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Vivencias de los(as) adolescentes en didlisis:
una vida con multiples pérdidas pero con esperanza

LiLiaNA CRISTINA MorALES, Ma.%, EDELMIRA CAsSTILLO, PH.D 2

RESUMEN

Introduccion: Lainsuficiencia renal terminal afecta todas las dimensiones de la vida de las personas. El impacto de esta
enfermedad durante la adol escencia es mas dramatico porque el (a) adol escente debe superar |as demandas propias de esta etapa
delaviday delasituacion de enfermedad. El conocimiento sobre el impacto de laenfermedad en lavida de | os(as) adol escentes
es escaso; para contribuir a dicho conocimiento se realizé un estudio con el objetivo de describir las vivencias de los(as)
adolescentes durante ladidlisis.

Metodologia: Esun estudio cualitativoy se utilizé lafenomenol ogiainterpretativa basadaen lafilosofia de Heidegger como
estrategia metodol 6gica.

Hallazgos: L os(as) adolescentesendidlisi svivencian pérdidasdesu cotidiani dad sobretodo en suvidadeestudiantes; también
viven lapérdidade suindependencia, |laimagen corporal previay laimagen corporal deseada. L os horariosimpuestoseinflexibles
paracumplir con el tratamiento farmacol dgico, el procedimiento deladidlisis, lapresenciadel catéter paraéstay las restricciones
alimentarias son las causas fundamental es de tales pérdidas. L as rel aciones de | os(as) adol escentes con sus pares se deterioran
por el aislamiento social en que se sumergen como una manerade afrontar las pérdidas. El transplante renal es percibido como el
camino alarecuperacion delo perdido.

Conclusion: El conocimiento generado por el estudio puede contribuir aquelos cuidados que se proveen aestos(as) jévenes
sean mas acorde con la cotidianidad que viven.
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Lived experiences of adolescentsin dialysis: life with multiple loses

SUMMARY

Introduction: Terminal renal failure affectsall aspects of the person’ slife. Theimpact of thisillnessduring the adolescenceis
quitedramatic sincetheadol escent must overcomethedemandsfromthedevel opmental stageandtheill nesssituation. Knowledge
abouttheillnessimpact ontheadolescents’lifeisscarce; asacontributiontoincreasing thisknowledge, astudy wasdonetodescribe
the lived experiences of adolescentsin dialysis.

M ethodol ogy: Thestudy isqualitative; themethodol ogical strategy used wasinterpretivephenomenol gy based onHeidegger's
phylosophy.

Findings: Adolescentsindialysisexperiencedlossesintheir everyday life, especially asstudents; they al so experienced loss
of their independence, their previous body image and their desirable body image. The imposed and rigid timetables for the
pharmacol ogical treatment and dialysisprocedure, thedialysiscatheter and thediet restrictionsarethe main causes of their losses.
Peer rel ationshipsdeteriorated dueto the social i solation theadol escentsimposed on themsel vesasaway to copewith thelosses.
Renal transplant is perceived as amean to recover all they havelost.

Conclusion: Knowledgegenerated by thisstudy woul d contributeto providehealth caremorecongruent with theadol escents’
everyday needs.

Keywords: Adolescent; Lived experiences; Dialysis; Chronic illness; Phenomenology.
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La adolescencia es la etapa del ciclo vita donde se
registra la menor morbilidad y mortaidad del individuo'.
Sin embargo, en los tltimos 10 afios, € nimero de adoles-
centes con enfermedades cronicas se ha incrementado
considerablemente de 5% a 31%?.

Lainsuficienciarenal cronica (IRC) es una enferme-
dad quetienegranimpacto enlavidadelos(as) adolescen-
tes. LalRC esun problemade salud publicamundial, con
unaincidenciay prevalenciacrecientes, pronostico pobre
y ato costo®. En Estados Unidos, la incidencia para los
nifios (0-19 afios) es de 1l/millon/habitantes/afio®. En
Colombia, se registra una incidencia promedio de 3-6
millon/habitantes/afio®. En la actualidad, en Cali y en €
Valle hay ago mas de 1,000 personas en terapia diaitica
gue comprenden cerca de 15% de todos |os pacientes en
Colombia, de los cuales por o menos 250 son nifios®.

Laedad deinicioy lafrecuenciapor sexodelalRCen
la poblacion infantil dependen de la etiologia. En € sexo
masculino son més frecuentes las uropatias obstructivas,
uropatias hereditariasy glomerulopatias primarias, y en e
sexo femenino las hipoplasias renales’.

L os(as) adolescentes con | RC deben afrontar losretos
impuestos por la adolescencia 'y la enfermedad. Por un
lado, estan viviendo un periodo decongtantesambivalencias,
contradicciones y blsquedas; se sienten preocupados y
con frecuencia insatisfechos con su apariencia fisica por
losabundantescambiosfis ol 6gicosy morfol 6gicosqueles
ocurren; luchan por su independencia y mantienen una
busqueda constante de su identidad personal. Por otro
lado, enfrentan el desafio de unaenfermedad cronica, que
representa retos y estrés adicionales.

El guste psicosocia de las personas con IRC se ve
afectado sobre todo en los adolescentes, quienes mues-
tran problemas de imagen corpora y aidamiento, lo cual
afecta su desarrollo, las oportunidades de lograr sus
metas, ser independientes y establecer relaciones inter-
personaes significativas®.

Las vivencias de los(as) adolescentes que padecen
IRCy queestanendidisisno han sido estudiadascomota;
la mayoria de los estudios acerca de adolescentes con
enfermedades cronicas se ha realizado en adolescentes
con otras enfermedadees como diabetes, SIDA, cancer,
fibrods quisticay empleando metodol ogias que no permi-
ten describir |as preocupaciones, | as practicas de cuidado,
los hébitos y las dificultades cotidianas de los(as) adoles-
centes desde el punto de vista de ellos(as)”1.

Con € proposito de contribuir a conocimiento cientifi-
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co sobre lavida de |os adolescentes con IRC serealizé €

presente estudio para describir:

1. La percepcidn que los(as) adolescentes tienen de la
enfermedad y del tratamiento.

2. Los temores que experimentan y sus expectativas
haciae futuro.

3. Los cambios que produce la enfermedad en su
cotidianidad.

4. Las practicas de cuidado que realizan.

El conocimiento de las vivencias delos(as) adolescen-
tespuede contribuir aque el (a) profesional de enfermeria,
enparticular, y desalud en general, cuide alos(as) adoles-
centes teniendo en cuenta su mundo vivencid, lo cud les
puede ayudar a adaptarse tanto ala enfermedad como al
tratamientoy generarlesel menor sufrimiento posiblealos
(as) adolescentes y a sus familias.

Este estudio fenomenol égico mostré que los(as) ado-
lescentes experimentan pérdida de la independencia, la
imagen corporal previay laimagen corpora deseada. Los
horarios impuestos e inflexibles paracumplir con € trata-
miento farmacoldgico, € procedimiento de la didiss, la
presenciadel catéter paraéstay lasrestricciones aimen-
tariassonlas causasfundamentalesdetalespérdidas. Las
relaciones de los(as) adol escentes con sus pares se dete-
rioran por e aidamiento socia en que se sumergen como
una manera de afrontar las pérdidas.

Serecomiendaalos(as) profesionalesdel equipo multi-
disciplinario, responsable del cuidado de los(as) adoles-
centes en didigs, tener en cuenta estos hallazgos para
lograr una atencion en saud integra que satisfaga las
necesidades y expectativas de los(as) jovenes.

METODOLOGIA

Disefio. La perspectiva metodol6gica de este trabajo
esdecarécter cualitativo. Lametodologiaempleadafuela
fenomenol ogiainterpretativa o hermenéutica que se basa
en lafilosofia ontol 6gica de Heidegger y que tiene como
objetivo comprender |as experiencias cotidianas y articu-
lar las smilitudes y las diferencias en los significados,
compromisos, précticas, habilidadesy experienciasdelos
seres humanos!2,

La fenomenologia hermenelttica o interpretativa se
centraen e mundo vivencia o delas experiencias huma-
nas y su foco son los detalles y aspectos que parecen
trivialesdetal esexperiencias, que pueden ser tomados por
obvios!®. Lainvestigacion fenomenol dgica es descriptiva
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y se ocupa de elucidar la esencia de la estructura de las
experiencias humanas tal como aparecen alaconciencia
para hacer visible lo invisible, para comprender los signi-
ficadoshistéricosdelasexperienciasy susefectosacumu-
lativos en la persona y la sociedadt*5, Segiin van Ma-
nent®, la fenomenologia interpretativa requiere de habili-
dad paraser reflexivo(a), intuitivo(a) y sensibleal lenguge
y abierto(a) constantemente alaexperiencia. Por o ante-
rior, la fenomenologia interpretativa es apropiada para
estudiar lasexperienciaso vivenciasdelas(os) adolescen-
tesconfdlarend cronicaendidisis peritonea o en hemo-
didiss.

Muestra. Los(as) participantes en el estudio cumplie-
ron los siguientes criterios de inclusion: tener de 12 a 18
afos de edad y estar activo(a) en didlisis peritonea o
hemodidisis. Para estar activo(a) en didisis peritoned,
€l (a) adolescentesedeberedlizar ladidisisdiariamentede
acuerdo con los protocolos de la unidad renal; para estar
activo(a) en hemodidisis, €l(a) adolescente debe asistir
cuatro veces por semanaalaunidad rena pararedizar la
hemodidisis.La muestra estuvo conformada por ocho
participantes. cuatro mujeresy cuatro hombres. La edad
delasmujeresoscild entre 13y 16 afiosy ladeloshombres
entre 14y 17 afos. Delos ocho participantes, seisestaban
cursando estudios secundarios y dos habian terminado su
educacion secundaria; en e transcurso delainvestigacion
dos de | os participantes abandonaron la escuela.

Recoleccion y analisisde la informacion. Antesde
larecoleccion delainformacion, unadelasinvestigadoras
hizo contacto con los(as) adolescentes y sus padres
durante dos meses. En este periodo se seleccionaron
los(as) adolescentes que cumplian los criterios de inclu-
sony seobtuvo & consentimiento informado de padresy
adolescentes. Lainformacion serecolecto atravésde dos
entrevistas en profundidad a cada participante. Laprime-
raentrevistasellevo acabo despuésdelasesiondedidisis
conlos(as) adol escentes que estaban en hemodidisis; con
los(as) adolescentes que estaban en didlisis peritonedl, la
primeraentrevistasehizo despuésdelacitadecontrol con
el médico. Lasegundaentrevistasereaizd en e hogar de
los(as) adol escentes. Las entrevistas se hicieron teniendo
en cuenta una guia elaborada previamente; sin embargo,
lainvestigadora siempre les permiti6 alos(as) adolescen-
tes expresar libremente susideas. Las entrevistas fueron
grabadasy transcritas textualmente por unade lasinves-
tigadoras.

Durante la recoleccién de la informacién se hizo €
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andisisinicia delamismacon € objetivo deidentificar los
aspectos que requerian ser aclarados en la siguiente
entrevista. Al finalizar larecoleccién delainformacion se
hizo un andisis profundo ddl texto delas entrevistas, para
lo cual seescribiod lahistoriade cada participantey seley6
en varias ocasiones € texto de cada entrevista. Este
andlisis o interpretacion permiti6 descubrir las similitudes
y diferencias en las historias de los(as) participantes, |o
cua condujo alaidentificacion de los temas o categorias
que conformaban las vivencias de los(as) adol escentes.

El estudio fueaprobado por e ComitédeEticaHumana
de laFacultad de Salud de la Universidad del Valle. Los
padresy el(a) adolescente dieron, por escrito, su consen-
timiento informado para participar en e estudio.

RESULTADOS

Paralos(as) adolescentesparticipantesenel estudio, la
enfermedady el tratami ento fueron sinénimosdemultiples
pérdidas. pérdidadelacotidianidad, del control del tiempo,
de la imagen corpora previa 'y de la imagen corpora
deseabley delaindependencia. A continuacién se descri-
ben estas pérdidas.

Pérdida de la cotidianidad. La vida cambi total-
mente. La cotidianidad de los(as) adol escentes empez6 a
cambiar desde que se presentaron |os primeros sintomas
de la enfermedad. Los(as) adolescentes consultaron a
varios médicos en buscade un diagndstico definitivo y por
ende de un tratamiento curativo. Al conocer que estaban
ante una enfermedad cronica 'y que e proceso posible-
mente era muy largo, supieron que tendrian que hacer
grandes gjustesasu cotidianidad. En esemomento todo lo
relacionado conlalRCy e tratamiento seconvirtid enuna
prioridad y por consiguiente las actividades cotidianas
tuvieron que ser planeadas alaluz de laenfermedad y €
tratamiento como le sucedi6 a uno de los jovenes.

«En mi vida hubo mucho cambio, yo
antes de que me enfermara, yo me la
pasaba dedicada al estudio y cuando
empecé a enfermarme en esto de los
rifiones cambié todo. Yo al prin-
cipio......cambié todo, o sea yo ya casi
no volvi a hacer lo que hacia antes, yo
por ejemplo por los primeros dias o
meses delo dela enfermedad yo no volvi
aestudiar, porguetenia que estar enmis
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tratamientos, y por lo que le dije que yo
ya empecé a estar todos|os dias hospita-
lizada.

La pérdida de la cotidianidad en la vida de log(as)
jévenes se hizo mas notoriaen su vidacomo estudiantesy
en lasrelaciones con los pares. Lamorbilidad propiadela
IRC y las permanentes consultas médicasinterfirieron de
maneraimportante en laasistenciadelos(as) jovenesala
escuela, pero su vidade estudiantes se vio af ectada sobre
todo por € ingreso aladidisis (peritoneal o hemodidiss).
La didiss requeria de mucho tiempo, lo que disminuia
notablemente el tiempo paraasistir alaescuelay realizar
las tareas escolares.

Como laescuelaes e principa escenario de socializa
cion con que cuenta el adol escente, € ausentismo escolar
que provoco la enfermedad y € tratamiento repercutid
profundamente en las relaciones de los(as) adolescentes
con sus pares. Inicialmente, el ausentismo escolar no fue
motivo de tristeza paralos(as) adol escentes; sin embargo
con €l transcurso delos meses, antelarealidad de padecer
unaenfermedad crénicaquelesimpediaasistir de manera
regular alaescuela, ellosy ellas se sintieron muy tristesy
sobre todo solos porque las relaciones con los pares se
deterioraron significativamente.

Pérdida del control del tiempo. Horarios inflexi-
bles e impuestos. El cumplimiento en los horarios es un
aspecto fundamental del tratamiento tanto farmacol 6gico
como dialitico. Para los(as) adolescentes del estudio, €
proceso de adherencia al tratamiento les exigié muchos
esfuerzosy regjustes en sus vidas.

El guste en los horarios vario con la moddidad de la
didiss. Para log(as) jovenes que estuvieron en didisis
peritoneal, los cambios fueron mayores en especid ala
hora de acostarse y levantarse; debian acostarse mucho
maéastemprano delo habitual paraconectarsealamaguina
debido aque seredizaban ladidlisisen horasdelanoche.
También debieron levantarse mas temprano pararedizar
todo € ritual de desconexion delamaquinay los cuidados
del catéter. Para los(as) adolescentes que estuvieron en
hemodidlisise principa cambio fuelahoradelevantarse,
4:30 am para asgtir d turno de didliss de las 6 am.
Ademas, estos(as) jovenesdebieron cambiar € horariode
asistencia ala escuela para la jornada de la tarde.

Todos(as) los(as) adolescentes coincidieron en que €
tratamiento dialitico se convirtio en d centro de susvidas,
sintieron que eran esclavos de la méguina de didiss, es
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decir que su vida se habia convertido en «didisis, didisis,
didigs».

Los(as) adolescentes percibieron € cambio en los
horarios como ago muy grande: antes de la enfermedad
ellog(as) tenian horarios flexibles que podian adaptar asu
gusto mientras que después de la enfermedad tenian
horarios impuestos e inflexibles, que les hacian sentir
tristeza, impotenciay frustracion.

Antes de la enfermedad, |a cotidianidad de los(as)
adolescentes transcurria sin que ellos(as) fueran cons-
cientes de la misma, pero después de la enfermedad
los(as) adolescentes vivian una vida de la que debian ser
conscientes cada momento. Debido alaenfermedad y al
tratamiento, el transcurrir del tiempo cobré muchaimpor-
tancia paralos(as) adolescentes; la sucesion lineal delas
horas diurnas y nocturnas cas no existia para ellos(as)
antes delaenfermedad pero después de ésta, los horarios
definidos para la conexion y desconexion de la didisis,
paralatomade medicamentosy de muestras de laborato-
rioy paralaasistenciaalos controles médicos les obliga
ban avivir pendientes dedl reloj. Estatransformacién enla
percepcién del tiempo en e que trascurriala cotidianidad
delos(as) adolescentes bgjo las exigencias delaenferme-
dad y del tratamiento, también les generaba tristeza,
impotencia y frustracion; ademés permanentemente les
recordaba su condicién de enfermos.

Vivir sin poder planear la vida. Paralos(as) adoles-
centes del estudio, e hecho de vivir sin poder planear su
vida fue motivo de tristeza porgque les hacia sentirse
excluidos(as) del grupo de pares. Sus amigos(as) perma-
nentemente estaban planeando actividades deportivas,
recreativas, culturales y académicas pero ellos(as) no
podian comprometerse a participar por la incertidumbre
frente a su estado de salud. Por tanto, los(as) chicos(as)
preferian permanecer algjados(as) para evitar sentirse
distintos y para evadir las explicaciones acerca de los
motivos por los que no podian asigtir a las diferentes
actividades y poner en evidencia su precario estado de
sdud. De esta manera las relaciones con los pares se
fueron deteriorando hasta € punto de sumergirse en una
soledad que resultaba muy abrumadora para ellos(as).

Los(as) jovenes tuvieron fuertes deseos de «no seguir
adelante», de «tirar latoala» asi se complicara su salud,
olvidarse de todo lo referente a tratamiento y asi poder
despojarse de las restricciones que les imponia € trata-
miento y la enfermedad. Pese a los fuertes deseos de
abandonar € tratamiento, ninguno lo hizo; log(as) adoles-
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centessiguieron estrictamentetodas|asrecomendaciones
del tratamiento porque sabian que de estamanera acorta-
rian € camino hacia d transplante y podrian recobrar la
normalidad en sus vidas.

Hubo otros factores gjenos a la morbilidad que les
impedia a los(as) adolescentes planear sus actividades.
Por ggemplo: errores del laboratorio clinico al realizar las
pruebas causaba muchas veces |a repeticion de las prue-
bas de laboratorio. Esto implicaba nuevas visitas a la
institucion y largas horas en salas de espera. Otras veces,
les cambiaban los horarios de las citas del control médico,
habiaincumplimiento en la hora asignada paralos contro-
lesmédicosy demoraen laentregadelosinsumosparala
didiss. Lo anterior, aumento la percepcion que tenian
los(as) adolescentes de que su vida giraba cas en forma
exclusivaentorno alaenfermedad y d tratamientoy que
no tenian ningn control sobrelo que sedeseaban adiario.

«A veces que me toca control donde el
médico, entonces yo |lego del colegio a
veces no alcanzo ni almorzar y nos va-
mos pa la clinica porque la citaesalas
2delatarde, yllegamosalaclinicay a
veces nos estan Ilamando a las 3:30 o
veces mas tarde eso es muy harto, ahi
uno pierde toda la tarde.

Pérdida de la imagen corporal previa y de la
imagen corporal deseable. Los(as) adolescentes parti-
cipantesen el estudio sevieron enfrentadosalapérdidade
laimagen corpora que tenian antes de laenfermedad y a
la pérdida de laimagen corpora que ellos (as) deseaban
paras mismos(as). Los cambios fisicos ocasionados por
la enfermedad y € tratamiento fueron la causa de la
pérdida de laimagen corpord.

Los(as) adolescentes experimentaron muchos senti-
mientos negativos ante esta pérdida, en especial tuvieron
sentimientos de invaidez, tristeza e inseguridad ante sus
pares, loquelesllevé asumergirseenunaisamiento socia
tal vez por una autoestima baja.

L os cambiosfisicos queinformaron |os(as) adolescen-
tes fueron: retardo en la aparicién de las caracteristicas
fisicas propias de la adolescencia, retardo en € aumento
detalla, exceso de peso, aparicion de estrias en diferentes
partes del cuerpo, hiperpigmentacion delapiel y mltiples
cicatrices. A continuacion se describen estos cambios.

Aparicién tardia de los cambios corporales
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propios de la adolescencia. Los(as) adolescentes pre-
sentaron grados variables de retardo en laaparicion dela
pubertad; esto fue motivo de verglienzay tristeza sobre
todo paralas chicas. Paradllas, |a esperade laaparicion
delos rasgos femeninos se hizo muy prolongaday antela
aparicion tardia se sintieron distintas, excluidas de sus
pares, avergonzadasy por supuesto tristes. Estasreaccio-
nes de | as adol escentes son coherentes con sus expecta-
tivas porque estan viviendo el proceso de lograr su iden-
tidad, duranted cual laimitaciony laidentificacidn con sus
pares son estrategias que les ayuda en € logro de tal
identidad. Ellasadoptan|osmodel osestéticosqueestan de
moday que venden |os medios masivos de comunicacion.
En una sociedad de consumo como la actual, donde
cas todos los productos se promocionan con la imagen
femenina, cobramuchamasimportanciaparalas mujeres
poseer unafiguraesbelta, con senosy caderas volumino-
sas acordes con | as exigencias del medio. Conscientesde
esta redlidad, las adolescentes se sintieron muy tristes
porque su desarrollo fisico no era congruente con su edad,
y por tanto estaban muy lgjosdel ideal fisico demoda, pero
esencia mente se sintieron avergonzadas por no ser reco-
nocidas como adol escentes por sus pares como lesucedio
a Claudia. Ella deseaba mucho tener senos voluminosos
porgue paraellaésteesel principal rasgo que debe poseer
una mujer. Claudia tenia 17 afios y su desarrollo fisico
correspondiaaunanifiade 12 afiosde edad. Ademastenia
talla baja, 10 que acentuaba su imagen de nifia. Claudia
tienevariasprimasde su mismaedad y lamayoriaeran de
talla ata, por lo que ela se sentia muy avergonzada y
percibia que tampoco no erareconocidacomo adolescen-
teensugrupofamiliar. Por tanto, | os(as) adolescentescon
los(as) que se relacionaba eran mucho menores que ellg;
esta situacion hizo que Claudia evadieralos compromisos
familiares en los queteniagque compartir con susprimasy
gue evitara € contacto con su grupo de amigos(as); dla
preferia no salir de su casa y redizar actividades de
esparcimiento sola como ver televison y leer revistas.
Las vivencias de los hombres del estudio con relacion
alaaparicién tardiadelos cambios corpora esfueron muy
diferentes a las vivencias de las mujeres, posiblemente
porque ellos no tienen la presién socid que tienen las
mujeres frente a la figura corporal. Ademas los cambios
rel acionados con | os caracteres sexual es secundarios que
se dan en dlos no son evidentes como los de ellas. Por
tanto, |os adolescentes sintieron que no tenian un retraso
importante en relacion con la aparicion de los caracteres
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sexuales secundarios. Ademas, creian que € trasplante
renal normalizarialaaparicién delos caracteres sexuales
secundarios.

- Retardoenel aumentodetalla. Paralosvaronesfue
mésdificil afrontar el retardo en e aumento delaestatura
porque en general se espera que los hombres sean més
altos que las mujeres. Todos los jovenes describieron que
las chicas con las se relacionaban eran mucho menores
que ellos, debido a que latalla de ellos no correspondia a
su edad cronoldgicay por lo tanto lucian de menor edad.

- Exceso de peso. Log(as) participantesidentificaron
el sobrepeso como un aspecto que afectaba de manera
significativasuimagen corpora pese aque estos cambios
a veces eran pequefios para ellos(as) pero sus
compafieros(as) del colegio los percibian, por 1o que era
meor no asigtir a colegio hastatanto no hubiera normali-
dad en este aspecto. Verse «gordos» les causaba ver-
glienzay tristeza porque esto hacia mas notoria la enfer-
medad y los(as) compafieros(as) hacian burlasy pregun-
taban acercadelo que les sucedia, asi estuvieran amplia-
mente informados sobre su estado de salud.

- Cambiosenlapiel: Estrias, hiperpigmentacionde
lapiel y miltiplescicatrices. Loscambios producidosen
lapiel de los(as) adolescentes del estudio no sdlo obede-
cieron a los efectos secundarios de la enfermedad y €
tratamiento sino también alas multiples punciones parala
toma de las muestras de laboratorio. Los(as) jovenes
sintieron que estos cambiosen lapiel, que ademés aumen-
taban atravésdel tiempo, eranlapruebaméasfidedignade
una enfermedad que convivia con dlos(as), y les hacia
sentir tristes, vulnerables e impotentes.

Los(as) adolescentes tuvieron multiples estrias en €
cuello, abdomen, térax y en menor cantidad en brazos'y
piernas. Esto generd verglienza, sobre todo en las chicas.
Chicosy chicasadecuaron suropaparaevitar quelagente
vieralas estrias; sintieron que éstas eran algo muy anties-
tético o grotesco en su cuerpo.

Ademés de la didisis, d tratamiento de la IRC com-
prende € consumo de esteroides a dosis altas o tituladas
de acuerdo con las necesidades de cada persona. Los
esteroides tienen una amplia gama de efectos secunda-
rios, sendo @ sindromede Cushing € masvisible. Al inicio
del tratamiento, todos los(as) participantes tomaron
esteroidesy cursaron con gradosvariablesdesindromede
Cushing; después sdlo doscontinuarontomando esteroides.
Ademés de la cara en luna llena, los(as) adolescentes
tuvieron cambios en la coloracion y caracteriticas de la
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pid. Patricia fue victima de burlas por parte de los(as)
comparieros(as) de colegio y amigos de su vecindario
debido aquelossignosdd sindrome de Cushing eran més
evidentes en ella. Patricia pensaba que lo megor era
retirarse del colegio hasta tanto fuera trasplantada y asi
lucir mejor fisicamente o por |0 menos tener una aparien-
cia mas cercana a la que tenia antes de la enfermedad.

«Losnifioscuandouno salealacallese
burlan mucho, me decian cachetona, me
decian kiko, de todo eso me decian,
cachetesdemarranaflacaylospeladitos
de once gque son mas grandes, todos se
me burlaban, por eso no me dan ganas
deir aestudiar, yyoledijeal rector y él
losregafo, es que yo no quiero volver a
estudiar me estresa mucho ir al colegio,
es gue los comparfieros se me burlan
mucho».

- Exceso de vello corporal. Otro efecto secundario
dd tratamiento con corticoides fue e aumento de la
cantidad y el espesor del vello corporal. Estasituacion fue
dificil paralas adolescentes. Ellas percibieron € aumento
dd vello corpora como otro aspecto importante que
afecté deformaconsiderable suimagen corporal y quelas
hizo victimas de muchas burlas por parte de sus pares.
Claudia penso en redlizarse un tratamiento estético para
tratar dedisminuir e vello sobretodo decaray piernas,; ella
tenia las posibilidades econémicas para redizarse este
tratamiento pero consulté con € nefrélogo acercade esta
opcidny € leinformd que mientras estuvieratomando los
corticoides, la hipertricosis estaria presente, por lo cua la
depilacion seria una solucion ineficaz d problema

Las otras adolescentes del estudio no pensaron en
soluciones estéticas paratratar de disminuir € exceso de
vello corporal sino que pidieron a nefrélogo cambiar del
medicamento que les producia esto. Se sintieron muy
tristesal conocer queno podiaser cambiadoy quetendrian
gue continuar con € mismo por largo tiempo. Todas
sintieron deseosdeno cumplir con € tratamiento farmaco-
|6gico como laformade evitar estasituacion pero ninguna
abandono d tratamiento con esteroides.

Pérdida de la independencia. Para los(as) partici-
pantes en € estudio, la pérdida de la independencia fue
muy significativa. Entre las causas de esta pérdida sobre-
sdlieron € proceso de la didiss en cuaquiera de sus
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moddidades y |as restricciones en la dimentacion.

«Lo que pasa es que uno ahora se la
pasa solo pensando enladialisis, atoda
horaesmirando el reloj paraver si yaes
la hora, por ejemplouno estaenlacalle
haciendoalgoyesmireymireel reloj, a
ver cuanto falta para conectarse, enton-
ces eso es muy harto a toda hora es
pensando endidlisis, didlisis, y peor que
yo salgo y mi mama es ...no se vaya a
demorar mucho acuérdese quetiene que
venir temprano a conectar se».

- La hemodialisis 0 «estar pegado(a) a una maqui-
naen el dia». Paralos(as) participantesen € estudio fue
muy triste sentir que pese a que la edad les daba la
posibilidad de ser libres no podian serlo por causa de la
didisis. Los(as) jovenes se sentian esclavos de la enfer-
medad y del tratamiento, sentian frustracion y rabia por
tener que pasar muchas horas «pegados(as) aunamagui-
na». El tiempo que dedicaban alas sesones de didisislo
percibian como més prolongado, sentian que ese tiempo
vaioso era «desperdiciado» pues sus pares afuera lo
aprovechaban haciendo diferentes actividades propias de
la edad como estudiar, pasear, ir acine, asistir alabiblio-
tecay compartir con los amigos(as).

La hemodidlisis fue la principal fuente de esclavitud
paralos(as) jovenes por varias razones. En primer lugar,
tenian que desplazarse hasta la unidad renal para
realizarsela, es decir, tenian una dependenciaabsol utadel
persona de salud en este sentido. Ademas, e hecho de
tener que asitir a la clinica, por lo menos 3 veces a la
semana, les manteniainmersos en un mundo de enferme-
dad y muerte que lesrecordabade manerapermanente su
condicion de enfermosy esclavos de la enfermedad. Los
temas de conversacion en la sala de didlisis eran cas
exclusivamente acerca de enfermedades, de las dificulta-
des que pasaban | as personas que se hacian el trasplante
y también acerca de la muerte. Todos(as) refirieron que
estas conversaciones les generaban mucho malestar, por
lo cual elos(as) preferian no participar en las mismas.

Durantelas4 horasdelasesiondehemodidlisis, los(as)
jovenes sentian mucho malestar fisico como mareo, cefa-
lea, dolor abdominal, dolor torécico, nausess. Este males-
tar no les permitia o les dificultaba concentrarse en otras
actividades como leer, escuchar musica, ver televisién o
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simplemente dormir. Por tanto, las horastrascurrian en la
«agotadora» esperadeterminar lasesion. Lacuracion del
catéter congtituia otra fuente de malestar para los(as)
jovenes debido a que e procedimiento les resultaba muy
doloroso y reafirmaba la dependencia del personal de
sdud.

Otro motivo muy importante por e cual |os(as) jovenes
se sintieron esclavos(as) de la enfermedad y del trata-
miento, eralaimposibilidad parasdir delaciudad porque
no podian hacerse la hemodidlisis en otra unidad renal.

Antes de iniciar € proceso de hemodidisis, log(as)
chicos(as) fueron informados(as) de que existiala posibi-
lided del trasplante renal que daria por terminadas las
didiss. Por tanto, ellos(as) pensaban queladidisiserauna
medidatemporal en € tratamiento de su enfermedad o un
paso que debian superar en € camino haciael transplante.
Sin embargo, la espera para € trasplante se prolongaba
demasiadoy por consiguienteel sufrimientoy laesclavitud
generados por la hemodidlisis.

- La didlisis peritoneal o «estar pegado(a) a una
maquina en la noche». Al igud que @ grupo dejovenes
que estabaen hemodidlisis, los(as) que estaban en didisis
peritoneal debian organizar su vidadiariamente alrededor
deladidisis. Esdecir, ellos(as) debian gjustar € horariode
susactividadesa deladidiss. Lasjovenesrefirieron que
el tiempo para redizar sus trabajos escolares era muy
reducido y que debido a esta Situacion su rendimiento
escolar seveiacomprometido. Claudiarefirid sentir rabia
y tristeza porque ladidisis erad principa obstaculo para
seguir con sus estudi os universitari os porque pensaba que
las demandas de la enfermedad y sobre todo las de la
didisis no le permitian tener € tiempo suficiente para el
estudio.

Losvarones, por su parte, consideraronquelasrelacio-
nes con sus pares se entorpecian significativamente debi-
dod tiempo quededicabanaladidisis. Paraestosjévenes
uno de los principales escenarios de socializacidn con sus
paresademésdel colegio, erael barrio o «lacuadra» donde
se reunian en horas de la noche a contar sus historias, a
compartir experiencias, 0 como decian ellos «arecochar».
Por causade ladidisis no volvieron asdir en lanoche a
compartir con sus pares o lo hacian esporadicamente los
finesde semanacuando podian conectarsey desconectar-
Se un poco més tarde. Esta sSituacion les ocasionaba
muchatristeza y sobre todo les hacia sentirse muy solos.

Pablo refirié que no podia establecer relaciones amo-
rosas debido aque no disponiadel tiempo que serequiere
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parae noviazgo. El no teniatiempo paraesto debido aque
las noches eran dedicadas exclusivamente aladidlisis, 1o
cua no le permitia cumplir con ciertas «obligaciones» o
actividades propias del noviazgo que se redlizan en las
noches como la «visitan.

Cond ingresoaladidisisperitoneal, |og(as) chicos(as)
perdieron la poshilidad de adoptar cuaquier posicién
mientras dormian, debido aque € catéter se colocaen el
flanco izquierdo, y s setomaunaposicion distintaalade
cubito lateral derecho se interrumpe € programa de la
méquina de didlisis. Esta limitacion incremento la sensa
cién de quelaenfermedad y e tratamiento les esclaviza-
ban de td manera que habian perdido hasta la posibilidad
de acomodarse en su cama en una posicion que les
permitiera descansar de manera mas confortable.

Ladidiss peritoneal por ser unamodalidad de didisis
ambulatoria, lesdabaalos(as) chicos(as) laposibilidad de
salir delaciudad. Los varones prefirieron no hacerlo por
la gran cantidad de equipaje que debian llevar y conside-
raron que eraunacargaparalafamilia. Las pocas salidas
gue elostuvieron, las hicieron paracomplacer asu grupo
familiar y dejar de ser un obstaculo. Las mujeres, por €l
contrario, si salian y refirieron sentir mucho apoyo por
parte de su familia en este sentido.

- Restricciones en la alimentacién. Los(as) adoles-
centes percibieron que e cambio en las comidas fue muy
brusco porque después del diagndstico debieron abando-
nar o restringir € consumo de los aimentos que consu-
mian. Ellosy ellas pasaron de comer alimentos agradables
y muchas veces seguin sus preferencias, acomer alimen-
tos «sin sabor ni color» y que ademas eran poco agrada-
bles alavista. La alimentacidn consistia basicamente en
sopas sin sd y sin condimentos, arroz sin sal, carnes
blancas sin sd y sin condimentos y preferiblemente asa-
das, jugos en pocacantidad, abundantesverdurasy frutas,
muy pocos alimentos enlatados y empacados y nada de
bebidas gaseosas. A los(as) jévenes les toco aprender a
comer exclusivamentelo que se preparabaen casaporque
debian ingerir los aimentos segun las indicaciones de la
nutricionista de launidad rend. Esto fue de gran impacto
para los varones que gustaban mucho de las comidas
rapidas fuera de casa.

El cambio en la dimentacidn representd una pérdida
muy importante para los(as) jovenes. Lamayoria experi-
mentaron esta pérdida como la segunda gran pérdida que
tuvieron a expensas de la enfermedad y ddl tratamiento.
Suindependenciay autonomia estaban significativamente
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comprometidas por las restricciones en la dimentaciéon.

L os(as) adolescentesdel estudio sintieron quelaimpo-
shilidad de comer a su gusto 0 seguin las costumbres
familiares, les sumergia nuevamente en € circulo vicioso
de «no puede, no puede, no puede», lo que les producia
mucha tristeza, rabia e impotencia. Para algunos(as), las
limitaciones en la aimentacion generaron sentimiento de
invaidez.

Algunos delos(as) participantesen € estudio sintieron
gue la comida se habia convertido en una especie de
castigo pueslosmomentosen que consumianlosalimentos
sehacian cadavez masdesagradables. Por tanto, ellos(as)
extrafiaron mucho su vida de antes de la enfermedad,
cuando gozaban de enteralibertad paracomer, sedeleita-
ban con los alimentos en su casa y, fuera de ésta, eran
completamente libres de escoger sus dimentos. En la
escuela podian consumir bebidas gaseosas, comidas rpi-
das con abundantes salsas y la cantidad de liquidos que
desearan.

No hubo diferencias de género en las emociones que
tuvieron los(as) jovenes frente a las restricciones en la
alimentacidn, como si ocurrio en todos | os otros aspectos
relacionadosconlaenfermedady e tratamiento. Todos(as)
los(as) jovenes sintieron que habian caido en unamonoto-
niaabrumadora. Sepresentaron diferenciasdegénero con
relacién alas estrategias que usaron los(as) jovenes para
afrontar lasrestriccionesdeladieta. Losvaronesreaccio-
naron evadiendo |0s compromisos con sus pares, como
una manera de no poner en evidencialaimposibilidad de
consumir los mismos alimentos que ellos(as) consumian.
Las mujeres prefirieron explicar a sus amigas(os) los
motivos de las restricciones en su dimentacion y no
algjarse por este motivo de los grupos de pares.

Los(as) adolescentes del estudio percibieron € tras-
plante renal como el mecanismo liberador delaesclavitud
de su enfermedad y recuperar todo |o que habian perdido.

IMPLICACIONES

Lasvivencias de los(as) adol escentes participantes en
el estudio muestran que no esfacil vivir con unaenferme-
dad crénica, que se requiere de muchos esfuerzos para
aprender a vivir con los multiples cambios y pérdidas
ocasionados por laenfermedad y su tratamiento. Actual-
mente, estos hallazgos son Uinicos porgque no se encontra-
ron informes en laliteratura sobre estudios smilares. Los
esfuerzosy laluchadiariade estos(as) jévenes pueden ser
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desconocidosparalaenfermeray |losdemés profesiona es
delassaud, quienespor tal motivo es posible que provean
un cuidado gjeno alas necesidades del (&) joven. Por tanto,
los resultados del presente estudio tienen implicaciones
importantes para @ cuidado interdisciplinario que médi-
cos(as), enfermeras(0s), psicologos(as), trabajadores(as)
sociales y otros profesionales, proveen alos(as) adoles-
centes que requieren didiss.

En primer lugar, en e momento del diagndstico es
fundamental ayudar a joven a afrontar la pérdida de una
vida saludable. Esta ayuda consiste sobre todo en darle
informacion y escucharle. Lainformacion no debe ser la
tradicional sino enfocada en las estrategias de afronta-
miento mas efectivas. El(a) adolescente debe ser escu-
chado(a) para que pueda hablar de lo que esta viviendo,
cOmo erasu vida antes, como es ahoray o que cree sera
en el futuro. Para el(a) adolescente puede ser valioso e
acercamiento delaenfermeray delos demés profesiona
lesy percibir que ellos(as) intentan comprender e impacto
delaenfermedad y del tratamiento en su viday que estén
genuinamente interesados(as) en ayudarle avivir con las
limitaciones y exigencias de la enfermedad y su trata-
miento.

Los(as) profesional es también pueden ayudar al joven
a afrontar las pérdidas ocasionadas por la enfermedad
siendo a) sensibles alas emocionesy temores que expre-
san; es decir, tomandose e tiempo para escucharles sin
juzgarlesni invaidar 1o que experimentan y b) facilitando-
lesel contacto con otros(as) adol escentes en condiciones
similares. Se pueden organizar grupos de soporte confor-
mados basi camente por adol escentes que hayan tenido la
experiencia de padecer IRC y también por adolescentes
queestén cursando con laenfermedad y que hayan tenido
procesos de afrontamiento adecuados. Para €l(a) joven
gue estacomenzando avivir con unaenfermedad cronica,
lainteraccion con pares en igua es condiciones, fortalece
suidentidady ledarecursosparaenfrentarseasu dolencia
de una manera mas esperanzadora. Ademéas, 10s grupos
de apoyo pueden dar la oportunidad a los(as) jovenes de
conocer y compartir con sus pares laincertidumbre ante
las recaidas de la enfermedad, sus miedos y sobre todo
compartir |as estrategias de afrontamiento ante la enfer-
medad. Los encuentros programados con e grupo de
apoyo le dan a joven la oportunidad de aprender a desa-
rrollar algunas competencias y habilidades para ayudar a
resolver sus propios problemas.

Es importante que durante las sesiones del grupo de

52

Vol. 38 N° 4 (Supl 2), 2007 (Octubre-Diciembre)

apoyo, los(as) adol escentes hablen acerca delos cambios
fisicos que experimentan y observen los que estan tenien-
do sus pares. Estaes unamanerasanade vivir con menor
sufrimiento lapérdidade laimagen corpora . Esimportan-
teque semotive alos(as) jovenes paraque busquen estra
tegias de esparcimiento con sus pares que asisten a las
sesiones del grupo de apoyo y los que asisten aladidlis's;
dichas estrategias pueden incluir reuniones en fechas
especiaes, salir asitiosturisticoscercanos, ir acine, entre
otros. Realizar actividades recreativas juntos estrechara
loslazosdeamistad entreellos(as) alavez quefortalecera
su identidad y autoestima

Esrecomendable que un(a) profesional, que puede ser
la(el) enfermera(o), se responsabilice de coordinar €
trabajo delos(as) jovenesen € grupo deapoyoy degaran-
tizar lacontinuidad del mismo. Enestesentido, laenferme-
rao profesional responsable del grupo de apoyo debe ase-
gurar que hayaun sitio destinado exclusivamente paralos
encuentros del grupo, programar las reuniones para un
tiempo determinado y velar porque la programacion se
cumpla.

El soportede profesionalesde enfermeriaespeciaistas
en salud mental y psicélogos(as) con experiencia en psi-
cologiay sdud y en trabgjo con adolescentes, es valioso
para que los(as) jovenes puedan descubrir sus propias
estrategias de afrontamiento, utilicen y potencialicen las
estrategias identificadas en € grupo de apoyo. Ademés,
estos(as) profesional es constituyen una ayuda significati-
va cuando los(as) jovenes presentan crisis debidas a
situaciones particul ares generadas por la etapade la ado-
lescenciay sobretodo por recaidas o complicacionesdela
enfermedad y la didiss.

Es evidente que € apoyo y cuidados del grupo
multidisciplinario podria propiciar una transicion menos
traumaticay mejorar laadaptaci én delos(as) jovenesasu
condicion de enfermos cronicos. Es importante tener en
cuenta que para cumplir con las metas de proveer un
cuidado integral al adolescente en didisis, se debe conti-
nuar la investigacion de los fendmenos relacionados con
esta temética.
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