que esta decision puede
generar al enfrentarse con la realidad, la necesidad de regresar a los servicios de salud
publicos es inminente. En la mayoria de los casos, aunque no se reporta de manera
explicita, se incurre en gasto catastrofico y no es posible identificar de qué manera las
familias solventan esta situacion después, pues los informantes aun al momento de la
entrevista desconocen los mecanismos por los que se consiguieron los recursos y
mediante los cuales se saldaron las deudas adquiridas durante la trayectoria de
busqueda de atencion. Esta barrera suele ser superada con mayor facilidad por quienes
contaban con aseguramiento en salud desde el principio, sin embargo, este aspecto no
libera de problemas econdémicos al individuo y su familia, pues en muchas ocasiones la
falta de recursos materiales y de infraestructura dentro de los servicios de salud, obligan
a los individuos y sus familias a pagar por materiales quirdrgicos, de curacion,
medicamentos e incluso por estudios, lo que representa una barrera para los
componentes de interaccidon y comportamiento que tienen impacto en la capacidad de
pago y de compromiso principalmente. En el caso de quienes no cuentan con
aseguramiento o que pertenecen a programas de financiamiento en salud, el uso de
servicios en la secretaria de salud, por los que deben pagar una suma dependiente de
su capacidad de pago, generan un impacto importante en la economia de las familias,
guienes en ocasiones dejan incluso de comer para que el individuo con la enfermedad
pueda asistir a su sesion de hemodidlisis, por ejemplo. Aunque existen pocos estudios
acerca de gasto de bolsillo en personas con enfermedad renal en contextos con
condiciones sociodemograficas similares a las del presente estudio, se ha reportado
gue el gasto de bolsillo es frecuente entre quienes necesitan ser hospitalizados;

recientemente Senanayake et al. (Senanayake et al., 2017) reportaron que cerca del
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40% de la muestra estudiada tuvo que pagar por los medicamentos y 19% por los
estudios realizados tras haberse hospitalizado, en estos individuos el costo por el

transporte necesario para lograr el acceso representa cerca del 43% del gasto total.

En el grupo de trasplante el factor econdmico juega un papel fundamental. El costo de
la cirugia es sumamente elevado a pesar de contar con seguridad social, pues se le
debe agregar el costo del hospedaje y viaticos pues los procedimientos se realizan
fuera de su localidad; se agrega después el elevado costo de los inmunosupresores
que deben tomarse, lo que promueve que en algunos casos los tratamientos se cesen.
Esta suele ser una decisién del individuo basada en el analisis que realiza de la
situacion econdmica a la que se enfrenta su familia, principalmente cuando considera
las necesidades de sus seres amados. De acuerdo con Ladin y cols. (Ladin, Rodrigue,
& Hanto, 2009), el bajo nivel socioecondémico es una de las barreras mas importantes a
lo largo del continuo de atencién de la enfermedad renal cronica, lo que confirma
nuestros hallazgos y obliga a pensar en la necesidad de planear investigaciones futuras
cCuyo objetivo sea caracterizar de mejor manera los determinantes sociales del
empoderamiento, asi como determinar el gasto de bolsillo y el gasto catastrofico, de
manera que se genere evidencia que sea trasladada a los tomadores de decisiones y
los obligue a generar iniciativas dirigidas a disminuir las brechas socioecondémicas que

determinan las desigualdades e inequidades en salud.

La red de apoyo puede modificar de manera negativa el empoderamiento durante la
etapa de capacidad de compromiso. Entre los informantes mas jovenes la preocupacion
por el bienestar de su familia, principalmente por la educacién y salud de los hijos,
produce que en un acto de autonomia, abandonen su tratamiento poniendo en riesgo
Su propio bienestar. Por otra parte, todos los participantes coinciden en lo frecuente que
suelen ser las muestras de menosprecio, desprecio, asco, repugnancia, odio, rencor y
otros sentimientos y pensamientos negativos hacia su persona, mismos que desde la
perspectiva de los participantes, son secundarios a la ignorancia tanto de la familia
como de los amigos y conocidos. Estos tienen un impacto importante en los individuos,

sobre todo cuando vienen de familiares cercanos, especialmente sus hermanos. Estas
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muestras negativas se expresan mas por los informantes con hemodialisis, no son
comunes en el grupo de trasplante e impactan en grado variable el nivel de

empoderamiento de los individuos.

Las barreras impuestas por los sistemas de salud son frecuentemente reportadas; los
malos tratos del personal administrativo, la carencia de recursos humanos, materiales y
de infraestructura, la poca higiene, asi como los tramites burocraticos que dificultan la
atencion oportuna juegan un papel determinante en la decision que toman los familiares
sobre acudir en primera instancia con los prestadores privados. Los malos tratos
recibidos en los hospitales publicos no son percibidos como experiencias de
discriminacion, lo que habla de la incapacidad del individuo para realizar un analisis
critico, es decir, de un bajo nivel de autoeficacia que limita el componente de
comportamiento mediante el cual se denunciarian este tipo de situaciones. En el mismo
orden de ideas, poco se detectd acerca de inequidades por razones de género, sin
embargo, se logra observar que el ser mujer es un factor que limita principalmente el
componente de interaccion. En este sentido, se observa que dada la condicién de
mujer, la participacion en la toma de decisiones con respecto a la enfermedad es
menor, incluso se reporta por una informante que el propio sistema de salud imposibilita
su actuacion debido a que es el marido quien tiene que dar la autorizacion para que sea

intervenida, a pesar de que éste la abandond en el hospital.

Otra de las barreras contextuales de mayor impacto es la carencia de apoyo
gubernamental que es detectada por todos los informantes. De acuerdo con los
mismos, el gobierno esta obligado a darles dinero para solventar sus necesidades; no
se advierte una conciencia plena sobre el papel del estado en la provision de salud, por
tanto no son capaces de exigir sus derechos, lo que habla de un bajo nivel de
autoeficacia, interaccion y comportamiento. Esta idea del gobierno como proveedor de
dinero fomenta que los familiares frecuentemente se acerquen a las instancias de
gobierno para conseguir ayuda monetaria para que en los hospitales de la secretaria de
salud puedan atender a su familiar. En la mayoria de los casos se reporta que esta

bldsqueda no siempre tuvo los resultados esperados, pues se les negaba el apoyo. Las
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dificultades administrativas y burocraticas, potencializadas por la incapacidad para
exigir derechos, desgastan la autoeficacia de los familiares y en algunos casos retrasan
la atencion del individuo; en otros casos, existen situaciones que promueven en los
individuos sus habilidades de gestién y les confieren astucia para buscar en otros

lugares, esto promovido por sentimientos de preocupacién y amor hacia su familiar.

Un namero importante de facilitadores a nivel individual se identificaron. Si bien el nivel
de alfabetismo en salud es bajo en estos individuos y en la mayoria juega el papel de
barrera, la adquisicion de ciertas habilidades ayuda a los individuos a conseguir ciertos
objetivos. En este sentido, el hecho de tener familiares con la enfermedad provee de
algunas herramientas de utilidad a la red de apoyo que acompafa al individuo durante
el proceso de busqueda de atencién de la enfermedad. También es un recurso
importante en quienes la enfermedad fue detectada mientras realizaban los estudios
para ser donadores o bien en aquellos que se acercan a campafias de escrutinio debido
a gue tienen antecedentes familiares de la enfermedad; en ambos casos destaca la
conciencia critica que promueve el acercamiento a los servicios de salud. Sobresale
también el grupo de personas con trasplante, pues la mayoria debutaron con alguna de
las otras dos alternativas y conforme pasé el tiempo fueron desarrollando algunas
habilidades no solo para el autocuidado, sino también las relacionadas con la busqueda
y gestion de recursos que les permitieran acceder a un tratamiento “mas permanente”.
Acceder al trasplante renal parece ser un resultado de mecanismos propios del
empoderamiento; esto es especialmente cierto para los informantes cuyo trasplante fue
de donador vivo relacionado, sin embargo, el lograr un trasplante cadavérico, aun
cuando no depende directamente de ellos, si refleja la capacidad de compromiso del
individuo que es clave para llegar a recibir el trasplante en las mejores condiciones

posibles y estd determinada por la autoeficacia principalmente.

Uno de los facilitadores mas importantes para esta poblacion es la religiosidad y la fe,
principalmente entre los informantes de mayor edad, quienes reportan que el
acercamiento a Dios les ha ayudado a aceptar la enfermedad, superando asi algunas

de las dificultades sorteadas. Aquellos informantes que llegaron a la etapa de utilizacion
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de servicios en un estado de mayor conciencia fisica, ponen de manifiesto que la fe en
Dios supera sus miedos y el desconocimiento de la enfermedad, por lo tanto, interviene
en el componente de comportamiento del empoderamiento impulsandolos a dar el
consentimiento para ser intervenidos e iniciar asi la terapia sugerida por los tratantes.
Estos resultados coincide con los de Abdoli et al. (Abdoli, Ashktorab, Ahmadi, Parvizy, &
Dunning, 2011), quienes encontraron que la religiosidad y la espiritualidad juegan un

papel fundamental en los pacientes.

Los sentimientos positivos juegan el papel de facilitadores, sobre todo durante la
capacidad de compromiso del paciente, pues a todos les permiten sobrellevar la
enfermedad en un contexto mas amigable. En este sentido se aprecia que los
sentimientos positivos promueven la adherencia, que es facilitada a su vez por la
implementacion de mecanismos que recuerden a los individuos sus obligaciones en
torno a la enfermedad, por ejemplo, el uso de alarmas para sus medicamentos. Estas
actividades de compromiso con ellos mismos son una forma de lidiar con la sensacion
de inseguridad vinculada a la ocurrencia de su enfermedad, lo que de acuerdo con
Aujolat et al. (Aujoulat, Marcolongo, Bonadiman, & Deccache, 2008), representa una

necesidad intrinseca de dominio.

En el caso de los familiares, no es posible saber si estos sentimientos positivos estan
presentes durante alguna etapa de la trayectoria, sin embargo, incluso los sentimientos
negativos, como la desesperacion, la preocupacion y la tristeza, pueden jugar el papel
de facilitadores al impulsarlos a buscar los medios para conseguir la atencion. El
estudio de la percepcién de la familia asi, podria contribuir al entendimiento de factores
gue son mas personales, como los sentimientos que pudieron haber intervenido en el
proceso de busqueda y obtencidn de la atencion, por lo que se considera que en futuras

investigaciones su participacion sera fundamental.

Un factor a nivel individual que juega el papel de facilitador del empoderamiento, es la
percepcion que tiene una persona sobre las causas de lo que pasa en su vida, es decir

el locus de control. Se detectdé que la mayoria de los participantes no perciben la
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enfermedad como un acontecimiento azaroso, al contrario, expresan que hay factores,
ya sea en su cuerpo o en el medio ambiente, que pudieron detonarla. Si bien la
participacion de Dios no es determinante de su condicion, si lo es de que continden
adelante. Es interesante observar que los informantes declaran que todo lo que se
consigui6 a lo largo de la trayectoria fue gracias al esfuerzo, la habilidad y
responsabilidad de su familia, que nada ha sido cuestiébn de suerte. Si bien no es
posible identificar los factores que subyacen a este alto grado de locus de control
interno y el impacto que éste pueda tener en el estado general del individuo, con base
en reportes previos es posible decir que la presencia de una actitud positiva
(Christensen, Turner, Smith, Holman, & Gregory, 1991; Cvengros, Christensen, &
Lawton, 2005) y de un buen nivel de adherencia (Christensen et al., 2010; Howren,
Cozad, & Christensen, 2017) en estos individuos esta relacionado estrechamente con el

locus de control interno (Christensen & Ehlers, 2002).

Especificamente en los familiares, otro facilitador de suma importancia a nivel individual
gue esta determinado por un factor contextual, es la confianza que tienen en ciertos
prestadores de salud, especificamente en los presentadores privados. Dicha confianza
es generada a partir de experiencias previas y esta fundamentada principalmente en
cuestiones subjetivas, como la percepcién acerca de la amabilidad, por ejemplo. La
incapacidad para valorar sus capacidades técnicas puede ser secundaria al bajo
alfabetismo en salud, sin embargo, para fines del acceso a la atencion, el haber acudido
con un prestador privado, si bien impacté de manera importante la economia familiar,
acelero el proceso de atencion, diagnéstico y tratamiento, incluso salvando la vida de

los participantes.

A pesar de que se ha puesto de manifiesto que la red social juega un papel
determinante en este contexto, es importante hacer mencion de que su impacto en la
trayectoria de acceso a la atencién depende en gran medida del tipo de red y de apoyo
conferido, tal como se ha reportado con anterioridad (DiMatteo, 2004; Go6z, Karaoz,
Goz, Ekiz, & Cetin, 2007; Wen, Shepherd, & Parchman, 2004).
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La red de apoyo principal es la familia, que esta configurada principalmente por pareja e
hijos en los informantes de mayor edad, y por padres y hermanos en los informantes
mas jovenes; esta red es la proveedora mas importante de apoyo instrumental. Sus
muestras de afecto suelen ser importantes para que el individuo enfermo se sienta
reconfortado, pero la provisibn de dinero y otros recursos mas tangibles, permite
realmente el acceso a la atencion. Entre los informantes de mayor edad, las parejas
juegan un papel fundamental, pues ademas de ser quienes movilizan todos sus
recursos para conseguir la atencion, son piedra angular para la capacidad de
compromiso, pues son ellos quienes se llevan la carga mas pesada en lo que respecta
al cuidado de los individuos. Entre los individuos mas jovenes los padres y hermanos

juegan el papel mas importante a lo largo de toda la trayectoria.

Los amigos y conocidos juegan un papel de menor relevancia hablando de acceso a la
atencién, sin embargo, participan en la etapa de utilizacion de servicios, generalmente
mediante apoyo emocional, mejorando el estado de animo, las ganas de vivir y por
tanto la adherencia al tratamiento. Esta es una red que se manifiesta mas por los

informantes jovenes.

Los grupos de la iglesia juegan un papel importante en la provision de apoyo emocional,
€en pocos casos se reporta apoyo instrumental que suele ser provisto por sacerdotes o
personal administrativo que es cercano a los individuos con la enfermedad. Podria
pensarse que el acercamiento a la iglesia es un fendmeno que se da mas en las
personas de mayor edad, pero en este grupo los jovenes son quienes mas contacto
tienen con estos grupos, en donde aprenden a manejar sentimientos como la rabia, el
enoja, la frustracion y la tristeza y a utilizarlos a su favor y asi seguir adelante con la

enfermedad.

La asociacion para enfermos renales en cambio juega un papel fundamental. Antes de
hablar de algunos puntos que parecen de mayor interés, es importante definir dos
puntos clave para discutir las caracteristicas de dicha asociacion: asociacion civil y

grupo de apoyo. En su concepcion, las asociaciones civiles son un grupo de dos o0 mas

115



personas que se reunen para realizar un fin comun, que no tiene caracter
preponderantemente econdmico (Colegio de Notarios del Distrito Federal, s/f). Por su
parte un grupo de apoyo se refiere a un grupo informal de personas (enfermos,
familiares, amigos), que generalmente se retinen en forma voluntaria y periddica para
aprender acerca del cuidado y tratamiento de la enfermedad, compartiendo
experiencias sobre la misma, ademas de ofrecer amistad, apoyo y entendimiento entre
todos (Gobierno del Distrito Federal, 1997; Roca & Llauger, 1994). En su caracter de
asociacion civil, la que nos concierne parece jugar su papel de manera oportuna, pues
ademas de participar en actividades de gestion de recursos para la mayoria de
personas, como es la unidad de hemodialisis, ha orientado a algunos individuos durante
la gestion de su seguridad social. Por su parte, genera recursos para brindar apoyo
instrumental a los miembros; en este sentido hay algunos aspectos que pueden ser
sujetos a debate. El mas sobresaliente es el hecho de que cobren el medicamento o
material para dialisis que en muchas ocasiones recibieron como donacion, lo que en
apariencia es un acto de abuso, sin embargo, debe considerarse que se trata de los
Unicos mecanismos, ademas de las colectas periédicas y el evento anual de
recaudacion de fondos, mediante los cuales pueden asegurar este apoyo instrumental.
Al albergar al grupo de apoyo de enfermos y familiares, su actuar parece ser correcto,
sin embargo, preocupa que los miembros fijos de la misma, es decir la mesa directiva y
el personal administrativo no hayan recibido capacitacion formal en torno a la
enfermedad, por tanto, que la trasmision de informacion esté basada en su experiencia
personal. Esto es mas preocupante aun, cuando los individuos se acercan a ellos en
busqueda de orientacion sobre tratamientos, pues al no ser expertos en el tema y
atreverse a incluso medicar, pueden poner en riesgo la integridad fisica e incluso
conducir a la muerte. A pesar de las limitaciones que pueda tener, es inminente que ha

tenido influencia en poner la lupa en el creciente problema en la region.

Es interesante que como parte de los grupos de apoyo e incluso dentro de los
hospitales o las unidades de hemodidlisis, los propios informantes han provisto apoyo

emocional que permite a otros individuos la toma de decisiones ante situaciones
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importantes; algunos, aun sin entender las caracteristicas de cada tratamiento, sus
ventajas y desventajas, y sin haber participado en su propio proceso, han influido
incluso en la toma de decisiones de otras personas; esto es consecuencia de la
experiencia que le ha proporcionado mas habilidades y los coloca en un punto en el que
se puede decir que el empoderamiento individual alcanza su maxima expresion, que es

generar impacto en otros individuos.

En el marco del presente trabajo es necesario anotar que existen una serie de
limitaciones que deben ser consideradas. En primer lugar, el elegir individuos
pertenecientes a la asociacion para enfermos renales, quienes cuentan con
caracteristicas diferentes al resto de la poblacién con el diagndstico, puede ser el factor
por el que el nivel de empoderamiento detectado en el componente cuantitativo haya
sido elevado. Esto fue tomado en cuenta desde la concepcién del trabajo, por lo que se
considera que la profundidad con la que se exploré el tema en la parte cualitativa,
explica de alguna manera estas diferencias. Esta situacion representa a la vez una
fortaleza, pues el hecho de documentar las experiencias de las personas con
caracteristicas propias del empoderamiento, permite sugerir estrategias para fortalecer
los aspectos que fueron detectados como facilitadores, y mejorar con ello el nivel de

empoderamiento en el resto de la poblacion.

La inclusion de individuos que accedieron a los servicios de salud, deja fuera a un
namero considerable de actores que se enfrentaron con un nimero variable de barreras
gue les imposibilitaron acceder a la atencion de la enfermedad. En este mismo sentido,
contar con entrevistas de los sobrevivientes al problema de salud deja de lado las
barreras del empoderamiento para el acceso a la atencion enfrentadas por los
individuos y las familias de quienes fallecieron. Se sugiere que en futuras
investigaciones se realicen autopsias verbales con la finalidad de contar con
informacion que permita conocer la magnitud de los problemas a los que se enfrentaron

estos individuos.
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Tras descubrir que la familia es la que participa activamente durante la trayectoria de
basqueda y obtencion de la atencién, idealmente las entrevistas tuvieron que estar
dirigidas a conocer su perspectiva, sin embargo, las limitaciones presupuestales
dificultaron esta situacion. A pesar de ello, los resultados aqui presentados abren paso
a nuevas preguntas de investigacion con respecto a las percepciones de otros actores
involucrados en el proceso de busqueda y obtencion de la enfermedad, entre los que se

incluyen la familia de los individuos con la enfermedad y el personal de salud.

A pesar de las limitaciones, el presente estudio cuenta con fortalezas importantes. La
mas trascendente es que hace participe a una poblacibn marginada, cuyas
caracteristicas socioeconémicas y de género, los colocan en condiciones de inequidad
constantemente. Esta participacion puede considerarse per se un mecanismo
empoderador, pues les otorga las facilidades para participar en asuntos que les son de

interés, especialmente la oportunidad de que su voz sea escuchada.

Por otra parte, desde el disefio del estudio se cuid6 en la medida de lo posible el rigor
metodoldgico, por lo que es posible decir que los resultados presentados son un reflejo

fehaciente de la realidad percibida por los participantes.

A manera de conclusién, se puede decir que el empoderamiento es un fenémeno dificil
de estudiar pues la complejidad de los procesos que lo subyacen complica su
entendimiento, su conceptualizacion y por supuesto, su transformacion en un fenémeno
gue logre impactar a las sociedades. Darle significado al empoderamiento desde la
experiencia de los individuos puede ser contrario a lo que dicta la teoria, diferente a lo
gue se ha definido por sus estudiosos, pero de valor cuando se trata de comprender la

realidad en la que se vive el proceso.

Enmarcado en el proceso de acceso a la atencion, que per se conlleva una serie de
implicaciones tedricas y practicas complejas, asi como en el contexto de la Enfermedad
Renal Cronica, que implica una variedad de factores estresantes crénicos y recurrentes,

un cambio significativo en el estilo de vida, la interrupcién de los roles familiares y la
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identidad social, y un control personal amenazado, el estudio del empoderamiento

representd un reto. A pesar de ello y de las limitaciones emergentes, se puede decir

que:

El empoderamiento es un fendmeno ciclico que cambia dependiendo de las
circunstancias y necesidades especificas de los individuos. Su presencia no
esta condicionada a que se presenten todos sus componentes en niveles
elevados y tampoco asegura el éxito de las acciones emprendidas por los
individuos.

Dentro del contexto estudiado, las barreras a nivel individual que limitan de
manera importante el empoderamiento para el acceso a la atencion de la
enfermedad son el bajo nivel educativo, el analfabetismo en salud, el bajo nivel
socioecondémico, los sentimientos negativos asociados con la enfermedad, y el
desconocimiento de los sistemas de salud y las formas de acceder a los
mismos. Las principales barreras contextuales son la baja disposicion del
personal de salud para mejorar el entendimiento de la enfermedad e
incrementar el nivel de alfabetismo en salud, la inexistencia de programas de
informacion a nivel poblacional y de escrutinio tanto en personas con factores de
riesgo como en poblacion general.

Entre los factores que funcionan como facilitadores a nivel individual destacan la
adquisicion de habilidades y destrezas principalmente por experiencias previas y
la cercania a personas con el diagnostico de la enfermedad, sentimientos y
pensamientos optimistas, la religiosidad, la fe y un alto grado de locus de control
interno. El facilitador a nivel contextual mas importante es la red de apoyo social,
principalmente la familia y la asociacidén para enfermos renales. En ambos casos
la entrega de apoyo instrumental y emocional determinan en gran medida el

acceso a la atencién de la enfermedad.
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Perspectivas a futuro sobre la linea de investigacion

Los resultados del presente trabajo permitieron identificar areas de oportunidad en la
investigacion. Destaca la necesidad de explorar a fondo las vivencias de los familiares y
el personal de salud en torno al empoderamiento y la trayectoria de acceso a la
atencion de la enfermedad, especialmente de la Enfermedad Renal Cronica, asi como
consolidar lineas de investigacion en torno al alfabetismo en ERC en el contexto

mexicano.

El presente estudio brinda un panorama general de las areas que pueden ser
fortalecidas desde las disciplinas de la salud publica. Principalmente se considera
necesario implementar campafas de escrutinio en poblacidon general y programas de
alfabetizacion en ERC destinadas a fomentar en los individuos capacidades analiticas
gue los ayuden a detectar necesidades en salud de manera oportuna, identificar los
servicios de salud a los que pueden acudir y a exigir ser tomados en cuenta durante el
proceso de toma de decisiones. Es importante generar en el personal de salud
conciencia acerca de la necesidad de hacer participes a los individuos en los procesos
de toma de decisiones, para la cual el otorgamiento de informacion debe ser superado
por mecanismos de aprendizaje significativo, de manera que los individuos puedan
realizar un analisis critico de la realidad y asi tomar decisiones relacionadas con su
salud. Para que esto suceda, es indispensable capacitar al personal de salud en
materia de empoderamiento y otorgarles las herramientas que les permitan realizar

acciones para mejorar el nivel de alfabetismo en los individuos.

Se considera fundamental hacer hincapié en la necesidad de promover los estudios con
un enfoque mas centrado en el individuo, en los que se exploren sus vivencias, la forma
en la que ha experimentado los aconteceres relacionados al proceso salud-enfermedad
e incluso sus opiniones acerca de los mecanismos para generar cambios con respecto
a situaciones y necesidades especificas. Esta es una de las vias mediante las cuéles

los productos de la investigacion cientifica generaran impacto real.
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“Solamente el saber que ustedes estan aqui ya es una pieza muy grande, porque ya van
a entender un poco mas de la insuficiencia renal, que no solamente es enfermedad sino

también el que sepan que somos seres humanos”.

Mujer, 27 afios.
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ANEXOS



Anexo 1. Cédula para encuesta: Perfil sociodemografico y epidemioldgico.

Perfil sociodemogréfico y epidemiolégico de la poblacién con ERC

Folio de entrevista:

Fecha de Entrevista: I__[__ | I L 11 1 1
DIA MES ANO
Encuestador: Cadigo de encuestador: |__|__|

Codificador:

Cadigo de codificador:  I__1__|

Ficha de identificacion

Barreras y facilitadores del empoderamiento para la atencién de la enfermedad

Faculiad de Medicina

Nombre del Participante:

Apellido Paterno Apellido Materno

Fecha de nacimiento: |__ |1 I I I 11 | 1 1

Dia Mes Afo
Sexo: Il Edad en afios: I Estado civil: 1
1  Mujer 1  Soltero
2 Hombre 2  Casado

Lugar de origen: Lugar de residencia:

Datos generales

Marque con una “X” la respuesta.

Leer todas las preguntas con las opciones correspondientes hasta encontrar una respuesta afirmativa.

CODIFICACION
Favor de no escribir en

este espacio

1. ¢ Esta usted afiliado a algin seguro médico?

1 Si

2 No

88  Noresponde
99 Nosabe

2. ¢ De qué institucion o programa?
1 IMSS 6 Pemex
2 Seguro popular 7 Particular

3 ISSSTE

4 |ISSSTE estatal

5 Marina/defensa

8 Otro (Especifique)

88 No responde
99 No sabe
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3. ¢ Qué religion profesa?
1 Catdlica 8 Budista
2 Pentecostés 9 Testigos de Jehova
3 Bautista 10 Otra (especifique)

4 Presbiteriana

88 No responde
5 Ortodoxa6 Luterana 99 No sabe
7 Judia

Datos socioeconémicos

4.  ;Cudl es el total de cuartos, piezas o habitaciones con que cuenta su hogar?, por favor no
incluya banos, medios bafios, pasillos, patios y zotehuelas.

0 1 a4 cuartos
8 5 0 6 cuartos
14 7 o mas cuartos [
88  Noresponde
99  No sabe
5. ¢ Cuantos bafios completos con regadera y W.C. (excusado) hay para uso exclusivo de los
integrantes de su hogar?
0 No hay bafios completos
16 1 bafio completo
36 2 a3 bafios e
52 4 0 mas bafios
88  Noresponde
99 Nosabe
6. ¢Ensu hogar existe regadera funcionado en alguno de los bafios?
1 Si
2 No 1
88 Noresponde
99 No sabe
7. Contando todos los focos que utiliza para iluminar su hogar, incluyendo los de techos, paredes
y lamparas de buro o piso, digame ¢ cuantos focos tiene su vivienda?
0 0 a5 focos
15 6 a 10 focos
27 11 a 15 focos [
32 16 a 20 focos
46 21 o mas focos
88 No responde
99 No sabe
8. ¢El piso de su hogar es predominantemente de tierra, o de cemento, o de algun otro tipo de
acabado?
0  Tierra o cemento
11 Otro tipo de material o acabado L
88  Noresponde
99  No sabe
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9. ¢ Cuenta con automaovil?

0 No

32 Si

88  Noresponde
99  Nosabe

10. ¢ En este hogar cuentan con estufa de gas o electrica?
0 No
20 Si
88  Noresponde
99 Nosabe

11. ¢ Cual fue el ultimo grado que paso (aprobo) en la escuela?
0 Ninguno
0 Primaria incompleta
22 Primaria completa
22 Secundaria incompleta
22 Secundaria completa
38 Secundaria con formacioén técnica incompleta
38 Secundaria con formacion técnica completo
38 Preparatoria incompleta
38 Preparatoria completa
52 Licenciatura incompleta
52 Licenciatura completa
88  Noresponde
99  No sabe

12. ¢ En este momento trabaja?
1 Si
2 No (pase ala pregunta 14)
88 Noresponde
99 No sabe

13. ;A qué se dedica?

14. ¢ Por qué razon no trabaja?

Antecedentes familiares patolégicos

15. Sus abuelos, papas, tios, hermanos o hijos ¢ han sido diagnosticados por un médico con
alguna de las siguientes enfermedades?
1 Hipertension arterial
2 Diabetes Tipo 2
3 Enfermedad Renal Cronica
4

Otra (especifique)

88 No responde
99 No sabe
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Antecedentes personales no patolégicos

16. ¢Usted fuma?
1 Si
2 No
88 No responde
99 No sabe

17. ¢Usted bebe?
1 Si
2 No
88 No responde
99 No sabe

18. ¢Ingiere alguna otra sustancia toxica?
1 Si
2 No
88 No responde

99 No sabe

Antecedentes personales patologicos

19. ¢Algun médico le ha diagnosticado hipertension arterial?

1 Si
2 No
88 No responde L
99 No sabe
|

20. ¢En qué aho se la diagnosticaron?
(codificar nimero

88 Noresponde de afios con la

99 No sabe
21. ¢Qué medicamentos consume ara esta enfermedad?

enfermedad)

1.

(codificar suma de

medicamentos)

AN L

88 No responde
99 No sabe

22. ¢ Algun médico le ha diagnosticado diabetes mellitus?

1 Si

2 No

88 No responde [
99 No sabe
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23. ¢En qué aho se la diagnosticaron?

88 No responde
99 No sabe

[
(codificar numero
de afios con la

enfermedad)

24. ;Qué medicamentos consume para esta enfermedad?
1.

2
3
4.
5

88 No responde
99 No sabe

1
(codificar suma de

medicamentos)

25. ¢ Algun médico le ha diagnosticado alguna otra enfermedad?
1 Si (Especifique)
2 No
88 No responde
99 No sabe

26. ¢Quién le diagnosticé Enfermedad Renal Crénica?
1  Médico familiar/General
2 Médico especialista

3 Otra persona (especifique)

88 Noresponde
99 No sabe

¢ En qué afo se la diagnosticaron?

88 Noresponde
99 No sabe

(codificar numero
de afios con la

enfermedad)

28. ¢Qué medicamentos consume?
6.

7.
8.
9.
10.

88 No responde
99 No sabe

1
(codificar suma de
medicamentos)

29. ¢;Se somete a algun tipo de didlisis?
1  Diélisis peritoneal
2 Hemodialisis
3 No

30. ¢Cuantos afos lleva con este tipo de terapia?
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31. ¢En qué lugar le dan tratamiento para la Enfermedad Renal Crénica?

1

2

3

4
88
99

Hospital o clinica de seguridad social
Hospital o clinica privada
Asociacion para personas con Enfermedad Renal

Otra persona (especifique)

No responde
No sabe

32. ¢Quién lo atiende en el lugar donde se le brinda el tratamiento?

1

2
3
88
99

Médico familiar/General
Médico especialista

Otra persona (especifique)

No responde

No sabe

33. ¢Ademas de asistir a este lugar, recurre con alguna otra persona que le proporcione algun tipo de

tratamiento para esta enfermedad?

1
2
3
4

88

Enfermera
Nutridloga
Médico tradicional

Otro (Especifique)

No responde

99 No sabe

34. ;Se le ha brindado informacion que le ayude a comprender que es la Enfermedad Renal Cronica?

1
2

Si
No (pase a la pregunta 35)

88 No responde

99

No sabe

35. ¢En doénde se le brinda esta informacion?

1
2
3
4
88
99

Hospital o clinica de seguridad social
Hospital o clinica privada
Asociacion para personas con Enfermedad Renal

Otra persona (especifique)

No responde

No sabe

36. ¢Con qué frecuencia se le brinda esta informacion?

0

a b W N

Nunca

Casi nunca
Algunas veces
Frecuentemente
Casi siempre

Siempre

37. ¢En qué otro lugar se le ha brindado informacion sobre la Enfermedad Renal Crénica?
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38.

¢, Qué otro tipo de actividades se llevan a cabo dentro de ese lugar que le han ayudado a superar la

enfermedad?

Red de apoyo

1 Si

2 No

89 No responde
99 No sabe

39. Si usted tiene alguna necesidad, como ir al hospital o0 comprar medicamentos, ¢cuenta con
familiares, amigos, vecinos o conocidos a quienes les pueda pedir ayuda?
1 Si

> No 1
88 No responde
99 No sabe

40. De las personas de su familia, amigos o vecinos, ¢quién es la persona que mas lo apoya con

respecto a su enfermedad y los cuidados que esta requiere?

41. ;Participa en alguna actividad en su iglesia que le haya ayudado a enfrentar su enfermedad?
1 Si
2 No (pase a la pregunta 40) e
89 No responde
99 No sabe

42. ¢ Qué tipo de actividades propias de su iglesia lo han ayudado a enfrentar su enfermedad?

43. Participa en alguna actividad en algun grupo que le haya ayudado a enfrentar su enfermedad?
1 Si
2 No(pase a la pregunta 42) Ll
88 No responde
99 No sabe

44. ;Qué tipo de grupos?

45. ;Recibe ayuda de algun programa social?

137



Anexo 2. Escalas de empoderamiento, cohesion familiar y apoyo social.

Faculiad de Medicing
R
3

Barreras y facilitadores del empoderamiento para la atencién de la enfermedad \

Seccion Il

Foliode entrevista: |__|_ | | |

Nombre del participante:

Fecha de Entrevista: I__|I__| 1__ I 1111
DIA MES ANO

Encuestador: Cadigo de encuestador: |__|__|
Codificador: Cadigo de codificador: 1__I__|
CODIFICACION
A continuacion se presentan una serie de expresiones, marque con una X la casilla
Favor de no

que mejor se adecue a lo que piensa. Respuesta .
escribir en este

espacio

. Nunca

L . Casi nunca
46. Expreso mi opinidn publicamente. o
. Casi siempre

Siempre

Nunca

. . . Casi nunca
47. Me siento seguro/a con mis decisiones. o
. Casi siempre

Siempre

Nunca

) _ Casi nunca
48. Dejo las cosas a medias. o
. Casi siempre

Siempre

Nunca

. Casi nunca
49. Tengo iniciativa para hacer las cosas. o
. Casi siempre

Siempre

Nunca

. i Casi nunca
50. Termino lo que estoy haciendo. o
. Casi siempre

Siempre

Nunca

L . Casi nunca
51. Sé qué es lo que espero de la vida. o
. Casi siempre

W NP oW N R Oow N PR Ow NP O® N R O N RO

. Siempre
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A continuacién se presentan una serie de expresiones, marque con una X la casilla

que mejor se adecue a lo que piensa.

Respuesta

CODIFICACION
Favor de no
escribir en este

espacio

52.

Exijo mis derechos aunqgue otros no estén de acuerdo.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

53.

Busco la solucién a un problema, aunque otros me digan que no hay.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

54.

Siento verglienza al equivocarme en publico.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

55.

Cumplir con mis planes esta fuera de mi control.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

56.

Cuando tengo un problema sé lo que necesito para solucionarlo.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

57.

Me da pena hablar en publico.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

58.

Tapo mis errores para que nadie se dé cuenta.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

59.

Encuentro soluciones novedosas a los problemas dificiles.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

60.

Me desespero ante situaciones dificiles.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

61.

Me gusta planear mis actividades.

W N P Ol W N P Of W N P O W N P O W N P O Ww N P OJWw N P OWwW NP O W N P Ofw N +» O

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre
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A continuacion se presentan una serie de expresiones, marque con una X la casilla

que mejor se adecue a lo que piensa.

Respuesta

CODIFICACION
Favor de no
escribir en este

espacio

62.

Tengo control sobre lo que me pasa.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

63.

Me siento capaz de hacer muchas cosas.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

64.

Soy capaz de cumplir lo que me propongo.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

65.

Sé con quién cuento.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

66.

Solo le echo ganas a lo que es facil.

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre
. Siempre

67.

Me importan las opiniones de los demas.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

68.

Me da miedo que me elogien.

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

69.

Me gusta tener responsabilidades.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

70.

Me quejo con las autoridades cuando hay un abuso.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

71.

Es mejor tomar decisiones que esperar a ver lo que pasa.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre
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A continuacion se presentan una serie de expresiones, marque con una X la casilla

que mejor se adecue a lo que piensa.

Respuesta

CODIFICACION
Favor de no
escribir en este

espacio

72.

Sé por qué me pasan las cosas.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

73.

Me gusta ser el primero en hacer cosas nuevas.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

74.

Me es féacil tomar decisiones.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

75.

Hago lo que creo que es mejor para mi sin importar lo que otros crean.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

76.

Me da pena cobrar lo que me deben.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

77.

Siento que tengo que aguantar la vida que me toco.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

78.

Conozco las leyes de mi pais.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

79.

Pienso que éste mundo lo dirigen aquellos que tienen poder.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

80.

En mi colonia/comunidad ayudo a resolver los conflictos que se presentan.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

81.

En mi colonia/comunidad participo en las asambleas o juntas vecinales.
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. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre
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A continuacion se presentan una serie de expresiones, marque con una X la casilla

que mejor se adecue a lo que piensa.

Respuesta

CODIFICACION
Favor de no
escribir en este

espacio

82.

Opino sobre lo que debe hacerse para mejorar mi colonia/comunidad.

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

83.

En mi comunidad conozco a las autoridades que me representan.

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

84.

Sé cuales son los problemas de mi colonia/comunidad.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

85.

Me quedan muy claros los planes que el gobierno tiene para mi

colonia/comunidad.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

86.

Quiero lograr cambios en mi comunidad.

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre
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Barreras y facilitadores del empod iento para la busqueda de la atencion de la enfermedad

Seccién Il
Folio de entrevista: |__|_ | | |

Nombre del participante:

Fecha de Entrevista: I__|__| 1__1__I I_I__1_1_1
DIA MES ANO

Encuestador: Cédigo de encuestador: 1__|__|
Codificador: Cédigo de codificador: 1__1__|
CODIFICACION
A continuacién se presentan una serie de expresiones, marque con una X la respuesta que e
Respuesta Favor de no escribir

mejor se adecue a lo que piensa. .
en este espacio

. Nunca

. . . . . Casi nunca
87. Los miembros de mi familia se dan apoyo entre si. o
. Casi siempre

Siempre

Nunca
88. En mi familia se toman en cuentas las sugerencias de los hijos para resolver Casi nunca
los problemas. . Casi siempre

Siempre

Nunca

. - . L . . Casi nunca
89. En mi familia aceptamos las amistades de los demas miembros de familia. o
. Casi siempre

. Siempre

Nunca

o . o Casi nunca
90. Mis hijos pueden opinar en cuanto a su disciplina. o
. Casi siempre

. Siempre

Nunca

. . - . 3 . Casi nunca
91. En mi familia nos gusta convivir solamente con los familiares mas cercanos. o
. Casi siempre

Siempre

Nunca

. - . ) . . Casi nunca
92. En mi familia, cualquier miembro puede tomar la autoridad. o
. Casi siempre

Siempre

Nunca
93. En mi familia, nos sentimos mas unidos entre nosotros que con otras personas . Casi nunca

que no son de nuestra familia. . Casi siempre
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. Siempre
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94.

Mi familia cambia el modo de hacer las cosas.

. Nunca
. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

95.

Nos gusta pasar el tiempo libre en familia.

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

96.

Padres e hijos se ponen de acuerdo en relacién con los castigos.

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

97.

En mi familia nos sentimos muy unidos.

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

98.

Cuando se toma una decisién importante, toda la familia esta presente.

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

99.

Cuando nuestra familia se reine para hacer algo no falta nadie.

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

100.

En nuestra familia las reglas cambian.

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

101.

Con facilidad podemos planear actividades en la familia.

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

102.

En mi familia, intercambiamos los quehaceres del hogar entre nosotros.

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

103.

En mi familia, consultamos unos con otros para tomar decisiones.

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

104.

En mi familia es dificil identificar quien tiene la autoridad.
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Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre
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105. La union familiar es muy importante.

. Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre
. Siempre

106. En mi familia, es dificil decir quien hace las labores del hogar.

W N P Olw N P o

Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

Seccioén IV

La gente busca a otras personas para encontrar compaiiia, asistencia u otro tipo
de ayuda. ¢Con que frecuencia dispone usted de cada uno de los siguientes
tipos de apoyo cuando lo necesita?. Marque con una X la respuesta que mejor

se adecua lo que piensa.

Respuesta

CODIFICACION
Favor de no
escribir en este

espacio

107. Alguien con quien pueda contar cuando necesita hablar (E).

. Nunca
. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

108. Alguien que le aconseje cuando tenga problemas (E).

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

109. Alguien que le informe y le ayude a entender una situacion (E).

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

110. Alguien en quien confiar o con quien hablar de si mismo y sus preocupaciones

(B).

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

111. Alguien cuyo consejo realmente desee (E).

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

112. Alguien que le aconseje como resolver sus problemas personales (E).

Nunca

. Casi nunca

. Casi siempre

Siempre

113. Alguien que comprenda sus problemas (E).
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Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre
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114.

Alguien que le ayude cuando tenga que estar en cama (l).

. Nunca
. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

115.

Alguien que le lleve al médico cuando lo necesita (1).

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

116.

Alguien que le prepare comida si no puede hacerlo (I).

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre
. Siempre

117.

Alguien que le ayude con sus tareas domésticas si enferma ().

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre
. Siempre

118.

Alguien que le demuestre amor y afecto (A).

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre
. Siempre

119.

Alguien que le abrace (A).

Nunca

Casi nunca

. Casi siempre

. Siempre

120.

Alguien a quien amar y hacerle sentir querido (A).

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

121.

Alguien con quien pasar un buen rato (IS).

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

122.

Alguien con quien pueda relajarse (IS).

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre

. Siempre

123.

Alguien con quien hacer cosas que le sirvan para olvidar sus problemas (IS).

Nunca

. Casi nunca
. Casi siempre
. Siempre

124.

Alguien con quien divertirse (IS).
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Nunca

Casi nunca

. Casi siempre

. Siempre
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125. . Alguien con quien compartir sus temores y problemas intimos (E).

0. Nunca
1. Casi nunca
2. Casi siempre

3. Siempre

MUCHAS GRACIAS POR PARTICIPAR!!!
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Anexo 3. Guia tematica para entrevista semi estructurada.

Facultad de Medicina
Barreras y facilitadores del empoderamiento para la atencién de & '#%
la enfermedad \K 4

Guia temética
Buenas dias/tardes, habiendo explicado en qué consiste su participacién en este estudio, le pido
su autorizacion para grabar de aqui en adelante lo que conversemos, tenga la confianza de que
todo quedara en absoluta confidencialidad.
¢ Esta usted de acuerdo en participar en el presente estudio y que la entrevista sea audio grabada?

Entonces damos inicio a la misma.

Perfil

Areas de exploracion Ejemplos de preguntas
Se refiere a las caracteristicas que | ¢Me podria decir su nombre por favor?

describen de manera general al individuo.
¢ Qué edad tiene? (referirse al informante por su nombre a

. _ .| partir de este momento)
Incluir el sexo, la edad, el estado civil, si

tiene o no hijos, lugar de nacimiento y | ;e ysted casado (a) o soltero (a)?, ¢ Tiene hijos?
residencia, religion. Incluye caracteristicas
generales de la enfermedad, como el | ¢Queé religion practica?
tiempo con el diagnostico y el tipo de i o i )
) ) ¢De donde es originaria?, ¢en donde reside?
tratamiento que lleva en la actualidad, sea
con medicamentos o terapias de | ;yja ha sido diagnosticado por un médico con Enfermedad
reemplazo renal, en las que se incluye | Renal Crénica?, ¢ Desde cuando le dieron este diagnéstico?
didlisis peritoneal, hemodidlisis o trasplante
renal. Rescatar informacion acerca del
esquema de terapia actual, como
recambios o veces al dia que se realiza la
dialisis peritoneal, o veces a la semana
que acude a las sesiones con hemodialisis.
En el caso de personas con trasplante,
rescatar la informacion sobre el tiempo con

el mismo.
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Atencién de la Enfermedad

Trayectoria de busqueda de atencion. Desde que presentd los sintomas hasta que le
diagnosticaron enfermedad renal, ¢qué actividades ha tenido que realizar para conseguir que

atiendan sus necesidades?

Variables Areas de exploracion Ejemplos de preguntas

Accesibilidad Indagar aspectos relacionados con | ¢QUE caracteristicas en su persona
los valores personales, las normas, la | considera que le ayudarian o le han
cultura y el género, que permiten al | ayudado para obtener atencion?

individuo identificar los servicios
existentes, que estos se pueden
alcanzar y tener un impacto en su

salud.

Aceptabilidad Extraer informacién acerca de los | ¢Qué opiniones y consejos ha
factores culturales y sociales que | recibido y cémo han influido en la
determinan la posibilidad que tienen | percepcién que tiene sobre los
las personas de aceptar los aspectos | servicios de salud?

de los servicios y juzgarlos

convenientes.

¢, Qué acciones debe llevar a cabo

i ibili la existencia fisi -
Disponibilidad y | Indagar acerca de la existencia fisica para llegar a los servicios de salud?

comodidad de | de los servicios y la posibilidad de Como llegé a ese lugar?

los servicios acceder a estos. Explorar aspectos

como la localizacion geografica, | ; Me podria platicar un poco acerca

horarios de servicio, sistemas de | de su percepcion sobre los

admision y citas. mecanismos administrativos de los

servicios de salud?

Asequibilidad Explorar aspectos relacionados con
la capacidad economica de los ¢Para llegar hasta aqui, cuanto
individuos para gastar recursos y tiempo hace desde dénde vive?
tiempo para utilizar los servicios de ¢Qué tanto para llegar hasta aqui?

salud. Interesa obtener informacién
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Variables

Areas de exploracion

Ejemplos de preguntas

acerca del tiempo para llegar a los
centros de atencidn, incluida la
asociacion para enfermos renales y
los diferentes servicios de salud, la
cantidad de dinero destinado a
transporte, otros recursos que se
invierten (dinero, dias laborales
perdidos, el alojamiento necesario en
caso de que los servicios estén fuera

de su lugar de residencia).

Capacidad para
percibir las
necesidades en

salud.

Obtener informacion que permita
brindar cuenta de la facultad del
individuo para identificar condiciones
gue requieren atencion. Explorar
informacion acerca de conocimientos
y creencias en salud y la confianza en
los servicios existentes.

¢Me podria platicar como identifica
usted que presenta una condicion
médica que necesita ser atendida

por el médico?

Platiqgueme un poco acerca de que
tanta confianza tiene en los médicos
y los servicios de salud con los que

cuenta.

Capacidad para
buscar atencién

médica.

Indagar acerca de valores personales

y sociales, cultura, género, que

favorezcan la autonomia y la
capacidad para elegir buscar atencion

dada una necesidad de salud.

Es de especial indagar sobre las
omisiones o cuidados insuficientes
que pueden ser identificados en
distintos niveles —personal, familiar,
comunitario e institucional, y orientan
a comprender las interrelaciones
causales de las complicaciones que
del

diagnéstico y tratamiento oportunos.

culminaron con el retraso

Algunas personas me han
expresado que existen factores,
situaciones, personas, que influyen
en su capacidad para tomar
decisiones con respecto a su salud,
¢Jpodria platicarme un poco su
experiencia con respecto a este

tema?
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Variables

Areas de exploracion

Ejemplos de preguntas

Capacidad para

lograr acceso a

la atencion.

Explorar informacion relacionada con
la  pertenencia  de  trasporte,
flexibilidad laboral, servicios y redes
sociales que permitan a los individuos
acceder fisicamente a los servicios de

salud.

En caso de que usted presente
algan problema de salud, ¢con qué
medios cuenta para llegar hasta los

servicios de salud?

En las ocasiones que ha necesitado
atencion médica de urgencia o bien
tiene citas programadas con su
médico, ¢como ha sido la actitud de

las personas en su trabajo?

¢A quién puede acudir para resolver

sus problemas de salud?

Capacidad
pago.

de

Indagar informacion acerca de la
capacidad del individuo para generar
recursos econémicos para pagar los
servicios de salud sin generar gasto
catastrofico; especificamente interesa
informacion sobre ingresos, bienes y

capital social.

¢ QUuEé tipo de servicio de salud tiene?

¢Las fuentes de ingreso con las que
cuenta han sido suficientes para
satisfacer sus necesidades en
salud?, en caso de que no, ¢;qué
acciones lleva a cabo para obtener
los recursos necesarios para lograr

atender sus necesidades?

Si no contara con recursos
suficientes para atender su salud, ¢a
qué personas recurriria para obtener

dinero?
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Empoderamiento individual

Variables

Areas de exploracion

Ejemplos de preguntas

Autoeficacia

Indagar acerca del uso de las destrezas
analiticas individuales para influir en los
procesos relacionados con la blusqueda
de atencién. Interesa  obtener
informacion acerca de las expectativas
sobre la atencion de los servicios de
salud y de sus resultados, asi como
sobre sus capacidades para
desempenfiar acciones necesarias que le
permitan  obtener los resultados
deseados, incluyendo su capacidad y
habilidad para exigir sus derechos, y

tomar decisiones.

¢Qué esperaba recibir de la

asociacibn o los servicios de
salud?, ¢sus expectativas se han

cumplido?

¢Usted puede hacer algo para

manejar su enfermedad?

¢ Quién toma las decisiones acerca
de lo que se debe hacer con
respecto a su enfermedad?,
¢Consulta a alguien para tomar

decisiones?

Control

percibido

Indagar acerca de la apreciacion que
tiene el individuo sobre su capacidad de
realizar acciones que le permiten tener
el control durante la trayectoria de
busqueda de atencion. Es de especial
interés conocer la percepciéon del sujeto
de que los eventos ocurren
principalmente como efecto de sus
propias acciones o bien como resultado
la suerte o

del azar, el destino,

el poder y decisiones de otros.

¢,Como me podria explicar qué es

tener control?, ¢considera que
tiene la capacidad de controlar los
aspectos que interfieren en su

enfermedad?

¢;Considera que en este proceso
han habido situaciones de suerte o
todo lo que ha obtenido es por
esfuerzo (de quién ha sido ese

esfuerzo)?

Interaccién

Explorar informacion acerca de los
conocimientos y el entendimiento de las
acciones comunitarias con respecto a la
ERC, politicas de salud y recursos
destinados a la ERC. Interesa obtener
informacion acerca de sus habilidades
de gestién, incluyendo los mecanismos
mediante los cuales los individuos
buscan informacién relacionada con la

enfermedad y sus cuidados, cuales son

Desde su punto de vista, ¢de quién
es la responsabilidad de la atencién
de la enfermedad renal croénica?,
enterado si las

SEsta  usted

autoridades de Cd. Hidalgo o
Michoacan han implementado
acciones para la atencién de la

ERC?, ¢ Qué deberian de hacer?

Desde su punto de vista, ¢qué
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Variables

Areas de exploracion

Ejemplos de preguntas

sus fuentes de informacion y qué tipo

de informacién  obtienen. Incluir

informacién acerca de las acciones,

relaciones o0 influencias concretas
destinadas a mejorar la calidad de vida
de otras personas con ERC. Se
considera el otorgamiento de apoyo
emocional que mejore las percepciones
del individuo acerca de la enfermedad y

la perspectiva de vida; por otra parte se

encuentra el apoyo instrumental,
mediante el cual se brindan
herramientas tangibles, desde

informacion objetiva de la enfermedad,
orientacion hacia los servicios de salud,
dinero o especie, que ayuden a otros
individuos a acceder a la atencion de la
enfermedad, agilizando con ello el
diagndstico y tratamiento oportunos que

mejoren las condiciones de salud y la

opinién tiene la comunidad acerca

de la enfermedad renal?, ¢Ha

hecho algo la comunidad para

enfrentar la enfermedad renal

cronica?
JEn donde puede recibir
informacion y las herramientas que
le ayudaron a acceder a la atencion
y le

enfermedad?,

ayudan a controlar la

Jqué

puede llevar a cabo para adquirir

acciones

esas herramientas u otra

informacion?

¢Usted puede hacer algo para
otras personas que padezcan la
enfermedad?, ¢Puede identificar
algo que le haya impedido hacer

algo para ayudar a alguien mas con

. . s enfermedad renal a mejorar su
calidad de vida de los individuos que se )
. estado?
encuentren en condiciones de salud y
de vida similares al individuo
entrevistado.
Comportamiento | Obtener informacion acerca de las | Frente a un problema de salud o

acciones emprendidas tras identificar

una necesidad de atencién médica.

una complicacion de su

enfermedad, ¢ Sabe qué hacer?.

¢ Qué actividades ha tenido que

realizar para conseguir que

atiendan sus necesidades?

153



Facilitadores y barreras del empoderamiento para la atencion de la ERC

Variables

Areas de exploracion

Ejemplos de preguntas

Factores

individuales

Rescatar informacion acerca de la manera en la que
la gravedad del cuadro inicial de ERC, en conjunto
con la presencia de otras enfermedades y sus
complicaciones, jugé el papel de barrera durante la
trayectoria de blsqueda de atencion. Extraer
informacion acerca de la carencia de informacion,

conocimientos y entendimiento de la ERC.

Indagar acerca de los conocimientos, competencias,
habilidades y experiencias, asi como valores y
creencias en torno a la enfermedad y el acceso a los
servicios de salud que facilitaron los procesos
durante la trayectoria de bisqueda de atencién y que

le ayudan en la actualidad a manejar la enfermedad.

Brindar cuenta acerca de las modificaciones que se
han tenido que realizar a partir del diagnéstico de la
enfermedad y lo que sus cuidados conllevan. Hacer
referencia a situaciones a nivel personal, en las
relaciones sociales, en el &mbito laboral u otras

esferas referidas por el entrevistado.

¢, Qué sabe usted acerca
de la enfermedad renal
croénica?, ¢;Considera
gue la enfermedad renal
cronica ha afectado su

vida cotidiana?

¢Qué herramientas que

le permitan mejorar su

estado de salud ha
adquirido?
Desde que le

diagnosticaron

enfermedad renal, ¢ha
cambiado la manera en
la que se relaciona con
otras personas?, ¢ de
gué manera ha sucedido

esto?

;cDe qué manera ha

actuado usted para
mantener sus relaciones

en armonia?

Factores

contextuales

Extraer

discriminacion durante la trayectoria de blsqueda de

informacion  sobre  experiencias de
atencion. Indagar la percepcién de los participantes
sobre las diferencias entre la ideologia, la cultura y
las capacidades del personal de salud y las de los
participantes; la inequidad en el acceso a la
informacion; y las dificultades determinadas por el

ambiente.

Indagar acerca de la presencia de mecanismos de

,Como se enterd de la
existencia de esta

asociacion?
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Variables

Areas de exploracion

Ejemplos de preguntas

diseminacion de informacibn acerca de la

enfermedad y los servicios de salud.

Es de especial interés identificar las relaciones
familiares, amistades, relaciones laborales vy
relaciones comunitarias que son percibidas como
importantes por el individuo. De igual manera, incluir
los mecanismos mediante los cuales los miembros
de esta red ejercen influencia sobre el individuo y
que sirve como un apoyo positivo y por tanto como
factores protectores contra la vulnerabilidad del
mismo frente a los efectos del estrés que ejerce la
enfermedad renal crénica, o bien como apoyo
negativo, dentro del cual se incluyen actitudes como
la critica destructiva, la ridiculizacion, el menosprecio
u otras actitudes que pueden ser origen de
problemas y conflictos para el individuo que las

recibe.

Identificar las caracteristicas de:

. Apoyo afectivo, entendido como las muestras
de carifio, confianza, empatia, preocupacion por el
otro, visitas periédicas, ser escuchado, transmisién

fisica de afectos, intimidad, apego, confort.

. Apoyo instrumental que son las muestras de
apoyo tangibles que implican un flujo de recursos
monetarios (dinero efectivo de forma regular o no,
remesas, regalos) y no monetarios bajo la forma de
otras formas de apoyo material (comidas, ropa, pago
de servicios, etc.), se debe incluir el apoyo mediante
el transporte, la ayuda en labores del hogar y el

cuidado y acompafiamiento fisicos.

. Apoyo emacional o informacional, implica el

intercambio de experiencias y a la trasmision de
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Variables

Areas de exploracion

Ejemplos de preguntas

informacion, consejo, guia o informacion relevante a
la situacion relacionada con la ERC que permitan

entenderla.

. Interaccién social positiva, en donde se debe
indagar acerca de la presencia de personas con
quienes es posible distraerse y realizar actividades

ajenas al cuidado de la enfermedad.

Indagar sobre la existencia de modelos o guias,
dentro de los servicios de salud, la asociacion y la
comunidad. Identificar los actores que han jugado un

papel como guias por su ejemplo.
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Anexo 4. Ejemplo de matriz de codificacién

Codigo Entrevista
DP3_J

Hombre, 42 afios, casado desde
hace 15 aiios, tiene 1 hijo de 13
afios de edad, es catdlico, nacid y
reside actualmente en Cuidad
Hidalgo; sin embargo migré 25
afos a Estados Unidos, en el
Norte Carolina (Lousianay
Florida), se fue alos 14 afios a los
39afios. “No exactamente aqui,
he estado 25 afios en Estados
Unidos”. "En... estuve en Norte
de Carolina... Norte Carolina,
Louisianay en Florida". "Me fui
cuanto tenia... iba a cumplir 14
afios. Este... me fuiy no regresé
como a los 22 afios y luego venia
ya 3 diasy me volviaairotra
ez...nunca estuve aquien si
hasta que no me enfermé fue
cuando me
regresé". Actualmente su
tratamiento es con dialisis
peritoneal, su esquema de
recambio es cada 6
horas "....ahorita porque me
cambiaron mi... antes mi agua,
antes era cada tres horas y ahora

Accesibilidad

Reporta que en caso de sentirse mal
acudiria a un médico nefrélogo privado en
Cuidad Hidalgo. "Un privado aquien
Ciudad Hidalgo". "Incluso ha venido aqui a
ofrecernos sus servicios". "Lo que pasa es
ya el dado caso, Gracias a Dios, yo nunca lo
he ido a ver pero en dado caso él esta aqui
para atendernos pues en caso de que
tengamos una emergencia". Cuando el
sujeto reconocio sintomas su primer
acercamiento fue con un médico
particular. "No, yo me... la primera vez fue
por fuera; no fui ni al IMSS ni... fuia un
particular, porque no nos dio tiempo de

nada". Como tengo seguro pues es gratuito

alla. Si, es muy caro muy costoso y mejor,
estaba gastando por gusto . Califica el

servicio del IMSS con 10 Pues hasta ahorita

del uno al diez le daria un diez no he
tenido alguna queja de ellos.

Aceptabilidad

Al inicio su tratamiento fue particular Al
principio si lo que pasa es que yo tenia
el seguro pero écdmo le diré? haga de
cuenta que como que yo no queria
saber nada del seguro yo compraba
todo mi medicamento por fuera.

Disponibilidad y comodidad de los servicios

Acude ala asociacion y se atiende en el IMSS de Morelia. Tiene citas
periddicas con el nefrélogo y se atiende mensualmente en su clinica.
"Ah ino! Miento con el nefrélogo hasta noviembre pero con las
enfermeras cada mes". Debido al cambio que realizaron en su
esquema de didlisis sus citas son cada mes. "Entonces ahorita me la
acaban de cambiar cada seis horas, entonces me citaron cada mes
para ver codmo va, voy reaccionando". Reporta dificultad para tener
un cita con el nefrélogo. “Uh! Es bien dificil”. "Haga de cuenta que....,
bueno practicamente ahorita yo queria ver al nefrélogo pero nos
dijeron casi una cosa imposible porque hay muchisima gente"."La
Unica chance de verlo es cuando tengo la cita con é1". En Cuidad
Hidalgo cuenta con atencion del doctor familiar; sin embargo el IMSS
en esta comunidad no cuenta con nefrélogos; Unicamente consultas
privadas. "...Aqui tengo mi doctor familiar ¢como le dicen? pero no
hay nefrélogos". "Entonces nefrélogos solamente en Morelia del
IMSS". "Aquitambién hay nefrélogos pero hay que pagar

aparte". Reporta el servicio de otros profesionales de la salud, como
es el caso de una nutridloga. "Si, con una muchacha que aquinos
daba cita nomas que hace poquito se salid y ya perdi comunicacion
con ella pero creo que ya regreso otra vez pero no sé donde

estd". Intervencion psicoldgica en una ocasion. "Una vez platicamos
con el psicdlogo, ya me acordé, en Morelia". "Si, nomas una vez".
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Asequibilidad

Cada que tiene cita en el IMSS de Morelia,
implica un recorrido de dos horas. Por otra
parte, para acudir a la asociacién son 15a 20
minutos. El costo de la bolsa de eritropoyetina
es $700 "era la primera vez que mi esposa me
iba a comprary fue a una farmaciay le dijieron
sabes que esa no la vas a conseguir aqui pero
yo tengo unas te las voy a vender en 700
pesos".

Capacidad para percibir las necesidades en salud
"Y ya me di cuenta de eso pero yo no sabia... o sea que ya una vez vine, me acuerdo que vine,
a dejar un carro y se me durmié este dedo en el camino... pero ¢ Por qué se me durmié este
dedo?, entonces fui a ver al Doctor Gaston y me dijo... este, me estuvo chequeando el doctor
y es que se me duerme este dedo no sé ni porque... pero yo no sabia nada... dice él me

pezo a cheq la espalda con su aparatito... le dije: Doctor, pero pus el dedo se me
duerme, no la espalda. Y ya me dijo: i Sabes qué amigo? Si no te cuidas en un aiio te vas a
dializar, todavia él me dijo, el doctor, y yo sinceramente lo ignoré, me dio medecina, me la
tomé y me fui, me regresé otra vez pa’ Estados Unidos. Y luego se me empezé a hinchar un
tobillo pero como yo toda mi vida he manejado alld, todo el tiempo me la paso manejando,
dia y noche por alld... un tobillo yo creo dije yo creo ha de ser de tanto pisarle al carro, no sé,
cualquier cosa”. "Llego a la casa y mi esposa ponte los pies pa’rriba que se te baje lo
hinchado y luego se me empezo a hinchar el otro pie y luego se me fue subiendo asi pa’rriba
y luego ya no se me, como que se me inflamaba el estémago, ya no podia comer ni nada y
asi fue como yo empecé”. En otro momento, el sujeto reporta "...me acuerdo que esa vez fue
un domingo que me levanté a las cinco de la mafiana pero yo como que veia algo se me
puso en los ojos, una nube, no veia nada y me acuerdo que nos ibamos ir a misa, a misa de
temprano y al otro dia me levanté temprano y seguia con las nubes aqui". Respecto a la
pr ia de sinte relacionada con la diabetes o la hipertension arterial "andaba todo
el tiempo bien seco con sed pero no. Mira que antes que yo me enfermara de insuficiencia
renal yo orinaba pero muchisisimo a veces entraba orinando y entraba otro orinaba y luego
salia y yo todavia orine y orine y entraba otro y orinaba y salia y yo todavia orine y orine y
yo dije pues yo nunca me voy a enfermar de los rifiones pues orino hartisisimo pero fue todo
lo contrario. A veces ya le paraba porque ya estaba cansado de estar tanto rato ahi pero yo
tenia mucho agua pa’ aventar entonces dije no pues mis rifiones estdn bien pero no, era
todo lo contrario". Después de perder la vista, ademds de factores al azary falta de
entendimiento, el sujeto reconoce que la presion alta fue el causante de la secuela "pero que
pos que segun traiba la presién muy alta que por eso perdi la vista".

Capacidad para buscar atencion médica

Haga de cuenta que yo me enfermé alld y yo anduve viendo por todos lados a ver que
podia hacer para salvarme, yo no sabia... no tenia idea de que era insuficiencia renal...
pues en si yo no sabia lo que tenia. Al presentar sintomas, recurrié a su esposa "...y le
digo -chaparrita no veo como que no veo muy bien- y todavia maneje a misa y de
venida ya no pude manejar, me meti hasta en sentido contrario y ya fue mi hermana
fue por mi 'y me llevaron derechito al hospital, al IMSS, perdén, al doctor". Antes de
iniciar con un tratamiento médico busco tratamientos alternativos. "Antes de que
estuviera en tr to si b 5 b ". Trayectoria sobre la pérdida de la

vista "tenia cataratas y me las quité y cuando me las quité no pues vi como un no sé
bien bien pues asi como usted me esta viendo clarito no pues asi es como quiero very
me fui pal’ otro lado a los tres meses otra vez se me, otra vez a los tres afios". A los tres
afios otra vez empezaba ver borroso le dije a mi esposa chaparrita como que veo
borroso otra vez y me vine para acd pa’ México y me hice Idser no pues otra vez quedé
bien, me volvi a ir a los tres afios otra vez me vengo pa’ca me hice el Idser otra vez me
voy pa’lla a los tres afios otra vez ahi vengo pa’ca tanta cosa que me hice en los ojos y
ya cuando me paso esto de insuficiencia renal que perdi la vista por completo me fui a
Morelia otra vez con el especialista y yo si tenia esperanza de que pudiera hacer el
favor, te voy a hacer el Idser como te hago yo no pues ya fue diferente sabes que el
nervio, el nervio estd dafiado del ojo derecho y no vas a poder ver la vista es
irreversible, me dijo el doctor, no pus... me maté las emociones ahi
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Capacidad para lograr acceso a la atencién

Su hermanoy su esposa lo llevaron al
hospital, su esposay el cuentan con
automovil. "... Y un hermano mio con mi
esposa me anduvieron llevando por todos
lados para saber si yo... no me, no me
dializaban pero no... Cai en el hospital ya,
ya cuando fui a ver un médico particular me
dijo ésabes qué?... tienes la presién muy
alta y te tienes que internar pero a la de ya,
no es necesario que te vayas a tu casa, vete
derechito al hospital y me fui y cuando
llegué ahi ya me dijeron que me tenia que
operar la didlisis o hemodidlisis pero yo
todavia no sabia que era eso. (servicios
oportunos)

Autoeficacia

Para la obtencidn del seguro social, asi como de recursos
reporta trabajar en una compaiiia de gas "En una compaiiia de
gas. Incluso todavia estoy trabajando".Si, en mover cositas ya
no como antes que manejaba y todo. Respecto a la toma de
decisiones, reconoce que las decisiones se toma entre su
esposay él. "Pus mas que nada yo, trato de apoyarme con mi
esposa, la mera verdad no nomas yo las tomo con mi esposa
también".

Control percibido

En la eleccion del tratamiento, no tenian conocimientos previos por lo que tomaron, su
esposa y €l, una decision al azar. "...0 sea que nosotros ora, haga de cuenta, tomamos una;
ora si, como le dicen por ahi “el gato y el raton” pues a ver qué es lo que es esto pero yo
gracias a Dios me tocé didlisis no me hubiera gustado la hemodidlisis". El control de su
enfermedad depende en gran medida de la decision de Dios "Primeramente Dios quisiera
volver para alld (Estados Unidos) porque estem.. como le digo me ha gustado mucho trabajar
toda mi vida, no he fumado, nunca he tomado, bendito sea Dios me he dedicado a puro
trabajar todo el tiempo y es mi deseo regresarme ya para alla". "Pidiéndole a Dios de que
salga adelante si lograrlo algtn dia". Por otra parte, el individuo reporta tener control
obedeciendo las indicaciones médicas. "...si estoy tomando haciendo caso a lo que el doctor
me dice, mis horarios, mis medecinas, no pasarme a la hora que es lo tengo que hacer, eso es
tenerme control en mi mismo con mi medicamento". Su percebcién acerca de tener 4
enfermedades "luego si me desesperaba pero ahorita gracias a Dios lo supere y le estoy
echando mds ganas. Después de su intento de suicidio reconoce a Dios como el principal
factor para que no sucediera "gracias a Dios no pasé eso pero eso fue lo mds dificil para

mi". Después de perder el habla y la vista, experimento pocas ganas de vivir; sin embargo
refire a Dios como el responsable de su recuperacion "bendito sea Dios que sali adelante...
Porque sabe que sefiorita la mera verdad yo, gracias a Dios, le doy muchas gracias a Dios por
lo bueno o lo malo que tenga yo bendito sea Dios que todo lo bueno yo sea de Dios". "ahorita
bendito sea Dios siquiera con este poquito que veo ya me siento pero yo quisiera ver un
poquito mds pero pus ni modo asi me tocé". "quiera Dios y algun dia me devuelva mi

vista". En cudnto a la busqueda de algtn donador de riiion "Yo estoy en espera por si Dios
quiere si me toca bendito sea Dios y si no voy a aceptar lo que venga de Dios". Finalmente
reconoce que el principal responsable de su trayectoria de salud yo no me cuidé y yo en mi
caso mio yo soy responsable de mi mismo porque yo no puse atencién a mi enfermedad que
yo tenia, si yo hubiera sido responsable desde el principio como comia, mis medicamentos y

si tenia los hojas porque no me atendi, o sea en eso yo digo que yo soy el responsable de mi
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Interaccion

Quiere aportar sus experiencias en el grupo de la asociacion, sin embargo tiene problemas de
interaccion "...ayer tenia ganas de decirles aqui a la gente, pero es que le digo que a veces no
me atrevo, tenia ganas de decirle a mis compaiieros que le echaran ganas". En cuanto a su
capacidad para brindar apoyo a personas en su misma condicién, comenta lo siguiente:
"Pero yo me doy cuenta que habemos muchos comparieros que si necesitamos bastante
ayuda y mis ideas regresarme un dia y hacer algo por mis compaiieros que estdn aqui esa es
mi idea que tengo quiera Dios que algin dia". "... la tnica cosa que yo podria, yo siento que
si porque asi como yo sali adelante, también le puedo dar un consejo de como salir adelante
si yo pude porque ellos no van a poder salir, si.La mera verdad que si me gustaria intentarlo,
como le digo, como que casi no me gusta hablar mucho pero si me gustaria dar un consejo de
lo que yo he pasado. Respecto a su conocimiento acerca de las acciones de las autoridades de
la comunidad "Ellos si tienen bastante contacto (la asoacion) pero a veces nos prometen una
cosa pero no nos cumplen". "O sea que a veces el gobierno supuestamente les promete, le
promete aqui a la asociacion pero a veces cumple y a veces no nos cumple". En cuanto a la
informacion que tiene sobre la presencia de IRC en su comunidad "Pues nomds que del agua
que no estd bien...este, bien limpia como tiene que ser como para tomarla nomds he
escuchado de eso pero creo que ya han venido gente de la UNAM de México y que no han
encontrado nada". La informacion que tiene respecto a la enfermedad, la obtiene de la
experiencia de sus compaiieros de la asociacion o personas con su misma condicion. Mds que
nada de tantos comparieros que hemos visto de los que venimos aqui uno se va dando
cuenta de las cosa. : Si, de lo que vamos escuchando.

Comportamiento

Cuando tiene un
problema o presenta un
sintoma recurre a que su
esposa tome la decision
respecto a la atencion de
salud que recibira "O sea
el primer paso que doy,
sefiora, es con mi esposa
es el primeritito
chaparrita me pasa esto,
me duele aqui me duele
aca, es lo primero". "A
partir de eso yaella,
decidimos pues los dos, a
quien, pero no hasta
ahorita no hemos llegado
a eso pero siluego luego
le digo aellalo que me
pasa".

Facilitadores y barreras del empoderamiento para la atencién de la ERC

No tenia conocimientos sobre los diversos tratamientos médicos para tomar una
decision "...pero yo no tenia una idea que era didlisis, que era hemodidlisis, nada,
nada; yo no sabia que era nada". hasta que... no me di cuenta ya cuando me operaron
que ya empecé a ver que ya iba a cambiar mi vida para siempre".Cuando recibe el
didgnositco y tiene que tomar una decision sobre su salud, su didlogo es el siguiente: En
primer lugar estem lo primero que yo queria hacer la mera verdad yo ya no queria vivir
sinceramente yo el doctor tenia ese dia pa’ tomar la decisién y al otro dia todavia pero
yo duré toda la noche en que ya ya no lo que pasa es que jay doctor!... lo que pasa
sefiora es que yo he sido bien activo, gracias a Dios y fue una decisién yo ya no queria
vivir asi la mera verdad porque yo en Estados Unidos, sefiora, gracias a Dios tenia una
compaiiia mia en Estados Unidos y me fue muy bien bendito sea Dios, llegué a tener 49
trabajadores y entonces yo era Don Juan alld, supuestamente y cuando me detectaron
esto ya no queria vivir yo. Respecto al uso de tratamientos alternativos "ahora que
estoy, no quiero mistear mi tratamiento que ya sé que es una cosa seria, no quiero
mistearlo, con otros que te recomiendo esto porque ya no quiero mistear eso porque ya
sé que lo que tengo es bien delicado". En cudnto a la interaccién con sus compafieros en
la asociacion comenta lo siguiente: "lo que pasa que soy de las personas que casi no me
gusta hablar, o sea veo muchos errores que tenemos pero casi no me gusta decirlos. A
veces no cumplimos las cosas sefiorita y eso es lo que no. Cuando estamos aqui todos
decimos que si si y a la mera hora no cumplimos las cosas". "Yo quisiera decirles pero
como que no me atrevo digo que tal que si a unos no les parece me van a decir
cosas"Reafirma el pensamiento que tenia respecto a su vida y el afrontamiento de la
enfermedad.. "cuando pos que le voy a decir como un afio pa’tras si, me levantaba
hasta la madrugada llorando o sea como lo que le vuelvo a repetir yo no podia aceptar
que tenia que estar se podia decir que en un cuarto todo todo el tiempo y yo me

di aba me le llorando y mi sefiora me decia "pues.. ¢qué tienes? no
puedo trabajar, todo el tiempo era lo mismo, no puedo trabajar asi ya no quiero estar
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Factores contextuales

Reconoce a su esposa como su principal apoyo. "Entonces cuando él platiqué con él, me dijo, nos dijo a mi esposa y a mi, écudnto tiempo tienen
ustedes de casados?, no que tanto tiempo y ¢ Tu de enfermo?, me dijo me acuerdo que me dijo, dice, le digo cuatro meses, asi tenia cuatro meses
que estaba enfermo, cuatro meses entonces tu ya la libraste con tu esposa me dijo échale ganas porque mucha gente abandona sus esposo,
esposa, lo que sea, y no la tienen contada, tu ya la tienes hecha con tu esposa, dale gracias a tu esposa que te ha estado cuidando y échenle
ganas en salir adelante. Entonces si me ayudé mucho porque..., bueno, de por si yo valoro mucho a mi esposa y ya cuando el doctor me dijo eso
la valore mucho mds todavia". Cree que los servicios de salud que le ofrecen en Moleria han sido de gran ayuda. "Pues este viera que poquito
en poquito yo le doy gracias a todos los doctores porque a todos los que yo he visto gracias a Dios me ha servido mucho su opinién de ellos
mucho, bastante... bastante"El médico plantea tres escenarios para la toma de decisiones. "...el doctor Gaston si me dijo tienes tres salidas, una
dejarte morir, otra dializarte, otra hemodializarte hay tres caminos que tienes que escoger yo soy directo con la gente pa’ que sepa”. "Nos dijo
tienes tres caminos: dializarte, hemodializarte pero nunca nos explico tu vas a vivir con esto de agua, la hemodidlisis es por aqui asi, te van a
lavar,no". La llegada a la asociacion "Pues mire, este, cuando estuve bien malo, me decia mi esposa ella venia aqui y me decia vamos a como se
le llama aqui, {como se llama este lugar?.Vamos a la asociacion le decia estemm... le decia no todos se me van a quedar viendo como crees y no,
como no podia caminar bien pues menos y entonces cuando yo vine aqui que vi bastante gente como que me salieron dnimos no pues ya no soy
el unico. La asociacion le brinda apoyo con su tratamiento médico "...Pues viera que si siempre nos han ayudado aqui con bolsas, medecinas"
En cuanto a las relaciones que establece con sus compaiieros en la asociacion "... un ejemplo aqui nos ayudan bastante pero habemos muchos
compaiieros que a veces o decimos las cosas o simplemente yo a veces me siento mal porque unos compaifieros mios que de aqui son, que no los
trato ya a ellos; pero un ejemplo que a veces, un ejemplo que ora nos citaron a las diez, un ejemplo: si, es voluntario y yo estoy de

acuerdo”. Dentro de la misma asociacién ha tenido contacto con grupos religiosos "...ayer vino bueno vinieron un grupo de personas creo que
de una iglesia”. "Y luego también eso también sirve como grupo de apoyo". En cuanto al apoyo social después del diagndstico y durante su
proceso de depresion y pensamiento suicidas, reconoce a su esposa como la persona que lo salva.... "una vez nomds que ora si que una vez iba
corriendo pa’ las escaleras pa’bajo y mi esposa me alcanzé a agarrar pero ya no queria estar yo asi, le digo en una descuidadita que se de me
voy a ir pa’bajo ya no queria estar yo asi". Después de perder la vista y el habla reconoce a su esposa como un elemento de ayuda
importante"...mi esposa me ayudé muchisimo". Después de la intervencion quirurgica para la colocacién de cateter y perder la vista, la
respuesta social fue la siguiente: "incluso otros sefiores me decian demanda al doctor pos porque te paso eso no o que te explique que..."Por
otra parte, reporta el fallecimiento de su madre durante su intervencion quirurgica "me acuerdo que en esos tiempos que yo estuve en el
hospital, mi mama también estuvo en el hospital y falleci6 mi mama".Yo agarraba su caja asi... no la pude ver... sufri bien harto yo, todo lo que
tenia y luego mi madrecita fallecié imaginese que dolor tan grande. Se identifica como un facilitador la interaccion con la asoacion e identificar
a mds personas con su condicion "cuando vi a tanta gente aqui dije pues no soy el iinico como que ya me anime un poquito mds". La migracion
a EUy la ausencia de comunicacion en su comunidad se reconoce como una barrera "como le repito como yo duré muchos afios por alla cuando
venia aqui casi no estaba relacionado con la gente". ahora que estoy fijo aqui ya me relaciono con todo mundo, ya de mi casa, de mi colonia. Asi
mismo, existe distanciamiento familiar "Porque habemos muchas familias que... cuando yo estaba alld, yo era el unico para todo, pa’ todo me
tomaban en cuenta y ahora que ya estoy asi, ya me hacen a un lado, o sea ya no me toman en cuanta para nada y mds antes que mi hermano,
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Anexo 5. Carta de consentimiento y consentimiento informado.

Faculiad de Medicina

% CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Nr Barreras y facilitadores del empoderamiento para la

RS atencion de la enfermedad

A usted se le esta invitando a participar en esta investigacion. Antes de decidir si
participa o no, le proporcionaremos alguna informacion que le permita tomar esta
decision. Siéntase con absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto
gue le ayude a aclarar sus dudas al respecto. Una vez se le haya proporcionado la
informacion, y si usted desea participar, se le pedira que firme esta forma de

consentimiento, de la cual se le entregara una copia firmada y fechada.

JUSTIFICACION DEL ESTUDIO. La mejora de la calidad de vida de las personas
con enfermedades cronicas depende en gran medida del nivel de control que
éstas tengan sobre los aspectos que afectan su estado de salud y enfermedad.
Los factores que afectan esta toma de control deben ser estudiados desde la
perspectiva de las personas afectadas, de tal manera que la creacion de
estrategias que promuevan la prevencion y el control de la enfermedad y su
impacto estén basadas en los deseos y necesidades de las personas que las

padecen.

OBJETIVO DEL ESTUDIO. Identificar que factores dificultan o facilitan la toma de

control del proceso salud-enfermedad.

BENEFICIOS DEL ESTUDIO. En otras investigaciones se ha encontrado que la
participacion informada y la red de apoyo en la toma de decisiones respecto al
proceso salud-enfermedad contribuyen a mejorar la calidad de vida del paciente y

su pronostico. Este estudio permitird, que en un futuro, otros pacientes puedan
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beneficiarse de intervenciones y programas planeados con base en las

experiencias, necesidades y deseos que usted nos exprese.

PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO. En caso de aceptar participar en el estudio
se le realizaran algunas preguntas sobre usted y la percepcién que tienen acerca
de situaciones cotidianas que pueden facilitar o dificultar la toma de control en los
aspectos que tienen que ver con el proceso de salud-enfermedad. Es importante
mencionarle que la aplicacion de los cuestionarios tomara un tiempo maximo de

30 minutos.

RIESGOS ASOCIADOS CON EL ESTUDIO. EIl presente estudio no representa
ningun riesgo para su salud y no afecta en sentido alguno la atencion que hasta el

momento se le otorga.

ACLARACIONES

e Su decisidn de participar en el estudio es completamente voluntaria.

« No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no
aceptar la invitacion.

e Si decide participar en el estudio puede retirarse en el momento que lo
desee, aun cuando el investigador responsable no se lo solicite, pudiendo
informar o no, las razones de su decision, la cual sera respetada en su
integridad.

e No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio.

e No recibira pago por su participacion.

« En el transcurso del estudio usted podra solicitar informacion actualizada
sobre el mismo, al investigador responsable.

« La informacién obtenida en este estudio, utilizada para la identificacion de
cada participante, sera mantenida con estricta confidencialidad por el grupo

de investigadores.
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« Usted también tiene acceso a las Comisiones de Investigacién y Etica de la
Facultad de Medicina de la UNAM en caso de que tenga dudas sobre sus
derechos como participante del estudio.

e Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion,
puede, si asi lo desea, firmar la Carta de Consentimiento Informado que

forma parte de este documento.
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Facultod de Medicing

CONSENTIMIENTO INFORMADO ”"‘““%}#"“““

Yo, he leido vy

comprendido la informacioén anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera
satisfactoria. He sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden
ser difundidos o publicados con fines cientificos. Convengo a participar en este estudio de

investigacion.

Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante Fecha

Testigo Fecha

Esta parte debe ser completada por el investigador (o su representante):

He explicado al Sr(a). la

naturaleza y los propdsitos de la investigacion; le he explicado acerca de los riesgos y beneficios
que implica su participacion. He contestado a las preguntas e la medida de lo posible y he
preguntado si tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la normatividad correspondiente

para realizar la investigacién con seres humanos y me apego a ella.

Una vez concluida la sesidn de preguntas y respuestas, se procedié a firmar el presente

documento.

Firma del investigador Fecha
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Anexo 6. Consentimiento de audiograbacion

Faculiad de Medicina

""'N%’-‘%"N\N
CONSENTIMIENTO PARA AUDIOGRABACION @@)

Barreras y facilitadores del empoderamiento para la atencién de la enfermedad

Fecha:

Lugar:

Usted ha sido informado sobre la justificacion, los objetivos, los beneficios, los
procedimiento del estudio, los riesgos asociados al mismo y algunas aclaraciones
importantes que usted debe conocer. Asi mismo se le dio a conocer que la
entrevista tendra una duracion aproximada de 60 minutos, tiempo que podra
prolongarse si la informacién que desea compartir con nosotros asi lo requiere y
usted lo desea. Fue informado sobre la necesidad de audiograbar la entrevista y
gue la informacion que se recabara de su experiencia se usara sin que usted sea
identificado y que Unicamente los investigadores de este estudio conoceran esta

informacion.

Una vez aclarados estos puntos y habiendo preguntado si tiene dudas, ¢Desea

usted participar en el estudio y que sus respuestas sean audio grabadas?

El permiso anterior estara vigente hasta el 31 de Diciembre del 2030. Antes de

esta fecha las grabaciones seran destruidas.
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Anexo 7. Tarjeta de contacto con el investigador responsable ante la
Facultad de Medicina de la UNAM.

Tarjeta Informativa

Gracias por participar en este estudio.

En caso de que usted tenga alguna duda o comentario en relacion con su
participacion en este estudio, favor de comunicarse con el investigador
responsable del proyecto, Dr. Malaquias Lopez Cervantes, al teléfono 56232373:

lunes a viernes, de 10:00 a 16:00 horas.

Fecha / / Dia Mes Afio
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Anexo 8. Articulo producto del proyecto de investigacion.

Pan American Journal
of Public Health

Empoderamiento y apoyo social en
pacientes con enfermedad renal crénica:
estudio de caso en Michoacan, México

Maria Fernanda Carrillo Vega,' Blanca Estela Pelcastre Villafuerte,? Guillermo
Salinas Escudero,® Luis Durdn Arenas* y Malaquias Ldpez Cervantes®

Forma de citar Carrillo Vega MF, Pelcastre Villafuerte BE, Salinas Escudero G, Duran Arenas L, Lépez Cervantes M.
Empoderamiento y apoyo social en pacientes con enfermedad renal crénica: estudio de caso en

Michoacén, México. Rev Panam Salud Publica. 2017;41:e164. doi: 10.26633/RPSP.2017.164

RESUMEN  Objetivo. Identificar el nivel de empoderamiento y las caracteristicas del apoyo social de los
individuos con enfermedad renal crénica (ERC).

Métodos. Estudio transversal en personas con enfermedad renal cronica que habitan en el muni-
cipio de Hidalgo, Michoacin, México, y que asisten a la Asociacion de Enfermos del Rifién, Asociacion
Civil (A.C.). Se indagé sobre el perfil sociodemogrifico y las caracteristicas personales asociadas a la
enfermedad, el nivel de empoderamiento, el nivel de apoyo social y el funcionamiento familiar.
Resultados. Cerca de 90% de la muestra cuenta con apoyo social suficiente, mientras que
40% de los participantes pertenece a familias semirrelacionadas o relacionadas. El puntaje de
empoderamiento global fue de 117,5 + 14,3; el empoderamiento comunitario fue mds alto en el
grupo de mayor edad (P < 0,05). La interaccion social positiva es el componente del apoyo social

Palabras clave

que correlaciona con mayor fuerza con el nivel de empoderamiento (r = 0,333; P < 0,01).

Conclusiones.

El empoderamiento esti determinado por, y es un determinante del apoyo

social y ha facilitado el acceso a la terapia de reemplazo renal en esta comunidad.

Poder; apoyo social; insuficiencia renal crénica.

La enfermedad renal crénica (ERC) es
un problema de salud publica a nivel
mundial con una prevalencia estimada
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Salud, Ciudad de México, México. Enviar corres-
pondencia a Malaquias Lépez Cervantes, autor.
correspondiente.1401@gmail.com

de 13% (1). En México, las cifras exactas
se desconocen debido a la carencia de un
sistema nacional de registro; sin embar-
go, se han reportado prevalencias que
oscilan entre 7% y 33% (2). Estas cifras
han motivado el interés en el estudio de
sus determinantes y su impacto, con el
reporte de que, en muchas ocasiones, el
retardo en su deteccién y tratamiento es
una constante que afecta a los grupos
mas vulnerables. Al respecto, se ha re-
portado que la prevalencia de la ERC en
poblaciones de muy bajos recursos en el
territorio mexicano es de dos a tres veces
mayor en comparacién con la poblacion

general, y que se desconoce la causa de
la enfermedad en aproximadamente
30% de los casos (3). Esto es reflejo de un
sistema de salud carente de capacidad
para responder a las necesidades de la
poblacién, en el cual el acceso a la aten-
cién se encuentra determinado por la
afiliacién a las instituciones de seguri-
dad social, situacion definida a su vez
por la pertenencia al mercado laboral
formal, de manera que los menos favore-
cidos tienen acceso limitado o nulo a los
recursos para la atencién de la enferme-
dad (4). Una tasa de mortalidad tres ve-
ces mayor en la poblacion no afiliada es

Este es un articulo de acceso abierto distribuido bajo los términos de la licencia Creative Commons Attribution-NonCommercial-NoDerivs 3.0 IGO, que permite su uso, distribucién y reproduccion en cualquier medio, siempre
que el trabajo original se cite de la manera adecuada. No se permiten modificaciones a los articulos ni su uso comercial. Al reproducir un articulo no debe haber ningtin indicio de que la OPS o el articulo avalan a una

organizacion o un producto especifico. El uso del logo de la OPS no estd permitido. Esta leyenda debe conservarse, junto con la URL original del articulo
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el dato que mejor refleja la gravedad del
problema (5).

Por otra parte, quienes estan afiliados
suelen recibir atencién de poca calidad.
En ambos casos, los individuos se ven
obligados a realizar acciones de diferente
naturaleza para acceder a la atencion de
la enfermedad y asi asegurar su supervi-
vencia. Para que estas acciones sean exi-
tosas, los individuos deben contar con
ciertas caracteristicas que los lleven a te-
ner éxito en la tarea.

En este sentido, se ha documentado
que una de las herramientas de mayor
utilidad en esta biisqueda es el empode-
ramiento (6), que puede ser impulsado
por o generador de apoyo social (7).

El empoderamiento es el proceso de
toma de decisiones auténomas por me-
dio del cual el individuo obtiene acceso a
los recursos que lo ayudan a gestionar su
condicion actual y llevar a cabo acciones
valiosas y significativas que impactan en
su persona y contexto (8). En el ambito
de la salud, el empoderamiento permite
al individuo obtener el control sobre su
salud y mantener la integracién social
(9). Para que esto suceda, es necesaria la
interaccién del individuo con otros suje-
tos (10), especificamente con la red de
relaciones sociales que lo rodea y que es
percibida por este como significativa
(11). Mediante esta red, el individuo ob-
tendra apoyo social, mecanismo que sir-
ve como un “factor protector” contra la
vulnerabilidad de los individuos frente a
los efectos del estrés sobre la salud (12).

Pocos estudios han intentado clarificar
la relacion existente entre el empodera-
miento y el apoyo social. En algunos de
ellos (13) se presenta al apoyo social
como una de las variables impulsoras del
empoderamiento, al ser un recurso que
debe controlarse para conseguir los obje-
tivos y metas establecidas. Autores como
Rosenfield, en cambio, apuntan hacia el
empoderamiento como promotor del
apoyo social, pues un individuo empo-
derado es mas capaz de buscar apoyo en
diferentes redes en comparacién con
quienes carecen de la capacidad para to-
mar el control de sus vidas (14).

El presente estudio tiene como objetivo
identificar el nivel de empoderamiento y
las caracteristicas del apoyo social de los
individuos con ERC que habitan en una
comunidad en la que las acciones para
obtener el tratamiento para la ERC se rea-
lizan de manera constante y en la que la
red de apoyo parece jugar un papel de-
terminante en este empoderamiento.

Carrillo Vega et al. ® Empoderamiento y apoyo social en pacientes con enfermedad renal crénica

MATERIALES Y METODOS
Disefio y poblacién de estudio

Para alcanzar el objetivo del presente
trabajo se llev6 a cabo un estudio trans-
versal descriptivo en la Asociacién de
Enfermos del Rifiéon A.C. de Ciudad Hi-
dalgo, Municipio de Hidalgo, Michoa-
can, México.

Este municipio se caracteriza por te-
ner la mayor prevalencia de ERC en el
estado. Es esta localidad se han registra-
do aproximadamente 1 000 casos, lo que
representa 20% del total a nivel estatal.
En Ciudad Hidalgo, cabecera del
municipio, se halla la Asociacion de En-
fermos del Rifion A.C., cuya actividad
se centra en brindar apoyo emocional e
instrumental a personas con la enferme-
dad en sus diferentes etapas, sobre todo
a aquellas personas que ya cuentan con
terapia de reemplazo renal (TRR). De
acuerdo con su censo, cerca del 10% del
total de personas con ERC en el Munici-
pio de Hidalgo (aproximadamente 134
individuos), residen en la cabecera del
municipio.

La eleccién de esta drea responde a la
necesidad de explorar el tema desde un
entorno caracterizado por la presencia
de desigualdades en salud, cuya alta
prevalencia de ERC vy la carencia de re-
cursos para la atencién a la enfermedad
obligan a las personas que sufren esta
enfermedad a tomar el control de los re-
cursos con los que cuentan para poder
acceder al tratamiento de la enfermedad.
Esta caracteristica parece responder a un
proceso de empoderamiento, que ha
trascendido en la creacién de una de las
pocas asociaciones civiles en México
destinadas a esta poblacion.

El tamafio de muestra fue calculado
mediante la férmula para la estimacion
de una proporcién en una poblacién, to-
mando en cuenta que en el censo de la
Asociacion se tiene registrado un total
de 134 personas con ERC y esperando
que por lo menos un 23% de las perso-
nas tuvieran un nivel de empodera-
miento medio. Considerando los datos
reportados por Pick y cols. (15), el tama-
fio de muestra fue de 69 personas, con-
seguido mediante muestreo aleatorio
simple. Se incluyeron a las personas con
diagnéstico confirmado de ERC entre 18
y 85 afios de edad, con o sin TRR, que
decidieran participar de manera volun-
taria y firmaran la carta de consenti-
miento informado.

Recoleccion de datos

Las autoridades de la asociacion
realizaron contacto directo con los miem-
bros, seleccionados de manera aleatoria,
para convocarlos a una reunién informa-
tiva, cuya finalidad fue dar a conocer las
caracteristicas del estudio, los objetivos,
la metodologia, y el tiempo que duraria
la aplicacién de los cuestionarios. Al fi-
nalizar la presentacion de la investigado-
ra principal, se realizé6 una sesién de
dudas, tras lo cual se realizaron citas
para aplicar los instrumentos.

Identificacion del perfil sociodemografico

La informacion se recolecté mediante
un cuestionario elaborado ex profeso para
el presente estudio. Se incluyeron pregun-
tas acerca de las caracteristicas individua-
les y familiares, la afiliacién a instituciones
o programas de salud, el nivel socioeco-
némico, los antecedentes patoldgicos fa-
miliares y personales de importancia
relacionados con la ERC. Se incluyeron
preguntas sobre el tiempo con el diagnods-
tico con la ERC, el personal de salud que
lo diagnostic6 y le proporciona tratamien-
to en la actualidad, el tipo de TRR, el tiem-
po que lleva con TRR; se incluyeron
preguntas para indagar acerca de la recep-
cién de informacion y capacitacion sobre
la enfermedad y sus implicaciones.

Nivel de empoderamiento

El nivel de empoderamiento se deter-
miné mediante la Escala de Agencia
Personal y Empoderamiento (ESAGE).
Consta de 42 reactivos agrupados en
las siguientes variables: autoeficacia,
autodeterminacion, control sobre mis
conductas, pensamiento independiente,
identificacion de necesidad de cambio,
miedo al éxito, reconocimiento de mi
aprendizaje, percepcion de mi contexto
y control sobre mi entorno. Las cua-
tro opciones de respuesta (“nunca”,
“casinunca”, “casi siempre”, “siempre”)
se presentan en escala tipo Likert. Dicha
escala fue elaborada y validada en po-
blacién mexicana (15) y se obtuvieron
valores de alfa de Cronbach cercanas a
uno (agencia: o. = 0,718; empoderamien-
to: o = 0,749).

Antes de su aplicacion, se explicaron
los objetivos y caracteristicas del instru-
mento, de tal manera que la escala pu-
diera ser autoaplicada. En aquellos casos
en los que el participante no supiera leer
o escribir, la escala fue completada con
apoyo del encuestador.
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Apoyo social

El estudio de la red de apoyo social se
realizé mediante dos escalas de autoapli-
cacién que, al igual que con la ESAGE,
fueron explicadas con detenimiento a los
participantes y completadas por el en-
cuestador en caso de que el participante
asi lo solicitara. Se aplico la encuesta de
apoyo social retomada del Estudio de
resultados médicos (MOS, por sus si-
glas en inglés), para pacientes con enfer-
medades cronicas (16). Se trata de un
cuestionario breve y autoadministrado,
que consta de 20 reactivos, cada uno con
respuestas en escala Likert de cinco op-
ciones (casi siempre, muchas veces, a ve-
ces si y a veces no, pocas veces, casi
nunca) mediante las cuales se evaluda el
apoyo social en cuatro dimensiones:
emocional e informacional, instrumental,
interaccion social positiva y apoyo afecti-
vo. Los autores del instrumento reporta-
ron valores de alfa de Chronbach
cercanos a uno: apoyo emocional e infor-
macional (o = 0,96), apoyo instrumental
(o = 0,92), interaccién positiva (o = 0,94),
apoyo afectivo (o = 0,91) (16). El instru-
mento se ha validado en varios paises de
América Latina y se obtuvieron valores
muy similares (17, 18).

Ademds, se utilizo la Escala de Eva-
luacién de la Cohesién y Adaptabilidad
Familiar (FACES III) 3° version (19, 20),
que ha sido validada en poblacién mexi-
cana obteniendo valores de alfa de
Chronbach cercanos a 1 (o = 0,70). La es-
cala original consta de 40 reactivos, cada
uno con una escala Likert de cinco opcio-
nes (casi siempre, muchas veces, a veces
si y a veces no, pocas veces, casi nunca),
divididos en dos partes. Para fines del
presente trabajo solo se aplicé la seccién
que evalda el nivel de cohesion (familia
no relacionada, semirrelacionada, rela-
cionada y aglutinada) y flexibilidad de la
familia (rigida, estructurada, flexible y
cadtica) tal como el sujeto la percibe en
ese momento.

A cada participante se le proporcio-
né la descripciéon detallada del estu-
dio, tanto en forma verbal como
escrita; en esta ultima se incluyé la
descripciéon del estudio, los objetivos,
beneficios y posibles riesgos. Se les so-
licit6 su firma, con la que manifestaron
su consentimiento informado. Todos
los datos obtenidos se mantendran
como confidenciales.

El presente estudio se considera de mi-
nimo riesgo, debido a que no se utiliza-
ron procedimientos invasivos. Para su
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realizacién se siguieron los preceptos de
la declaracién Helsinki y Reglamento de
la Ley General de la Salud en materia
de investigacion para la salud.

El estudio conté con la aprobacién del
comité de investigacion y ética de la Uni-
versidad Nacional Auténoma de México,
registro 143/2014.

Andlisis estadistico

La informacién recabada fue analizada
mediante el paquete estadistico STATA
v.13.1. Se obtuvieron la media y la des-
viacion estandar para las variables conti-
nuas, y frecuencias y porcentajes para las
variables categéricas. Se realiz6 compa-
racién de medias mediante t de Student
y comparacion de proporciones por me-
dio de la x*>de Pearson. Se determiné la
correlacion de las variables mediante co-
rrelacién de Pearson.

RESULTADOS

Participaron en estudio un total de 69
pacientes, de los cuales 57% (n = 39) era
hombre (cuadro 1). La mediana de edad
fue de 36 afios (intervalo de confianza
de 95% 26,9-47,1); cerca de 71% de los
menores de 36 afios era soltero; la mis-
ma proporcion de casados se observo
en los mayores de 36 afios. Cerca de
40% de la poblacién se hallaba en el ni-
vel socioecondmico D, caracterizado
porque los inmuebles pueden ser pro-
pios, pero con carencia de los principa-
les bienes y servicios satisfactores. Del
32% (n = 22) de individuos que cuenta
con seguridad social, el 43% (n = 15) es
menor de 38 anos.

La media de tiempo con la ERC fue de
5,3 £ 5,7 afos y con terapia de reemplazo
renal de 2,9 + 3,3 afos. La principal TRR
fue la hemodialisis, sobre todo en los ma-
yores de 38 afios, mientras que el tras-
plante fue mas frecuente en los mas
jovenes. Cerca de 60% de la muestra, en
su mayoria los participantes de menor
edad, hace uso de servicios como nutri-
cién y psicologia; principalmente dentro
de las instalaciones de los servicios de
salud, pues la asociacién no cuenta con
este tipo de servicios.

Se observé que cerca de 90% de la
muestra cuenta con apoyo social sufi-
ciente en todas las esferas, con un punta-
je medio de 71,4 + 12,8 (cuadro 2). De los
participantes, 36% pertenece a familias
semirrelacionadas o relacionadas y cerca
de 60% pertenece a familias cadticas; no

Investigacion original

se observaron diferencias significativas
por grupo de edad en ninguna de las es-
calas. El puntaje de empoderamiento
global (cuadro 3) fue de 117,5 + 14,3; no
se observaron diferencias por grupo de
edad en torno al empoderamiento indi-
vidual; sin embargo, el empoderamiento
comunitario fue mas alto en el grupo de
mayor edad (P < 0,05). Se observé que el
locus de control es la dimension del em-
poderamiento que muestra diferencias
por grupo de edad (P < 0,05).

Como se observa en el cuadro 4, la in-
teraccién social positiva es el componen-
te del apoyo social que correlaciona con
mayor fuerza con el nivel de empodera-
miento (r = 0,333; P < 0,01), seguido por
el apoyo emocional (r = 0,245, P < 0,05).

DISCUSION

El presente estudio representa uno de
los primeros acercamientos al fenémeno
del empoderamiento y la red social en
pacientes con ERC en el contexto mexi-
cano. Los resultados demuestran que el
empoderamiento individual es un pro-
ceso presente en los participantes, que
trasciende al nivel comunitario princi-
palmente entre los individuos de mayor
edad, lo que con base en la teoria de
McMillan (21, 22) nos lleva a pensar en la
presencia de un mayor sentimiento de
pertenencia y arraigo en este segmento
de la muestra. La red social principal es
la familia que, de acuerdo con los partici-
pantes, se caracteriza por ser una red ca-
rente de roles y de liderazgo. A pesar de
esta peculiaridad, el apoyo social recibi-
do es percibido por los individuos como
adecuado.

El nivel adecuado de empoderamiento
guarda una relacién estrecha con la per-
tenencia a la asociaciéon. En este sentido,
el acercamiento a este tipo de grupos de
apoyo denota la capacidad del individuo
para plantear y lograr objetivos, dimen-
siones que forman parte del empodera-
miento individual. Por otro lado, los
individuos que acceden a estos grupos
son provistos con herramientas que in-
crementan capacidades como el autocon-
trol, la toma de decisiones informada y
otras propias del empoderamiento.

Este tltimo constructo ha sido amplia-
mente estudiado en contextos caracteri-
zados por la presencia constante de
desigualdades en la distribucion de re-
cursos (23, 24). A pesar de que México se
caracteriza por ser un pais de marcada
inequidad (25-27), poco se ha explorado

170



Investigacién original

CUADRO 1. Caracteristicas generales de la poblacién por grupo de edad?

Carrillo Vega et al. ¢ Empoderamiento y apoyo social en pacientes con enfermedad renal crénica

Total <36 afios >36 afios
n=69 % n=235 % n=34 % P
Sexo
Femenino 30 43,5 15 42,9 15 441 0,916
Masculino 39 56,5 20 57,1 19 55,9
Religion
Catélica 67 97,1 35 1,0 32 941 0,145
Otra religion 2 2,9 0 0 2 59
Estado civil
Soltero 29 42,7 24 70,6 5 14,7 0,000
Casado 33 485 9 26,5 24 70,6
Viudo 3 44 0 0 3 88
Unién libre 3 44 1 29 2 59
Nivel socioeconémico
E 3 44 1 2,9 2 59 0,022
D 26 37,7 7 20 19 55,9
D+ 18 26,1 1 314 7 20,6
C- 12 17,4 10 28,6 2 59
C 9 13,0 5 14,3 4 11,8
C+ 1 1,5 1 2,9 0 0,0
Antecedentes familiares de importancia
HTA 5 73 3 8,6 2 59 0,962
DM 16 23,2 7 20 9 26,5
HTA+DM 15 21,7 8 22,9 7 21,0
HTA+ERC 2 2,9 1 2,9 1 2,9
DM+ERC 10 14,5 8 229 2 59
HTA+DM+ERC 6 8,7 3 8,6 3 88
Sin antecedentes 15 21,7 5 143 10 294
Diagnésticos relacionados con la ERC
HTA+DM 40 58,0 19 54,3 21 61,8 0,536
Sin diagnésticos relacionados 29 42,0 16 45,7 13 38,2
Tiempo con el diagnéstico (afios) 5357 5551 5162 0,74
Lugar donde recibe atencion para la ERC
Hospital de secretaria de salud 41 59,4 18 51,4 23 67,7 0,212
Hospital o clinica de seguridad social 22 31,9 15 42,9 7 20,6
Hospital o clinica privada 4 58 1 2,9 3 8,8
Asociacion de enfermos del rifion 2 2,9 1 29 1 29
Terapia de reemplazo renal (%) 38 55,2 12 34,3 26 76,5
Hemodidlisis 13 18,8 11 31,5 2 59 0,002
Trasplante 9 13,0 6 171 3 8,8
Didlisis peritoneal 9 13,0 6 171 3 8,8
Tiempo con terapia de reemplazo renal (afios) 29+33 37+35 23+29 0,107
Médico que lo atiende en la actualidad
Nefrélogo 43 62,3 20 57,1 23 67,7 0,659
Médico familiar o general 17 24,6 10 28,6 7 20,6
Otro 9 13,0 5 14,3 4 11,8
Recibe atenci6n o asesoria de otros profesionales
Nutriélogo 20 29,0 7 20,0 13 38,2 0,279
Nutriélogo + psicélogo 26 37,7 14 40,0 12 35,3
Médico clinico 2 2,9 1 29 1 29
Psicélogo + médico clinico 2 2,9 0 0,0 2 59
Ninguno 19 27,5 13 371 6 17,7
Informacion sobre la ERC (%)
Se le brinda 62 89,9 29 82,9 33 97,1 0,052
No se le brinda 7 10,1 6 171 1 2,9
(Continuado)
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CUADRO 1. Continuado
Total <36 afios >36 afios
n-69 % n-3 % n-34 % P

Lugar donde se brinda informacion (%)

Hospital de secretaria de salud 36 58,1 15 51,7 21 63,6 0,687

Hospital o clinica de seguridad social 14 22,6 8 27,6 6 18,2

Hospital o clinica privada 3 48 1 35 2 6,1

Asociacion de enfermos del rifién 9 14,5 5 17,2 4 12,1
Esta informacion le ha ayudado a mejorar (%)

Siempre 47 75,8 23 79,3 24 72,7 0,443

Casi siempre 9 14,5 5 17,2 4 121

Algunas veces 5 8,1 1 35 4 121

Casi nunca 1 1,6 0 0,0 1 3,0

2 Los valores de P para la comparacion por grupos de edad se presentan como promedio + desviacion estandar; los datos categdricos se presentan como frecuencia (porcentaje).
HTA, hipertension arterial: DM, diabetes mellitus; ERC, enfermedad renal crénica.
Nivel socioecondmico: E, carece de todos los servicios y bienes satisfactores; D, cuenta con una propiedad pero carece de diversos servicios y satisfactores; D+, tiene cubierta la minima
infraestructura sanitaria de su hogar; C-, tiene cubiertas las necesidades de espacio y sanidad y cuenta con los enseres y equipos que le aseguran el minimo de practicidad y comodidad
en el hogar; C, alcanza un nivel de vida préctica y con ciertas comodidades, y cuenta con una infraestructura béasica en entretenimiento y tecnologia; C+, tiene cubiertas todas las
necesidades de calidad de vida, sin embargo tiene ciertas limitantes para invertir y ahorrar para el futuro.

acerca del proceso de empoderamiento y
de cémo es posible alcanzarlo a partir de
los recursos que la red le proporciona al
individuo con el objetivo de acceder al
tratamiento de las enfermedades.

De acuerdo con nuestros resultados,
la TRR mas frecuente entre los indivi-
duos de la asociacion fue la hemodialisis.
Este dato es dificil de comparar con
otros a nivel internacional debido a las
diferencias entre los sistemas de salud, y
a nivel nacional debido a la carencia de
un registro, por tipo de lugar de aten-
cién y por comunidad, sea rural o urba-
na. No obstante, nuestros resultados
difieren de los reportados por Méndez-
Durén y cols. (28) para el Instituto Mexi-
cano del Seguro Social (IMSS) y por la
Sociedad Latinoamericana de Nefrolo-
gia e Hipertension (29), quienes repor-
tan que la TRR de mayor uso a nivel
nacional es la dialisis peritoneal (DP).
Podemos atribuir esta diferencia a las
caracteristicas de los servicios de salud
que atienden a esta poblacién pues,
como se observa, cerca de 60% de indivi-
duos reciben atencién en hospitales de
la Secretaria de Salud, dependencias
que no cuentan con las facilidades para
proporcionar DP y que subrogan el ser-
vicio de hemodialisis; por este motivo,
los individuos pagan una cuota propor-
cional a su capacidad de pago.

Por otra parte, se observa que los hos-
pitales de seguridad social atienden a
cerca de 32% de las personas con ERC.
Esta cifra esta por debajo de lo reportado
por Garcia-Garcia y cols. (5), quienes en-
contraron que en Jalisco, México, 72% de
las personas en TRR reciben atencién en
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hospitales de seguridad social. Esta dife-
rencia estd determinada en gran medida
por la carencia de aseguramiento en sa-
lud, consecuencia del tipo de actividad
econémica principal en la regién, que es
la agricultura seguida por el comercio in-
formal. Esto implica que los individuos
tengan que ser atendidos por los hospita-
les de la secretaria de salud y pagar una
cuota proporcional a su ingreso mensual
(30). Por ultimo, se puede observar que el
mayor porcentaje de individuos atendi-
dos en instituciones de seguridad social
son los menores de 36 anos, lo que lleva a
pensar que son ellos quienes acceden con
mayor facilidad al campo laboral formal.
Cabe destacar que esta comunidad se ca-
racteriza por una alta prevalencia de
ERC en personas jovenes, lo cual difiere
con los datos nacionales, donde la media
de edad de presentaciéon de la enferme-
dad se acerca a los 50 afios (2). Estos ha-
llazgos sugieren la necesidad de estudiar
las caracteristicas fisiopatoldgicas de la
enfermedad en esta regién y los factores
de riesgo, tanto individuales, como am-
bientales, socioculturales y econémicos,
que pueden estar involucrados en su alta
prevalencia en la poblacién joven.

En el presente estudio, 60% de las per-
sonas atendidas en hospitales de la Secre-
tarfa de Salud cuenta con los servicios de
consulta y hemodiélisis; sin embargo, no
se cubren los medicamentos. Este rubro
corre a cargo de los individuos y sus fa-
milias, lo que en la mayoria de los casos
lleva al empobrecimiento. Entre otras,
esta es una de las razones por las cuales
es probable encontrar poca adherencia, lo
que aumenta el riesgo de complicaciones

y muerte. El panorama no suele ser mejor
para quienes cuentan con servicios de sa-
lud, pues la carencia de infraestructura y
de personal de salud capacitado limitan
la entrega de medicamentos y servicios y
encarecen la calidad de la atencion (31).

Cualquier sean la condicion laboral y
del aseguramiento en salud, el enfrenta-
miento de la enfermedad a nivel fisico y
psicolégico supone un reto para los indivi-
duos pues, en la mayoria de los casos, se
ven obligados a buscar estrategias para
acceder al tratamiento y mejorar sus condi-
ciones de salud. La movilizacién de recur-
sos individuales, grupales y comunitarios
es esencial en este proceso; destaca como
recurso inherente al individuo la red de
apoyo social, en especial la familiar.

Segtin los participantes, el apoyo social
estd presente en forma adecuada, el apo-
yo emocional es el tipo més frecuente y se
correlaciona de manera importante con el
empoderamiento. Se observé una correla-
cién positiva muy significativa entre la
interaccién social positiva y el empodera-
miento que, con base a lo establecido por
Hall y cols. (11) y por Rosenfield (14), nos
hace pensar que el apoyo social positivo
podria estar relacionado con la capacidad
de los individuos para empoderarse y ac-
ceder al tratamiento y ser, a su vez, un de-
terminante del bienestar del individuo
como lo reportaron Goz y cols. (32) y Wen
y cols. (33). Esta relacion deberd ser estu-
diada con mayor profundidad en el
futuro.

Nuestros resultados nos orientan a cali-
ficar al apoyo social brindado por la fami-
lia como un apoyo negativo que, a pesar
de ser fuente de conflicto en un ntimero
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CUADRO 2. Apoyo social y funcionamiento familiar en pacientes con ERC?

Media + DE Media + DE Media + DE
Total (n=69) <36 afios (n =35) >36 afios (n = 34)

Puntaje en la escala de apoyo social 71,4+£128 725+13,6 70,2+£12,0 0,443
Apoyo emocional 318+7,6 33,0+74 305+7,6 0,18
Apoyo instrumental 17,6 +3,6 17,6 +3,9 17,6 +3,2 0,969
Apoyo afectivo 13,329 13,133 13524 0,589
Interaccién social positiva 17534 17,835 172+ 34 0,448

Puntaje en la escala de funcionamiento familiar
Adaptabilidad 409:6,3 41,165 40,7 £ 6,1 0,785
Cohesion 30,7+7,6 285+7,1 32976 0,015

n=69 % n=35 % n=34 %

Apoyo global 0,305
Apoyo escaso 9 13,0 6 17,1 3 8,8
Apoyo suficiente 60 87,0 29 82,9 31 91,2

Apoyo emocional 0,326
Apoyo escaso 13 18,8 5 14,3 8 235
Apoyo suficiente 56 81,2 30 85,7 26 76,5

Apoyo instrumental 0,97
Apoyo escaso 6 8,7 3 8,6 3 8,8
Apoyo suficiente 63 91,3 32 914 31 91,2

Apoyo afectivo 0,414
Apoyo escaso 6 8,7 4 11,4 42 5,6
Apoyo suficiente 63 91,3 31 88,6 32 941

Interaccion social positiva 0,983
Apoyo escaso 2 29 1 29 1 29
Apoyo suficiente 67 971 34 971 33 971

Cohesidn familiar 0,388
Familia no relacionada 6 8,7 3 8,6 3 8,8
Familia semirrelacionada 25 36,2 10 28,6 15 441
Familia relacionada 25 36,2 16 45,7 9 26,5
Familia aglutinada 13 18,8 6 171 7 20,6

Adaptabilidad familiar 0177
Familia rigida 6 8,7 5 14,3 1 29
Familia estructurada 13 18,8 7 20,0 6 17,7
Familia flexible 9 13,0 6 171 3 8,8
Familia cadtica 4 59,4 17 48,6 24 70,6

2 Los valores de P para la comparacion por grupos de edad se presentan como promedio + desviacion estandar; los datos

categdricos se presentan como frecuencia (porcentaje).

CUADRO 3. Caracteristicas del empoderamiento por grupo de edad?®

Total <36 afos >36 afios
n=69 n=35 n=34 P
indice de empoderamiento 1175143 116,0 + 16,9 119,1£11,9 0,385
Empoderamiento individual 99,9+ 11,2 99,9+23 99,8+8,1 0,982
Empoderamiento comunitario 17,756 16,152 19,3+5,6 0,019
Dimensiones del empoderamiento individual
Poder para ejercer control 282+35 27,8+3,6 28,8+3,3 0,199
Poder para la eleccion 358+54 349+45 36,6 + 6,1 0,176
Poder para el cambio 19,7 £ 31 19,3+3,2 20,0+3,0 0,268
Locus de control 17,9+3,8 16,9+ 3,3 19,0 £4.1 0,026

# Los valores de P para la comparacién por grupos de edad se presentan como promedio + desviacion estandar.

elevado de ocasiones, puede impulsar a
buscar otras fuentes de apoyo social. Este
hallazgo esta estrechamente ligado con la
correlacién encontrada entre interaccion

social positiva y empoderamiento y con-
cuerda con una de las teorias de empode-
ramiento psicolégico mas importantes
que es la de Zimmerman (10, 34), quien

CUADRO 4. Correlaciones entre
empoderamiento total y categorias de
apoyo social y funcionamiento familiar

Variable Coeficiente P

Apoyo social global 0,2593 0,0314
Apoyo emocional 0,2448 0,0426
Apoyo instrumental -0,0011 0,9926
Apoyo afectivo 0,1986 0,1019
Interaccion social positiva 0,3326 0,0052
Adaptabilidad 0,2308 0,0564
Cohesion 0,1931 0,112

apunta que uno de los componentes fun-
damentales del empoderamiento es el
interactivo.

Dadas las caracteristicas de la pobla-
cién y en acuerdo con nuestros resulta-
dos, concluimos que el apoyo social es
una herramienta clave para el empodera-
miento. La evidencia cientifica que pre-
cede a este trabajo nos permite plantear
que la presencia de ambos constructos en
niveles adecuados constituye un elemen-
to clave para enfrentar las vicisitudes de
la ERC. Por otra parte, sugerimos que
tanto el apoyo social como el empodera-
miento forman parte de la maquinaria
indispensable para controlar los recursos
disponibles, acceder a los sistemas de
salud y participar de manera activa y
junto con el personal de salud en la
toma de decisiones, sobre todo en con-
textos caracterizados por inequidades
pronunciadas.

Una de las limitaciones méds importan-
tes de nuestro estudio es que la muestra
elegida no permite hacer generalizaciones,
pues la extraccion de la muestra de una
poblacion que por su naturaleza posee ca-
racteristicas propias del empoderamiento,
la hace diferente al resto de pacientes con
ERC. Por otra parte, mediante el acerca-
miento elegido no es posible identificar
elementos como las fuentes y mecanismos
de obtencién de la informacién, los proce-
sos de analisis de la esta con respecto a la
realidad individual y social, la toma de de-
cisiones conscientes, si el empoderamien-
to ha transformado estructuras de poder
resultando en la mejora de las oportunida-
des de atencion a la ERC a nivel individual
y en toda la poblacién, y los mecanismos
de participacién de la red de apoyo social
en estos procesos. Ademds, el disefio difi-
culta el estudio de la direccionalidad de la
asociacion existente entre el apoyo social y
el empoderamiento.

Con el objetivo de conocer mas a fon-
do el fenomeno del empoderamiento,
los mecanismos de accion de la red de
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apoyo y su impacto social, se sugiere
que en futuras investigaciones se abor-
de el problema desde una perspectiva
fenomenolégica, mediante metodolo-
gias cualitativas que permitan indagar
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