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Resumen

El presente estudio reporta los resultados de un diagndstico cuyo
proposito fue documentar las vivencias de ninos y adolescentes
que padecen una enfermedad renal crénica, asi como aquellas de
sus madres; con la finalidad de construir, desde un enfoque inter
y transdisciplinario, una estrategia de alfabetizacién para mejorar
la salud, tanto en su atencién como en la calidad de vida. Como
estretegias para la recopilacion de datos se emplean narrativas ora-
les y escritas, asi como grupos focales. Para su analisis, se retoman
planteamientos de la perspectiva sociocultural e interpretativa de
la realidad. Nuestros resultados dan cuenta que las principales difi-
cultades de este grupo estan asociadas con las emociones (tristeza,
enojo, desesperanza), con la adherencia al tratamiento y con el pro-
ceso de aceptacion de la muerte. Los resultados permiten identificar
los elementos que debe considerar una estrategia de alfabetizacién
en salud pertinente para la poblacién estudiada.

Foundations for a proposal for health literacy in
children with chronic kidney disease

Abstract

The current paper presents the results of a diagnostic study whose
purpose was to document the experiences of children and adoles-
cents who are suffering from chronic kidney disease, as well as the
experiences of their mothers; the objective was to use an inter and
transdiscplinary approach to design a health literacy strategy in or-
der to improve both health services and quality of life. In order to
compile the necessary information, we used oral and written narra-
tives, as well as focus groups. For the analysis of the information,
we used proposals based on sociocultural and interpretive perspec-
tives. Our results demonstrate that the main difficulties of this group
are associated with emotions (sadness, anger, despair), the commit-
ment to the treatment and the process of the acceptance of death.
The results allow us to identify the elements that should be consid-
ered within a strategy for health literacy relevant to the population
analyzed.
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Ninos y adolescentes con ERC: realidades y retos para
su alfabetizacion en salud

a enfermedad renal crénica (ERC) constituye un problema

creciente de salud publica mundial, con pronéstico pobre,

alto costo, deterioro importante de la calidad de vida y riesgo
de muerte prematura (Hill et al., 2016 y National Kidney Founda-
tion, 2002). La ERC implica la presencia de anormalidades en la
estructura o funcién del rifién por mas de tres meses, con afecta-
cién del estado de salud; y que se categoriza, ademas de la causa
y nivel de albuminuria, por la tasa de filtracién glomerular; esta
altima en cinco etapas (KDIGO, 2017). Dicha patologia se caracte-
riza por ser cronica, progresiva e irreversible y llevar en su dltima
etapa a la pérdida total de la funcién renal. Se estima que el nu-
mero de personas afectadas en el mundo supera los 500 millones
(Secretaria de Salud de México, 2008). De acuerdo con Hill et al.
(2010), la prevalencia mundial de ERC se encuentra entre el 11y
el 13%. En México, en el 2015, se reporté una incidencia de 411
pacientes por millon de habitantes con ERC terminal (United Sta-
tes Renal Data System, 2017). De acuerdo con el Instituto Nacio-
nal de Estadistica, Geografia e Informatica (2016), la enfermedad
renal se encuentra entre las diez principales causas de muerte en
el pais. En el estado de Jalisco (en donde se desarroll6 la investi-
gacion) ocupa el decimocuarto lugar en defunciones en la pobla-
cion de 5 a 14 anos, para pasar al sexto lugar en el grupo de 15 a
24 afnos. Es precisamente esta poblacion de nifios y adolescentes
con enfermedad renal crénica en quienes se centra esta investi-
gacion por conocer sus vivencias y sus necesidades, para poder
identificar estrategias educativas que permitan atenderlos en su
enfermedad y encontrar alternativas de bienestar.

El proceso que caracteriza la ERC en los nifios implica no
solo el deterioro paulatino de la salud, sino el abandono de ac-
tividades cotidianas como es la asistencia a la escuela; esto de-
bido al estado clinico y a la necesidad de terapia sustitutiva, lo
que ocasiona el riesgo de desercion escolar. En consecuencia, la
educacion escolarizada no puede brindar el apoyo necesario que
influya de manera directa en el cuidado de la enfermedad. Dicho
cuidado queda a cargo de la familia y de los servicios de salud.
A partir de esta situacion, surgen cuestionamientos: ;qué puede
o debe ofrecerles la educacién a estos ninos?, ;como puede la
educacion ayudarles a atender su enfermedad y mejorar su cali-
dad de vida?, ;qué elementos debe contemplar una estrategia de
educacion en salud para ofrecerles bienestar?

Si bien es cierto que la alfabetizacién en salud ha presenta-
do avances significativos en el ambito internacional, en cuanto
al mejoramiento de la calidad de vida a partir de la prevencion
y el cuidado de la enfermedad, en México alin se encuentran se-
veras carencias para atender poblaciones con caracteristicas muy
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especificas como las del presente estudio. En el afan de ofrecer
servicios a grandes poblaciones, se deja de lado los diagndsticos
a profunidad que permitirian conocer con detalle las necesidades
especificas de la poblacion a atender; necesidades que deben ser
atendidas desde lo cognitivo hasta lo emocional; y este dltimo as-
pecto requiere ser tratado con mayor profundidad en la literatura
pedagogica.

Una de las iniciativas implementadas en el estado de Jalis-
co para atender la educacién de ninos que requieren servicios
hospitalarios continuos y entre los cuales se incluyen los pacien-
tes con una enfermedad renal crénica es el programa Sigamos
Aprendiendo en el Hospital, el cual busca reducir el rezago edu-
cativo en los nifios hospitalizados que han tenido que suspender
temporal o definitivamente su asistencia a clases; permitiéndoles
culminar su educacién basica. Si bien este programa establece
las bases de lectoescritura y aritmética para la alfabetizacion en
salud; este ultimo proceso queda principalmente en manos de
médicos y enfermeras, quienes no siempre son capacitados para
planearlo y desarrollarlo.

Surge aqui la necesidad de una aportaciéon pedagoégica que
se traduzca en una propuesta de alfabetizacién en salud para
estos nifos y adolescentes con enfermedad renal crénica. Se re-
conoce que esto demanda un trabajo inter y transdisciplinario,
en donde médicos, pedagogos, psicélogos, padres de familia,
especificamente madres que son quienes mas participan, y los
mismos pacientes, conjuguen sus conocimientos y vivencias. Este
trabajo presenta un primer insumo que consiste en la documen-
tacion de vivencias y conocimientos de nifios y de sus madres
en torno a la enfermedad renal crénica, para, desde su contexto,
percepciones y necesidades, poder idear una estrategia de alfa-
betizacion en salud que, ademas de favorecer el cuidado durante
la enfermedad y reducir la morbimortalidad, permita mejorar su
calidad de vida.

El estudio se desarroll6 en el Hospital Civil de Guadalaja-
ra Dr. Juan 1. Menchaca, el cual ofrece servicios de salud a una
poblacién multiple vulnerada, tanto socioeconémica como cultu-
ralmente, que no cuenta con seguridad social o sélo recibe apo-
yo del Seguro Popular. Dentro de los servicios hospitalarios, se
encuentra el de nefrologia pediatrica, en el cual desde hace seis
anos (2012) se realizan una serie de actividades desde la educa-
cién para la salud, con el propésito de mejorar los procesos de
atencion y calidad de vida de los pacientes con ERC.

Se parti6 de una perspectiva sociocultural desde la cual las
voces de los pacientes y sus madres son recuperadas a través de
narrativas escritas y orales; lo que constituy6 la principal via para
acercarse a sus vivencias, y, a partir de ellas, realizar una propuesta
de alfabetizacion en salud. Asimismo otra parte importante de tra-
bajo consistié en una revision bibliografica/documental en torno
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a la conceptualizacion y aplicacion de la alfabetizacion en salud
para reconocer sus alcances y limitaciones para cada contexto.

Alfabetizacion en salud: analisis conceptual e
implicaciones

La busqueda del bienestar de la poblacién, y en especifico de una
vida sana, ha sido una tarea constante, tanto de organizaciones
internacionales como nacionales. Las estrategias llevadas a cabo
involucran desde las acciones sanitarias encaminadas a la pro-
mocion y prevencion de la salud, como aquellas concernientes al
cuidado durante la enfermedad. De acuerdo con Wharf, Begoray
y MacDonald (2009), actualmente la preocupacién en torno a las
condiciones de la enfermedad crénica, asi como su prevencion y
manejo, ha propiciado que la alfabetizacién en salud se posicione
como un aspecto importante dentro de la salud publica.

La importancia de ese tipo de alfabetizacion es trascendental,
dado que integra el conocimiento basico sobre el propio estado y
los cuidados necesarios para atender la salud; la capacidad para
comprender informaciéon médica, tanto para la prevencién como
para la atencion; asi como la implementacion de estrategias para
favorecer una mejor adherencia al tratamiento. En consecuencia,
la falta de alfabetizacion en salud se traduce en un mayor riesgo
de enfermar y ser hospitalizado; mayor costo econémico; y, en
general, se incrementan las posibilidades de que la salud se dete-
riore (Andrus y Roth, 2002). La alfabetizacién en salud es uno de
los determinantes mas importantes del estado de salud, superior
a otros como la edad, el nivel educativo, el tipo de empleo y el
ingreso (Fisher-Wilson, 2003). En consecuencia, en una poblacion
vulnerada de manera multiple, como la este estudio, la atencién de
las necesidades socioecon6émicas resulta fundamental para mejo-
rar el estado de salud.

No obstante el consenso en el reconocimiento de la impor-
tancia de la alfabetizacién en salud, existen divergencias tanto
te6ricas como de aplicacion. Al analizar las diferencias concep-
tuales en diversos autores, Speros (2005) identifica que el con-
cepto de alfabetizacion en salud (bealth literacy) difiere del de
conocimiento en salud (bealth knowledge), educacién para la sa-
lud (bealth education) y promocion de la salud (bealth promo-
tion); aunque frecuentemente se asume que la alfabetizacion en
salud es producto de las dos tltimas. Esta es un concepto relati-
vamente nuevo enmarcado dentro de la educacién para la salud,
que a su vez se deriva de la promocion de la salud vy, esta dltima,
del campo de la Salud Publica. De acuerdo con Nutbeam (2000),
los programas de educacién para la salud surgieron en la década
de los setenta, mismo periodo en el que aparece la alfabetizacion
en salud. Entre éstos, es posible identificar una relacién mutua-
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mente influyente, ya que la educacion para la salud se destina a
para mejorar la alfabetizacién en salud. Esta depende a su vez de
los niveles de alfabetizacién general y requiere el logro de la mo-
tivacion, confianza, conocimientos y habilidades, que permitan
al individuo empoderarse; asi como acceder, entender y utilizar
informacién que promueva y mantenga una buena salud tanto
personal como comunitaria; y que finalmente se traduzca en me-
jores condiciones y estilos de vida a través de la prevencion de la
enfermedad (World Health Organization, 1998, Jain y Gren, 2016;
Andrus y Roth, 2002; Guzys, et al. , 2015).

Zeyer (2012), por su parte, reconoce que una parte de la al-
fabetizacion en salud se basa en el conocimiento, pero éste se
debe desarrollar a partir de los vinculos entre el campo de la
alfabetizacion en ciencias y el de la salud. Plantea la necesidad
de reconocer el binomio salud/enfermedad, desde el cual la al-
fabetizacién en salud juega un papel no sélo en la promocion
y prevencion de la salud, sino en el cuidado de enfermedades
agudas o crénicas y en los cuidados terapéuticos y paliativos. As-
pecto en el que coinciden Jain y Green (2016), cuando entienden
la alfabetizacion en salud como la capacidad de comprender la
informacion relacionada con una enfermedad para poder tomar
decisiones. Autores como Zarcadolas, Pleasant y Greer (2000) re-
conocen que para el campo de la promocién de la salud, existe la
urgencia de identificar las caracteristicas relevantes de individuos
y grupos para elaborar mensajes y campanas de salud efectivos.
Es decir, diagnosticos contextualizados que permitan garantizar el
éxito de las estrategias de promocion, al igual que la alfabetiza-
cién en salud.

Otros autores también incorporan la capacidad de empode-
ramiento enfocada dentro de los dominios de salud, promocion
de salud y prevencion de la enfermedad (Sgrensen et al., 2012);
aunado al desarrollo de habilidades cognitivas individuales y so-
ciales (Numbeam, 2000; Fraser et al., 2013). De ahi que se haya
identificado que el contexto social es igual o superior a las ha-
bilidades cognitivas individuales, dado que los comportamientos
en torno a la salud son el resultado de las elecciones que hacen
las personas entre las oportunidades y las circunstancias que lo
rodean.

Por otra parte, dentro de la alfabetizacién en salud se mencio-
nan otros requerimientos que corresponden a quienes gestionan,
administran y proveen servicios de salud y se refieren al mejora-
miento del acceso a la informacién en salud y la capacidad para
emplearla con eficacia; el control de grupos y acciones sociales
determinantes en la salud y la promocién de la salud en grupos
marginados (Numbeam, 2000). Se reconoce que la alfabetizacion
en salud constituye un determinante de la sanidad publica e in-
dividual y un elemento central del cuidado del paciente (Altin et
al., 2014).
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Finalmente, Nutbeam (2009) plantea que, para comprender
mejor la alfabetizaciéon en salud como un concepto distinto, es
necesario profundizar en el discurso actual sobre las diferentes
literacies, sin dejar de reconocer que la alfabetizacion es la unién
de contenido y contexto, y, por lo tanto, la medicién de la alfabe-
tizacion en salud se lograra de una mejor manera cuando el con-
tenido y el contexto estén bien definidos. Sin embargo, aunque se
integran aspectos cognoscitivos, socioculturales, de gestion médi-
ca y de informacion, se deja de lado un tema fundamental, par-
ticularmente en los pacientes con una enfermedad renal crénica,
ya que esta enfermedad, de por si considerada como catastrofica,
produce un desequilibrio e impacto importante, no solamente en
los pacientes, sino en la familia, cuidadores y personal de salud.
Dicha enfermedad provoca estados psicolégicos y emocionales
que incluyen tristeza, ansiedad y angustia; los cuales deben ser
considerados como una dimensi6én adicional en cualquier inter-
vencién de la alfabetizacion en salud. Aspectos que se pretende
documentar en este estudio.

Evaluacion de la alfabetizacion en salud

En un estudio realizado por Guzys et. al. (2015), se analiza la re-
lacion entre los planteamientos conceptuales de la alfabetizacion
en salud y los instrumentos empleados para su evaluacién. En
¢él argumentan que, a pesar de que el campo conceptual de la
alfabetizacion ha transitado hacia posturas mas criticas, las es-
trategias de evaluacion siguen estancadas en la aplicacién de ins-
trumentos de valoracion individual y constreiiidos en espacios de
atencion clinica. Dichos autores identifican que los instrumentos
mas utilizados para evaluar la alfabetizacién en salud son: Rapid
Estimate of Adult Literacy in Medicine-Short Form (REALM-SF),
Test of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA), Newest
Vital Sign (NVS), Demographic Assessment for Health Litera-
cy (DAHL), Health Literacy Questionnaire (HLQ), All Aspects of
Health Literacy Scale (AAHLS) y el European Health Literacy Sur-
vey Questionnaire (HLS-EU-Q). Reconocen que los instrumentos
si representan un avance y un esfuerzo por analizar ambitos su-
periores al individual, pero ain no logran documentar aspectos y
dinamicas relacionadas con la situacion y el lugar en que se da la
alfabetizacién, es decir, el analisis del contexto familiar y comu-
nitario. Por lo tanto, dificilmente reflejan las influencias sociales,
las creencias y los comportamientos que influyen o determinan
la alfabetizacion en salud. Estas limitaciones son identificadas
por Altin et al. (2014) quien adicionalmente observa la falta de
informacion respecto a las propiedades psicométricas de los ins-
trumentos, estrategias de seleccién de la muestra y tasa de res-
puestas presentadas.
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Metodologia

El presente estudio forma parte de una serie de actividades de in-
vestigacion educativa que se han estado desarrollando en el area
de Nefropediatria del Hospital Civil de Guadalajara Dr. Juan I.
Menchaca, con la finalidad de comprender y atender el proceso
de enfermedad que viven los nifios y adolescentes que padecen
ERC asi como sus familias, a efecto de desarrollar una propuesta
de alfabetizacion que mejore su calidad de vida. En este sentido,
se realiza primero un diagnéstico enfocado a documentar las vi-
vencias (perezhivanie) de los principales involucrados en la situa-
cién: nifos-adolescentes enfermos (pacientes) y sus madres. Se
emplea el término de perezhivanie, conceptualizado por Vygos-
tky, que incorpora la emocion-sentimiento con la experiencia, es
decir, integra en el plano fisico-practico los momentos intelectua-
les y afectivos de la vida humana, los cuales siempre estan inte-
rrelacionados (Roth y Jornet, 2014). El concepto de perezhivanie
tiene una complejidad dialéctica que sitiia en una simultaneidad
diversos polos de tension. La interaccion con los otros, en lo so-
cial, se convierte en “drama” interno cuando esa experiencia se
matiza con las emociones sentidas por la misma, lo que da lugar a
la vivencia o —a falta de un mejor nombre- la experiencia emocio-
nal (Veresov, 2016). En sintesis, el término vivencia que incorpora
la experiencia emocional es el mas cercano a perezhivanie.

Hacia una vision situada y dialogica de la realidad

Bajo la necesidad de comprender las vivencias de los participan-
tes se recurre al uso de las orientaciones de la perspectiva inter-
pretativa para el desarrollo de la investigacion. Investigar desde
esta postura implica un proceso constante y sistematico, a través
del cual es posible comprender como las personas significan su
mundo y cémo sus vivencias cobran sentido dentro de un con-
texto y situacion especificos. De acuerdo con Denzin y Lincoln
(2003), la investigacion cualitativa es una actividad situada que
localiza al observador en el mundo. Es a su vez un conjunto de
practicas materiales interpretativas que hacen al mundo visible y
lo transforman. Entendida asi, la investigacion es un proceso de
construccion constante donde los saberes surgen del dialogo en-
tre los participantes, donde el investigador es uno de ellos.

Estas consideraciones metodolégicas, aunadas a un marco
teérico que considera que la alfabetizaciéon en salud debe partir
de un punto de vista sociocultural que no sélo identifique los sa-
beres sino las vivencias que caracterizan la comunidad estudiada,
sentaron las bases para crear una estrategia para la construccion
de los datos basada en el dialogismo a través de de narrativas y
grupos focales.
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La narrativa es definida como una forma distinta del discurso,
una construccion de significados en retrospectiva y una forma
de entender las acciones propias y las de los otros. Permite en
su desarrollo la organizacién de eventos y objetos dentro de un
todo con significado, asi como conectar y analizar las consecuen-
cias de las acciones a través del tiempo. La narrativa comunica el
punto de vista del narrador, ayuda a hacer publico lo privado y
puede estar cargada de emociones, pensamientos e interpretacio-
nes (Eisner, 1994; Chase, 2008). Las narraciones facilitan la apro-
piacion de saberes culturales diversos y aportan un marco para
el didlogo entre emociones, razon y experiencia (Egan, 1994). De
acuerdo con Chase (2008), la narrativa puede ser: a) una historia
corta sobre un evento especifico con caracteristicas peculiares; b)
una historia un poco mas extensa sobre un aspecto significativo
de la vida de alguien; ¢) la narrativa de la vida de alguien desde
su nacimiento hasta el momento presente. En esta investigacion,
las narrativas entran en el segundo de los puntos y se concentran
en las vivencias en torno a la enfermedad.

Para el caso de los grupos focales, éstos fueron orientados
desde el enfoque centrado en la persona en torno a temas priori-
tarios relacionados a las vivencias de las madres que tienen hijos
con ERC. Se desarrollaron bajo dos conceptos clave: el dialogis-
mo propuesto por Bajtin y la lectura-concientizacion del mundo
de Freire; los cuales originan los grupos focales dialégicos como
practicas criticas pedagogicas (Kamberelis y Diamitriadis, 2008).
En los grupos se favorecié un ambiente de seguridad y empatia,
de manera que las madres se sintieran con la libertad de compar-
tir sus experiencias y construir una conciencia critica colectiva.

En total se realizaron nueve narrativas escritas por parte de
los pacientes, quienes tenian un promedio de edad de 14 afos;
el 55% eran mujeres y 44.4% hombres. Se desarrollaron también
doce entrevistas individuales (narrativas orales) a seis madres,
cuya edad promedio era de 42 afios y siete sesiones de grupos
focales con una duracion de tres horas cada una. Los temas prin-
cipales que integraron cada uno de ellos, se muestran en la si-
guiente tabla 1.

Los textos escritos producto de las narrativas se analizaron
bajo las orientaciones del analisis de contenido, a partir del cual
se identifican unidades de significado, en las que dichos signi-
ficados estan dados por “la autointerpretaciéon que los sujetos
relatan en primera persona, donde la dimensién temporal y bio-
grafica ocupa una posicion central” (Bolivar, 2002: 4). Desde este
planteamiento las interacciones humanas y sus significados son
los que permiten la comprension del objeto de investigacion.
Asimismo, se plantea que no existen estructuras de significado
independientes de su interpretacion, pues la narracién que rea-
liza cada individuo establece una via para la comprension de
coémo significa su mundo y sus vivencias. Siguiendo estos platea-
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Tabla 1.
I Temas principales abordados en cada una de las estrategias para la construccion de datos.

Tema de las narratvias Temas de las entrevistas Temas de los grupos focales

e Significados respecto a la
enfermedad

* Autoconcepto

* Emociones y sentimientos

e Cambios en la vida diaria

¢ Afectacién de la vida familiar

e Significados respecto a la
enfermedad e imaginario

e Estado emocional

¢ Demandas de atencién

e Autonomia y dependencia

e Impacto en la vida personal

e Estado emocional y duelo

* Reorganizacién de la vida
diaria

e Empoderamiento

* Redes de apoyo

* Responsabilidad y educacién

e Aprendizajes y familiar
* Recuperacion (resilience) e Salud del cuidador
* La muerte
¢ Redes de apoyo y relaciones
sociales

e Educacion
e Situacién socioeconémica
¢ Resiliencia

mientos, se identifica en el analisis de las narrativas las siguien-
tes unidades de significado, en torno a las cuales se presentarin
los resultados:

Son las voces de los pacientes y de sus madres las que per-
mitieron la escritura de un texto polifonico sobre sus vivencias
con la enfermedad renal créonica (ERC). En esta polifonia, es po-
sible encontrar multiples discursos interactuantes entre si, cuya
riqueza no implica la fusién o mezcla de un sentido en el otro,
sino el enriquecimiento y la unidad del sentido buscado. Es asi
como Bajtin plantea el vinculo entre el dialogismo vy la alteridad,
que se unen en un proceso en el cual el “sentido descubre sus
profundidades al encontrarse y al tocarse con otro sentido, un
sentido ajeno” (Bajtin, 1999: 352). Las voces de los ninos y ado-
lescentes seran referidas como Paciente 1, 2 3... (P1), las de las
madres como Madre 1, 2, 3..., (M1), por su parte las narrativas y
entrevistas como N y E, respectivamente. De igual modo, se res-
peta fielmente la redaccion, ortografia y diccioén utilizada en cada
una de ellas.

Tabla 2.
Unidades de significado construidas a partir de los datos.

Unidades de significado en narrativas

Unidades de significado en narrativas de

de los ninos-adolescentes con ERC madres de nifios-adolescentes con ERC

e El cambio de sentido de la vida cotidiana
desde la alteridad.

¢ Represion de los deseos: Impacto de la ERC en
la vida personal-familiar.

e Viviendo con ERC: depresion y enojo.

e Dificultades para lograr la adherencia
terapéutica.

e Cuidado del hijo enfermo y abandono de sf
mismas.

e Espera de la muerte o esperanza de vida.
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Resultados: polifonia sobre la ERC

La construccién de un texto polifénico permite presentar las vi-
vencias de ninos y adolescentes con la enfermedad renal crénica,
asi como de sus madres. Si bien los primeros son los directamen-
te involucrados, ellas son quienes mas vivencias compartieron.
Las voces de ambos se intersectan, se contradicen, se hacen com-
plices y se entrelazan para narrar y significar un fragmento de
la realidad. Los resultados inician con las vivencias de los nifios-
adolescentes.

El cambio de sentido de la vida cotidiana desde la alteridad

La enfermedad renal crénica establece una marcada diferencia
entre los nifios que la experimentan y los que viven sanos; sus
voces recuperadas a través de las narrativas expresan el cambio
de vida surgido ante la enfermedad: “Para mi como paciente a
sido muy dificil tratar de llevar una vida distinta pues tenia que
adactarme...” (P2N2); y el deseo de retornar a su vida previa: “no
soy como mis primas, amigas ... solo quiero una vida normal”
(P5N5). Los cambios en sus capacidades organicas y funcionales
los lleva a percibirse vulnerables: “veo esta enfermedad como
una discapacida” (P9N9). De acuerdo con Bakr et al., (2007), los
ninos con ERC sufren retraso en el crecimiento y en el desarro-
llo de los caracteres sexuales secundarios, asi como deformidad
Osea y estigmas por procedimientos invasivos que los desfiguran;
lo que afecta su imagen y percepcioén con respecto a sus pares.
La enfermedad renal créonica no sélo aflige a los pacientes,
sino también al resto de la familia: “desde que me enfermé me
siento mal mi henfermedad a cambiando mi vida...mi henferme-
dad me a afectado con mi familia...” (P10N10); por lo que to-
dos sus miembros requieren de hacer adaptaciones ante la nueva
dinamica familiar: “Bueno pero no solo a mi y a mi mama nos
a cambiado esto sino a mis hermanos sobre todo a ellos pues
para empezar se deben acostumbrar a mi nuevo estilo de vivir...”
(P2N2). Al respecto Bakr et al. (2007) reconocen que la enferme-
dad renal crénica impacta la vida de los nifios y sus familias, lo
que ademas los predispone a desarrollar trastornos psiquiatricos.

Represion de los deseos: impacto de la ERC en la vida
personal-familiar

La totalidad de los nifios manifiestan que las modificaciones mas
trascendentales en su vida tienen que ver con tres aspectos: tipo
de alimentacion, limitaciones asociadas al juego y diversion y la
inasistencia a la escuela.
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El cambio en su dieta es el principal malestar. Sus mayores
quejas se asocian a la restriccion de sodio y agua: “Mi enferme-
dad ha cambiado mi vida porque no como igual. Toda la comida
no lleva sal, y debe ser medida el agua” (P10N10); “No puedo
comer lo que me gusta” (P3N3). Y expresan la necesidad de que
la situacion fuera diferente: “solo quiero... comer lo que yo quie-
ra” (P5N5). La dieta constituye un elemento fundamental en los
nifios con ERC, ya que ésta les permite mantener el equilibrio
hidroelectrolitico, metabdlico, acido base y nutricional, al tiempo
que provee el sustrato necesario para el crecimiento. La adheren-
cia a la prescripcion dietética les resulta dificil, lo que despliega
una serie de emociones y sentimientos, entre los que se halla el
enojo, desesperacion y tristeza. Los pacientes que reiteradamente
no cumplen las indicaciones atin sabiendo que tendra efectos en
el deterioro de su estado de salud representan conductas de au-
tolesion e incluso suicidas que deben atenderse (Blum, Alvarez y
Gordillo, 2009).

Por otra parte los niflos expresan tristeza ante las limitaciones
para jugar o divertirse; dichas limitaciones se asocian a la presen-
cia de catéteres permanentes, cardiopatias, asi como osteodistro-
fia, desnutricién y sobrecarga hidrica. Ellos refieren nostalgia por
lo que han dejado de hacer: “que ya no puedo estar pasiandome
en las bicis” (P4N4), “Ya no puedo... meterme en las albercas”
(P10N10), “ya no puedo jugar en la calle” (P3N3), “no juego igual”
(P5N5), “no me divierto como es” (PSN5). Siendo el juego una de
los aspectos prioritarios y satisfactorios de la infancia, su dismi-
nucién o ausencia constituye una de las mayores aforanzas y tris-
tezas experimentadas.

Otra de las actividades prioritarias de los nifios y adolescen-
tes es la asistencia a la escuela, en donde, ademas de ir a un
proceso formal de instruccién, pueden socializar y jugar con pa-
res. En la mitad de las narrativas los nifios refieren haberse visto
afectados,e incluso algunos terminaron abandonando la escuela:
“A mi la enfermedad me ha cambiado porque ya no voy a la es-
cuela” (P3N3). Otros asisten de forma irregular: “También a afecta-
do mis estudios porque ya no boy como antes” (P10N10). La vida
escolar y social se altera ante la necesidad de reorganizar la vida
diaria y los proyectos en funcién de la asistencia hospitalaria y
los tratamientos (Blum, Alvarez y Gordillo, 2009).

Adicionalmente a estos tres aspectos y dado que parte de los
nifos que participaron trabajan, sus afectaciones se asocian tam-
bién a la falta de energia para trabajar: “Ya no puedo trabajar y
cargar como antes” (P4N4). La acumulacién de urea, las alteracio-
nes electroliticas, la anemia y la desnutricién reducen la energia.
Si a esto se agregan las sesiones de hemodialisis, finalmente los
nifios se sienten cansados y con altos niveles de agobio: “esa ma-
quina [en la que le practican la hemodialisis] puede cansarte sin
aser ejercicio” (P9N9). Ademas, esta el desgaste que padecen por
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los continuos traslados al hospital para recibir consulta, toma de
examenes o incluso para el tratamiento dialitico: “a veces es muy
pesado ir y venir” (P9N9).

Viviendo con ERC: depresiones y enojos

La condicién de vivir enfermo desencadena una serie de emocio-
nes y sentimientos. Para el caso de los nifios y adolescentes con
la enfermedad renal crénica, la depresion y la tristeza son las
mas frecuentes, seguidas por el enojo, disgusto, desesperacion y
aburrimiento.

Las expresiones de tristeza estin asociadas con la realizacion
de la dialisis peritoneal: “tengo tres meses de dialisis y ... a veces
me pongo triste” (P8N8); y la falta de apoyo familiar: “Me siento un
poco triste .. después de que tengo hemodialisis la verdad mi fa-
milia menos mea apollado” (PSN8). Este proceso se traduce en mo-
mentos de desilusion y en la aparicién de deseos de abandonar el
tratamiento: “Me siento triste y sin ganas de seguir” (PSN8). La tris-
teza y el dolor prolongado llevan a la depresién, que esta ligada,
en gran parte, a la insatisfaccion de las necesidades de recreacion
y juego “.. ya no puedo correr, subirme a la visi ni meterme a las
alvercas y eso me deprime” (P10N10). Los deseos de morir surgen
cuando se sienten solos y sin apoyo familiar: “A veces pienso en
morirme porque siento que nadie me apolla” (PSNS).

Las estancias hospitalarias producen enojo: “No me gusta el
hospital me hacen mucho estudios” (P3N3) y aburrimiento: “Algo
mas me a pasado mi catéter se tapo, estoy internada Aburrida sin
Aser nada solo Acostada sentada” (PSN5). La desesperacion tam-
bién se hace presente ante la disparidad de demandas a causa de
la enfermedad y los recursos disponibles, tanto tangibles como in-
tangibles, que incluyen los materiales, los econémicos, de tiempo,
y las redes de apoyo: “también para ella [para la madre] es dificil
pues a veces se estresa y ambas nos desesperamos mucho” (P2N2).

De acuerdo con Blum, Alvarez y Gordillo (2009), la depresion
y angustia constituyen los trastornos psicolégicos mas frecuentes
y estan determinados por el dafno organico, los tratamientos inva-
sivos, afectacién de la autoimagen, la identidad y la autoestima.
Ademas de la angustia y depresion, los ninos desarrollan senti-
mientos de tristeza, desesperanza, vergiienza y culpa.

Vivencias de las madres de niiios y adolescentes con ERC
Al ser pacientes pediatricos, la participacion de las madres resul-
ta fundamental, ya que normalmente son ellas quienes asumen

la responsabilidad de proveer de cuidados y atencion tanto en
casa como en las estancias hospitalarias. En el grupo de estudio
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las madres reportan diversas dificultades en la adherencia al tra-
tamiento por parte de sus hijos, especialmente en los siguientes
temas: a) alimentacion, b) restriccion hidrica, ¢) tratamiento far-
macolégico d) conductas agresivas y de ansiedad.

a) Alimentacién: La supresion en la dieta de sodio, potasio,
fésforo, agua y proteinas, asi como la disguesia y gastritis oca-
sionada por el cimulo de urea, ademas de la carencia de recur-
sos econémicos para obtener los alimentos indicados, dificultan
la adhesion a la dieta prescrita. Las madres hacen referencia a
dichos obstaculos: “pues en su comidita, ¢si?... cuando yo voy a
querer comprar pescado, jse me hace muy caro!” (Madre 1, Entre-
vista 2: M1E2). Tal situacion las lleva a modificar la dieta para toda
la familia, a efecto de reducir los gastos y favorecer la adhesion:
“tengo que hacer para todos y no sal, y no caldos ... igual aplica-
mos la de huevo para todos” (M2E4). Cuando es posible adquirir
los alimentos, su sabor insipido hace que los pacientes transgre-
dan la dieta, especialmente cuando estan fuera de casa: “No, es
afuera [en donde la transgrede] o si come en la casa a veces, no
come porque pues no le gusta la comida que no tiene sal” (M2E2).

b) Restriccion hidrica: la regulacién de la cantidad de liquidos
es el factor terapéutico que mas afecta la calidad de vida en los
nifnos (Aparicio, 2003; Aparicio et al. 2013). Las madres de los pa-
cientes delatan esta situacion y la tension generada al intentar ha-
cer ajustes: “Con el agua, jsi toma agua! Si toma agua y peleamos
por eso” (M1E1). El consumo suele ocurrir cuando los nifos estan
fuera de casa: “del agua... si toma el liquido o algo sera en la
calle...” (M1E2). Ante esta circunstancia, las madres buscan estra-
tegias para aminorar la sed sin consumir agua en exceso: “agarra
hielito y con ese todo el dia con hielito, pero si le batallo porque
cuando hace calor...” (M4E1). Al respecto, Gonzilez et al. (2014)
dan cuenta que no obstante las intervenciones en la educacion
nutricional tienen un efecto positivo en los pacientes y familias
en la adherencia del tratamiento y dieta, sigue siendo un proble-
ma no resuelto la reduccion de peso interdialitico.

©) Tratamiento farmacolégico: Los pacientes en dialisis tienen
una alta probabilidad de conductas de regresién y negacion, que
se manifiestan en un pobre seguimiento de las indicaciones pres-
critas, lo que se pudo ratificar a través de la informacién propor-
cionada por las madres, quienes comentan las dificultades para
que sus hijos tomen sus medicamentos: “Mas que nada también
para comprarle sus pastillas, porque en veces, asi la verdad, la
receta que le hizo, fui a, o sea a surtirsela, y no tienen de nin-
gunas pastillas, le digo, y yo ahorita ni se las puedo comprar”
(MG6E11). Ademas de las causas econémicas, hay otras mas rela-
cionadas con los propios pacientes: “Y no es por mi, porque las
medicinas ahi estan, yo por mi, no queda de que no tenga sus
medicamentos” (M1E2). La dificultad para asegurar el consumo
de medicamentos es una voz que se generaliza entre el grupo de
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madres: “Casi se las tengo que andar metiendo a la boca para que
se las tome” (M1E1). En algunos casos los propios pacientes lle-
gan a suspender voluntariamente los medicamentos por tiempo
prolongado: “tiene tiempo, tiempo ya digamos hasta meses, que
no se toma una pastilla” (M1E2). A pesar de las estrategias que las
madres utilizan para lograr que sigan las indicaciones médicas,
no siempre resultan éstas efectivas: “le pongo su pomito con el
calcio y la racién de las demas que se toma, el puiiito de otras
pastillas, se las doy las del dia y ahi las trae nada mas pasean-
do” (M1E2). Los pacientes llegan a mentir a los médicos al tener
que proporcionar la informaciéon sobre como han llevado su tra-
tamiento: “Una pastilla no se ha tomado, el otro dia ... le dijo el
doctor... cuantos calcios diarios te estas tomando? y ... dijo 3,y le
dijo el doctor, auméntale a 4, pero no se ha estado tomando ni 3
ni 2 tampoco, no” (M1E2).

De acuerdo con Dilla et.al. (2009), la adhesion terapéutica
se situa alrededor del 50% en los paises desarrollados y es con-
siderablemente menor en los paises en vias de desarrollo (como
México), lo que constituye un problema de gran dimensién. Las
causas de incumplimiento se relacionan con el propio paciente,
el farmaco, la enfermedad y el personal sanitario. En la poblacion
de estudio, contribuye el entorno sociocultural y de educacion, la
edad, la multiplicidad de farmacos y su dosificacion, sus efectos
colaterales, sus costos, la cronicidad de la enfermedad, ademas
del sentido de vida y el estado animico de los pacientes. Al res-
pecto, Contreras et al. (2006) coinciden con el planteamiento de
que la escasa adherencia al tratamiento se relaciona con un bajo
nivel educativo.

d) Conductas agresivas y de ansiedad: La depresion constitu-
ye la afectacion psicolégica mas frecuente en los pacientes con
enfermad renal crénica y se asocia a un pobre estado nutricional,
mayor estado inflamatorio y altos niveles de ansiedad (Dogan,
2005). Aquella se puede presentar con cambios en el estado de
animo que incluyen el enojo referido como una dificultad cons-
tante para las madres: “[Me es dificil] la comida y el modo que el
tiene su genio” (M3E5); “Si porque el cuando se enoja me quie-
bra las plantitas que tengo me patea las sillas me las avienta por
alla y a mi eso, me a quebrado hasta los vidrios de las ventanas”
(MGE1).

De acuerdo con De Pasquale et al. (2014), en los pacientes
con necesidad de tratamiento sustitutivo, se sabe que la dialisis
constituye un estresor que se asocia a la percepcién de dolor,
sentimientos de culpa, angustia e ira en los pacientes. Por lo ante-
rior, ademas de la terapia de reemplazo renal se requiere terapia
psicolégica asociada o atencion psiquiatrica (De Pasquale et al.,
2014; Marciano et al., 2011), que vinculen en los programas edu-
cativos los componentes emocional y cognitivo para abordar esta
dimension fundamental.
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Cuidado del hijo enfermo y abandono de si mismas

En los datos sociodemograficos, se refleja que son las mujeres
quienes ejercen principalmente el rol de cuidadoras y, de ellas, las
madres ocupan el primer lugar con el 79%, seguidas por abuelas,
hermanas y tias. Asumir el papel principal de cuidador ante los
hijos enfermos lleva a las madres a priorizar las necesidades de
sus hijos sobre ellas mismas: “primero estan mis dos muchachos
y luego ya la persona” (M5E10). Casi el 75% de las madres declaran
dedicarse al hogar, sin embargo, en estas circunstancias adquieren
una funcién mas determinada como cuidadoras. Las madres de-
dican un tiempo importante de sus vidas para atender a sus hijos
en la enfermedad y sus complicaciones, lo que incluye los trasla-
dos: “En que lo traigo para alla y para aca mas que nada, verdad”
(M6E1D); o cuando la enfermedad se ha prolongado por largo tiem-
po v el hospital se ha vuelto como una segunda casa: “Siempre,
con El, toda su vida, toda su vida, toda la vida ... hemos estado
aqui en el Hospital. Fijese Doctora, tanto tiempo” (M1ED).

De acuerdo con Garcia, Mateo y Maroto (2004), otra de las
consecuencias de asumir el rol de cuidadora es el abandono tem-
poral o definitivo del trabajo remunerado; o la dificultad para en-
contrar nuevo empleo: “No puedo trabajar igual” (M6E11). Asi, al
incremento de los gastos que vienen naturalmente con la enfer-
medad, se agrega la reduccion de los ingresos econémicos; lo
cual es también referido por Velazquez y Espin (2014), quienes
afirman que las cifras de cuidadores sin trabajo remunerado es
mayor que los del resto de la poblacién.

Otra de las dimensiones afectadas en las madres es la de las
relaciones familiares y sociales, asi como las de esparcimiento:
“ya no anda uno con amistades, porque no hay tiempo” (M2E3);
por lo cual se reduce el circulo de relaciones: “pero ya no, como
no soy la misma, ya te encierras mas en tu mundo con la nifia,
o te dedicas mas a ella que a ti” (M5E9), “uno no sale porque
uno tiene que estar al pendiente de EI” (M2E3). Garcia, Mateo y
Maroto (2004) coinciden en ello cuando indican que la alta de-
dicacién a los cuidados trae como consecuencia la restriccion de
la vida social, se disminuyen las posibilidades de salir y convivir
con amigos y familiares.

Ademas de atender al hijo enfermo, las madres deben cum-
plir con otras responsabilidades al llegar a su hogar: “doble carga
porque llegar y todavia hacer todo lo de la casa”(M7E12). El papel
cultural establecido por las sociedades en que las mujeres son
responsables del cuidado tanto de la familia como del hogar, y
especialmente en el caso de ejercer como cuidadoras primarias,
provoca que sufran mayormente de estrés, ansiedad y depresion:
“Si, [estoy] mas estresada” (MGE11).

Dadas las condiciones de vida de las cuidadoras, asi como por
su edad promedio que oscila en 42 afios, es también frecuente
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que su salud se vea afectada: “Son mis rodillas, y este... me siento
incapaz para andar por dondequiera, porque, para poder ayudar
mas a [su hijo enfermo], este... ir a un lugar y luego a otro y
asi buscar apoyo, ayuda..” (M1E1). Garcia, Mateo y Maroto (2004)
destacan la presencia de problemas crénicos de tipo fisico como
frecuentes y potencialmente invalidantes, lo que a la vez reduce
las posibilidades de atender a los pacientes y, en algunos casos, la
limitacion llega a ser tan importante que la propia cuidadora re-
quiere ayuda para realizar sus actividades. Un rasgo vivencial que
se desprende de lo anterior es el abandono de la familia al bino-
mio madre-paciente. Se aprecia falta de solidaridad. Este binomio
no forma parte de la familia, que pareceria asi como una forma
primitiva de un vinculo en el que sélo sobrevive el mas fuerte.

Espera de la muerte o esperanza de vida

La muerte de los hijos es un tema algido y por demas dificil de
tratar para las madres, y es que, de acuerdo con Gémez (1999), es
probable que la muerte de un hijo provoque mas dolor que cual-
quier otra muerte. Las madres son conscientes de que habra de
ocurrir de manera prematura y a veces incierta: “Si, quisiéramos
que nunca llegara, y, pero, estamos consientes, estoy consciente,
de que eso puede suceder Doctora, que eso puede suceder a lo
mejor en cualquier momento” (M1E1). La angustia y el miedo a
la pérdida y a la soledad se hacen presentes: “Que se me fuera,
pues si, porque es mi Unica nifia, es mi Unica bebé que tengo en
mi casa y pues para quedarme yo sola no...” (M4E7); “[Tengo mie-
do] pues que muera...” (M7E12); “pero he visto a otras mamas que
pierden a sus hijos y no quisiera yo verme en ese momento, en
ese momento, pero me imagino como veo a las demas mamas”
(M1ED. En definitiva, el solo pensar en la muerte de los hijos
lleva a evocar la propia muerte de las madres: “Y le digo y yo le
digo no, yo me muero, no, no, yo soy muy sentida” (M4ES8).

La vivencia de la pérdida de un niflo, no solamente afecta a la
madre, sino al resto de las mujeres que comparten su misma si-
tuacion: “yo veo, por ejemplo, cuando fallecen, las seforas, todas
lloramos con ellas, porque sentimos el mismo dolor, yo digo, aqui
estamos igual. Somos compaifieras del mismo dolor” (M1E1).

Los nifios perciben su propia muerte con menos miedo que
los padres, parecen entenderlo mejor: “no crea que le tiene miedo
a la muerte no es de esas que dicen que no” (M4E7); e incluso
pueden desearla: “Se enfadan, este se enojan con la vida y pien-
san muchas cosas como mejor me muriera, todos los nifios piensan
asi, los que conozco de Insuficiencia Renal piensan igual”(M1E2);
y, al llegar el momento, puede representar una forma de libera-
cién: “cuando, fallece alguien, este, jay que bueno!.. jpues ya no
va a sufrir!” (M1E2). Asi, resignificar la vida y la muerte, acompa-
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nar el duelo y facilitar el afrontamiento en la etapa final en cada
miembro de la familia, deberan ser seriamente considerados en el
proceso educativo.

Perspectivas. Hacia la construccion de una estrategia
de alfabetizacion en salud

Las vivencias o experiencias emocionales, compartidas por los
nifos y adolescentes con una enfermedad renal crénica y sus ma-
dres, representan un medio no sélo para conocer como experi-
mentan el proceso de cuidado de la enfermedad, sino para poder
proponer una serie de consideraciones pertinentes para incluirse
en una estrategia de alfabetizaciéon en salud, enfocada a mejorar
las condiciones en que el proceso de enfermedad se desarrolla.
En este sentido se plantea lo siguiente:

La alfabetizacion en salud puede destinarse no sélo a los
adultos como se ha hecho cominmente, sino a niflos y adoles-
centes, tanto enfermos como sanos. Dicha alfabetizacién debe
promover la adquisicion de conocimientos, habilidades, aptitudes
y, de manera especial, fortalecer la toma de decisiones e imple-
mentacion de acciones a favor de su salud. Planteada asi, tal alfa-
betizacién también puede empoderar a los nifios en situacién de
vulnerabilidad para tomar decisiones mas informadas, reflexivas
y sostenibles respecto a su salud actual y futura (Broder et al.,
2017); aspectos aun poco tratados en la literatura.

Si bien se sabe que la alfabetizacion en salud limitada a los
padres implica menor adherencia a la medicacion y mas visitas a
urgencias en los nifios (Keim-Malpass, Letzkus, y Kennedy, 2015),
poco se sabe sobre las necesidades percibidas y sentidas por los
nifios con ERC y sus padres, asi como de sus implicaciones. Nues-
tros resultados permiten reconocer la complejidad del problema
e identificar algunos de los puntos que deben ser atendidos en
una estrategia de alfabetizacién en salud pertinente y eficaz.

Desde un primer momento, los programas de alfabetizacion
en salud requieren necesariamente estar vinculados con acciones
de promocion de la salud y de prevencion de la enfermedad re-
nal; pero su concepcion debe partir de una manera especial del
propio contexto, desde los significados, desde lo que aparece en
el imaginario, desde su sentir, e incluso desde lo que se teme y
evita. Esto, en la alfabetizacion cientifica, corresponde a la pers-
pectiva sociocultural, la cual trata de situar cualquier definicion
de la alfabetizacion cientifica en el acompafiamiento de las accio-
nes de la vida cotidiana, y considera la alfabetizacién como un
proceso relevante en el desarrollo de tareas particulares en los
distintos contextos sociales. Para ello, reconoce que todos nece-
sitamos conocimientos, pero no todos necesitamos los mismos
(Ramos, Garibay y Curiel, 2015: 78); ademas se plantea la necesidad
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de hacer de la ciencia una herramienta cultural y socialmente re-
levante (Roth y Barton, 2004).

De acuerdo con lo referido por los ninos y adolescentes, asi
como por sus madres, se considera como necesario alfabetizar en
los rubros siguientes:

» Reflexion sobre el autoconcepto y la valoracion de si mismos:
Aun dentro del aparente caos que se provoca por la enferme-
dad renal crénica, los nifios requieren de espacios de silencio
y reflexion en los cuales puedan reconocerse como personas
en condicién de enfermedad y no como enfermos, cuyo valor
y dignidad se determinan en funciéon de su estado de salud.
La afectacion organica, funcional y estética, si bien establece
diferencias con sus pares sanos, no determina minusvalia, ni
inferioridad.

» Educar para atender el duelo y el manejo de emociones en tor-
no a la enfermedad: El estado de enfermedad es uno de los
principales detonantes de emociones, principalmente aquellas
asociadas con la negacion, la tristeza, la ansiedad, la desola-
cién y el enojo, y desde ellas responden o no a la atencion de
la enfermedad. Los nifios con la enfermedad renal crénica ex-
presan todo este tipo de emociones a la cuales se une el deseo
de muerte.

» Promover la construccion de hdbitos para la adbesion al tra-
tamiento: La adhesion a la dieta es uno de los puntos mas
dificiles de cumplir, especialmente por la restriccién de sodio
y liquidos. Los pacientes deben ser alfabetizados en cuanto a
los alimentos que pueden consumir y los que deben evitar, asi
como la cantidad de liquidos a consumir, especialmente cuan-
do estan fuera de casa o del hospital. Se requiere establecer
estrategias para favorecer el cumplimiento del tratamiento far-
macolégico. Un aspecto importante a considerar es que se ha
asociado la transgresion terapéutica, especialmente en la dieta
y liquidos, con la ansiedad y con la falta de sentido de vida. Si
la vida no importa, no es necesario cuidarla.

» Educar bacia otras manifestaciones del cuerpo: Las voces de
los pacientes expresan frecuentemente su tristeza y frustracion
por no poder satisfacer una necesidad basica de la infancia: el
juego. En este punto, el reto es que los nifios logren identifi-
car otras posibilidades para divertirse. Es necesario construir
nuevas oportunidades de disfrutar la vida. Los rehabilitadores,
psic6logos y maestros del aula hospitalaria tienen un papel
fundamental en este trabajo.

» Favorecer la continuidad de la educacion escolarizada o en
aula bospitalaria: Vincular el trabajo de los maestros de esta
ultima con los procesos de alfabetizacién en salud, de manera
que se favorezca el autocuidado, se prevengan en lo posible
eventos comorbidos, es decir, cuando un paciente presenta dos
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o mas enfermedades que se agregan a la enfermedad renal
cronica ya existente y pueden deteriorar mas la salud y la cali-
dad de vida.

» Educar para la vida y la muerte: Finalmente, comprenderse a
si mismos implica también comprender la enfermedad, la vida
y la muerte, y reconocer que esta ultima forma parte del ciclo
de vida. Se ha demostrado que los nifios al experimentar do-
lor, complicaciones e incluso la muerte de sus amigos evocan
su propia muerte, y esto constituye un tema complejo para el
cual ni la escuela ni la vida logran preparar. Favorecer en los
nifos y sus madres la vivencia de una vida lo mas plena posi-
ble, con la aceptacion de una esperanza de vida corta y de la
posibilidad de muerte, constituye una deuda educativa y es un
trabajo que no se puede postergar. Los nifios y especialmente
los adolescentes tienen derecho a conocer la verdad sobre su
condicién y su prondstico, y a tomar decisiones al respecto.

> Alfabetizacion en y para la familia, especialmente para las ma-
dres: Alfabetizacion en lectoescritura para facilitar el cumpli-
miento de las prescripciones médicas; conocimientos respecto a
la naturaleza, prevencion, desarrollo, cuidados y pronéstico de
la enfermedad renal crénica; desarrollo de habilidades para la
identificacion de los grupos de alimentos permitidos y contrain-
dicados; asi como para la preparacion de platillos que cumplan
con los criterios prescritos. Orientaciones para la reorganizacion
de la vida diaria y la gestién de recursos econémicos, asi como
estrategias conductuales para que sus hijos tomen los farmacos
indicados. Favorecer la resignificacion del sen-tido de vida y el
desarrollo de estrategias para afrontar el estrés, al igual que ha-
bilidades para el cuidado equilibrado tanto del paciente como
de la familia, sin dejar por ello el necesario autocuidado en las
madres; y finalmente facilitar en las madres el proceso de duelo
y la aceptacion de la finitud de la vida del hijo.

El involucramiento de los padres en el cuidado del hijo con la en-
fermedad renal crénica y la atencién a los hermanos, que muchas
veces se sienten desplazados porque las atenciones se concentran
en el enfermo, son dos aspectos que aunque no se profundizé en
ellos son importantes y requieren atenderse.

Sustentos de la propuesta

Identificar los principios que pueden orientar la construcciéon de
una estrategia de alfabetizacion, para atender las necesidades re-
feridas en las vivencias de nifios con una enfermedad renal cr6-
nica y sus madres, ha llevado a explorar campos y disciplinas
que normalmente no han sido atendidos por la educacion. Iden-
tificar las emociones, comprender la enfermedad y la muerte son
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aspectos que en la cultura occidental estan descuidados y poco
se habla de ellos; mucho menos se educa en torno a ellos.

Se considera que la escuela de pensamiento y el ideal edu-
cativo planteado por Rabindranath Tagore puede constituir una
propuesta de atencion efectiva para la problematica plateada. A
partir del rescate que realiza Xicoténcatl Martinez (2016), en su
libro Poética Educativa. Artes, educacion parva la paz y atencion
consciente, sobre la obra de Tagore, se retoman los siguientes
planteamientos, los cuales estan enfocados en la promocion de la
educacion para la paz y atencién consciente, es decir, “a la aten-
cién plena, a las posibilidades del silencio y el equilibrio interior,
la armonia entre mente y cuerpo en medio de las sombras de
la desesperacion humana, en el paramo del olvido de si mismo
y sus formas, expresadas como estrés, depresion o la cancela-
cion de las posibilidades de la vida” (Martinez, 2016:15). En este
mismo tenor, a lo largo de la obra fuimos identificando plantea-
mientos que nos permiten repensar la realidad aqui descrita. Por
ejemplo, el ideal educativo de Tagore plantea la bisqueda huma-
na mds originaria: la libertad. Para los pacientes y sus madres,
ésta casi no existe sino que queda restringida a las posibilidades
entre la vivencia de la enfermedad y su energia vital que cada vez
disminuye. Frente a estas situaciones Tagore, propone cultivar las
técnicas de respiracion y contemplacién, cuyo objetivo no es so-
lamente lograr un estado de relajacion, sino acceder en primera
instancia a una experiencia de ecuanimidad y silencio interno.
Ahi donde se reconoce nuestra naturaleza, nuestra posibilidad y
libertad, se siente el fulgor de la vida, el amor, la seguridad de la
muerte, la revelacion de lo que se es.

En este sentido, reconocer la finitud y su certeza es un punto
clave que podria reducir el sufrimiento, manifestado por pacien-
tes y sus madres a través de estrés, enojo o desesperacion.

Otro de los aspectos abordados por Tagore es la importancia
del movimiento del cuerpo, el cual constituye una energia vital.
Dicho movimiento ha sido reprimido principalmente por la es-
cuela; el resultado es que el cuerpo completo pierde una de sus
misiones mas importantes en la vida, la de expresarse. Morir es
evitar la capacidad de usar el cuerpo completo como medio de
expresion. Es por ello que los pacientes, al sentir disminuidos sus
movimientos, su capacidad de jugar, pierden a la vez el interés
por la vida. No obstante, las técnicas de respiracion y contempla-
cién también pueden atender este aspecto dado que han demos-
trado efectos positivos en la salud. El silencio -y la conciencia de
éste— es la posibilidad de ver dos veces algo; al sostener la aten-
cién y la conciencia en ese estado de silencio sin juzgar, se desa-
rrollan de manera gradual capacidades que permiten recuperar
la posibilidad de hablar, pensar, actuar y decidir con base en esa
conciencia, que es atencion y silencio (Martinez, 2016). Finalmen-
te en esta misma obra, el autor comenta las formas en que estas
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técnicas han ayudado a atender el estrés, la depresion, la falta de
concentracion y las adicciones en jovenes y nifios.

Por otra parte, se han identificado situaciones exitosas dentro
del proceso de tratamiento, por ejemplo: los pacientes que han
logrado transitar al trasplante renal han contribuido a la alfabe-
tizacion de sus pares que se encuentran en dialisis peritoneal o
hemodialisis.

Asimismo y desde un enfoque basado en la comunidad, se
deberan plantear procesos de alfabetizacién que no solo involu-
cren al paciente y a sus familiares, sino a todo el equipo de salud,
incluyendo personal médico de enfermeria, psicologia, cuidados
paliativos, maestros del aula hospitalaria, y también a acompa-
fnantes espirituales. Se requiere favorecer en los profesionales de
la salud el reconocimiento del impacto de la falta de alfabetiza-
cién en salud y elaborar estrategias adecuadas para atenderla, asi
como mejorar la formacién en este tema, especialmente quienes
trabajan en educacién para la salud, salud publica y trabajo social
(Andrus y Roth, 2002).

Mejorar la alfabetizaciéon en educacién requiere, mas que
transmitir informacién o desarrollar habilidades cognitivas de lec-
toescritura y seguimiento de instrucciones, apoyar para que las
personas desarrollen la confianza y actden en conocimiento, en con-
junto y en apoyo con su comunidad, a efecto de que logren ma-
yor autonomia y empoderamiento y mejoren su salud a través
de la comunicacién y educacion. Es necesario ademas entender
los aspectos politicos de la educacién para superar las barreras
estructurales de la salud y enfatizar este contenido en las comu-
nidades educativas (Nutbeam, 2000). Con politico nos referimos
a que la alfabetizacion en salud, especialmente desde el enfoque
colectivo vy critico, tiene un fondo politico al generar conciencia
y empoderar a las personas para promover cambios sobre deter-
minantes econémicos y sociales en favor de la salud; incluyendo
la cobertura de sus derechos y la gestion de servicios y recursos
ante instituciones y autoridades; asi como la creacién de politicas
publicas que mejoren su salud colectiva.

Urge que las costumbres morales, las creencias religiosas y la
parte espiritual transiten hacia una comprension tranquilizadora
en torno a la finitud de la vida. Gran parte del sufrimiento esta
atado al sentimiento de pérdida, pero existen otras formas de com-
prender el ciclo vital. Es importante reconocer ademas la deuda
educativa en materia de ciencias —especificamente en el cuidado
de la salud y la atencién durante de la enfermedad- del Estado ha-
cia sus ciudadanos. En México, parece ser que todo apunta hacia
un analfabetismo en salud que mantenga en una situacién vulne-
rable a los ciudadanos. Como no se puede seguir en la espera de
una atencién a estas demandas, se propone generar iniciativas a
partir de investigaciones como ésta, que atiendan a pequenos gru-
pos y que generen en ellos una conciencia critica que les permita,
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ademas de una mejor atencién en torno a la salud-enfermedad, la
capacidad para luchar por su derecho a una vida digna.

Sirva este texto polifénico como una oportunidad para su-
marnos desde distintos aristas a la bisqueda y exigencia de un
pais mas comprometido con la vida sana de sus habitantes.
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