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Resumen

Objetivo: Describir las experiencias de incertidumbre
de jovenes con insuficiencia renal que viven en trata-
miento dialitico.

Material y Método: Estudio etnografico en Guadala-
jara, México. Participaron 12 jévenes con insuficiencia
renal y en dialisis peritoneal. Se realizaron entrevistas
narrativas y observacion participante. Se hizo analisis
hermenéutico.

Resultados: Se identificaron dos modalidades de incer-
tidumbre, la personal y la médica. Las fuentes de la per-
sonal fueron los cambios corporales, la reconfiguracion
identitaria y de roles, la falta de recursos materiales y
al pensar en los proyectos a futuro. Las fuentes de la
médica fueron falta de informacion, el inicio y el mane-
jo del tratamiento y el progreso de la enfermedad.

Conclusiones: La incertidumbre se vuelve una constan-
te en sus vidas y su manejo se ve influenciado por los
recursos materiales y los apoyos sociales que reciben.
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Uncertainty experiences of young Mexicans in
peritoneal dialysis treatment

Abstract

Objective: To describe the uncertainty experiences of
young people with renal failure with dialysis treatment.

Material and Method: Ethnographic study in
Guadalajara, Mexico. Twelve young people with renal
failure and on peritoneal dialysis participated. Narrative
interviews and participant observation were conducted.
Hermeneutical analysis was performed.

Results: Two types of uncertainty were identified:
personal and medical. The sources of personal uncertainty
were bodily changes, identity and role reconfiguration,
lack of material resources and when thinking about future
projects. The sources of medical uncertainty were lack of
information, the initiation and management of treatment,
and the progress of the disease.

Conclusions: Uncertainty becomes a constant in the
patients’ lives and management is influenced by the
material resources and social supports they receive.

KEYWORDS: Experience; Uncertainty; Kidney disease;
Peritoneal dialysis.
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Introduccion

Las enfermedades crénicas han ido en aumento en las
ultimas décadas, tanto en prevalencia como en inciden-
cia. Entre ellas destaca la enfermedad renal crénica
(ERC) que se ha convertido en un problema de salud
publica en numerosos paises?, siendo una de las diez
principales causas de muerte en México?. Se considera
una enfermedad que genera gastos catastroficos® debi-
do a los altos costos de las terapias de reemplazo renal.
En México, mas de 100 mil ciudadanos utilizan alguna
de estas terapias, principalmente la dialisis peritoneal.
En el caso de Latinoamérica, el 73% de la poblacién
utiliza esa terapia dialitica®.

Para los jovenes, con ERC, sus proyectos de vida e
ideales se ven interrumpidos por un padecimiento que
no tiene cura®’. En particular, aquellos que estan en
dialisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA), se
enfrentan a un catéter permanente en el abdomeny a
un tratamiento que deben de llevar a cabo cada seis
horas en casa. Y aunque es considerada la terapia dia-
litica de menor costo, para quienes no cuentan con se-
guridad social es dificil mantener el tratamiento®. Sin
embargo, dentro del area de la salud, tradicionalmente
se ha utilizado el modelo biomédico para analizar a la
enfermedad, usando el método y conocimiento cientifico
para obtener un diagnéstico y proponer un tratamiento,
dejando de lado las experiencias sobre el padecimiento
y cémo otros factores, como son lo emocional, social y
economico también afectan a las personas’.

En este marco, donde desarrollan una enfermedad cro-
nica que cambia sus vidas y conlleva un tratamiento de
alto costo, se configura un escenario de incertidumbre.
En las tltimas décadas, se ha reconocido a la incerti-
dumbre como una dimensién importante de la expe-
riencia del padecimiento'®!!, sobre todo entre quienes
padecen enfermedades crénicas. Su importancia radica
en querer comprender las causas y efectos que tiene
sobre las personas enfermas, puesto que se reconoce
que puede llevarlos a la inestabilidad emocional, fisica
y socialtl.

La incertidumbre es un estado cognitivo en el cual no se
puede determinar el significado o el valor de un evento
y/u objeto, ni predecir con exactitud los resultados'!. Las
personas con enfermedades crénicas experimentan in-
certidumbre desde el momento que aparecen los prime-
ros sintomas de la enfermedad, hasta que llevan a cabo
el tratamiento y seguimiento de la misma®. Por lo tanto,
las experiencias de incertidumbre se vuelven un fené-
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meno generalizado, que esta mediado por sentimientos
de confianza y control, que se tienen sobre situaciones
especificas o globales!?. En este trabajo interesa, mas
que medir los niveles de incertidumbre, comprender sus
experiencias en relacion a ella, qué es lo que la causa,
como la experimentan y como la manejan.

No obstante, es un tema poco estudiado, sobre todo en
poblacion con ERC en DPCA®. Sin embargo, hay es-
tudios que evidencian las preocupaciones e incertezas,
de esta poblacion, ante la posibilidad de padecer una
infeccion y el no tener control sobre su cuerpo®!#1>, Re-
portan que desarrollan una nueva identidad, a partir de
la enfermedad, lo que les causa momentos de crisist316.
Asimismo, sufren pérdida de la cotidianidad, porque su
vida cambia totalmente y no pueden hacer planes a fu-
turo®13,

Por todo lo anterior, el objetivo de este trabajo es com-
prender las experiencias de incertidumbre que viven los
jovenes que utilizan el tratamiento de DPCA. Se espe-
ra que los resultados contribuyan en las decisiones que
toman los profesionales de la salud en relacién con el
cuidado al paciente, brindando nuevos elementos que
amplien la comprensién de las dificultades cotidianas
de los jovenes con ERC, las situaciones o condiciones
que promueven la incertidumbre y como las manejan.

Materiales y métodos

Se llevé a cabo un estudio cualitativo, desde una pers-
pectiva critico interpretativa’, en la Zona Metropoli-
tana de Guadalajara, Jalisco, México. Dicha zona con-
centra seis municipios centrales del estado, y en ellos a
los hospitales publicos mas importantes en esta regién
que dan atencién especializada a la poblacién con ERC.
Se solicité apoyo a dos asociaciones civiles que traba-
jan con personas con enfermedad renal, para contac-
tar a posibles participantes y a partir de un muestreo
por bola de nieve, contactar a otros. Los criterios de
inclusién es que fueran jovenes que hayan desarrollado
enfermedad renal desde la nifiez o adolescencia y que
actualmente estén en tratamiento de DPCA. Al inicio
de la investigacion no se tenia decidido el tamafio de
la muestra, sin embargo, con base a la revisién de la
literatura de otras investigaciones de disefio cualitati-
vo, se considerd incluir al menos 10 participantes. De
las 18 personas contactadas, 12 aceptaron participar
en el estudio. Siete fueron hombres y cinco mujeres, de
entre 18 y 30 afios. Al analizar la informacién obtenida
se considerd que era un tamafio de muestra adecuado
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debido a la riqueza de los datos que permiten responder
a las preguntas de investigacion.

El trabajo de campo consistié en observaciones y entre-
vistas durante 19 meses, entre los afios 2013 y 2015.
Se hizo observacion no participante en las clinicas don-
de son atendidos y se realizaron notas descriptivas so-
bre esos espacios y las interacciones entre los pacientes
y profesionales de la salud. También se hizo observacién
participante en las casas y las asociaciones civiles que
los apoyan, donde también se elaboraron notas de cam-
po para describir el lugar, alguna actividad o un tema del
que se hablé, formal o informalmente. Para profundizar
en las experiencias de incertidumbre, se hicieron entre-
vistas narrativas que permitieran que ellos contaran sus
historias de vida sobre el padecimiento. Se inicié con la
pregunta ;Como es que te diagnostican la enfermedad?
Y a partir de ahi se exploraron sus experiencias de in-
certidumbre. Y, por ultimo, se tuvo conversaciones con
los participantes por medio de los chats de Facebook y
WhatsApp. Se tomé esta decisién debido a que la mayo-
ria hacen uso de estos medios y han formado parte de la
cotidianidad en la vida de las personas.

Las entrevistas se transcribieron y se almacenaron en
el software Ethnograph v6, junto con las notas de cam-
po y las conversaciones de los chats. Se hizo analisis
hermenéutico'®, dividiéndolo en tres fases: la compren-
sion ingenua destinada a adquirir el sentido del todo; el
analisis estructural que se basé en un analisis tematico
y; la interpretacion comprehensiva, en la cual los cono-
cimientos previos, la comprension ingenua y el analisis
estructural se relacionan para una nueva comprension.
A partir de ello se identificaron los temas principales
sobre las fuentes de incertidumbre y posteriormente se
agruparon en la modalidad de incertidumbre correspon-
diente, fuese personal, médica o social'%.

El proyecto fue evaluado por un comité académico de la
Universidad de Guadalajara, posteriormente se presen-
t6 de forma verbal a todos los participantes. Aclaradas
las dudas se les invité a participar y se les solicitd su
consentimiento informado. Ademas, se emplearon seu-
ddénimos para asegurarles el anonimato.

Resultados

Los jovenes que usan la DPCA experimentan principal-
mente dos modalidades de incertidumbre, la personal
y la médica. En la Tabla 1 se identifican las fuentes
correspondientes de ambas modalidades.

Tabla 1. Fuentes de incertidumbre en los jovenes con enfermedad
renal crénica en didlisis peritoneal.

I. Forma personal

1. Cambhios corporales

a. Desconocimiento de las causas de los cambios corporales.
b. Sensacion de dolor durante la didlisis peritoneal.
c. Aparicion de nuevos sintomas.
d. Desconocimiento de las causas de los sintomas.
e. Persistencia de los sintomas después de recibir atencion
médica.
2. Cambios en la identidad y roles
a. Dejan de ser los mismos de antes.
b. Dejan de realizar sus actividades cotidianas.
3. Falta de recursos materiales
a. Perdida de la seguridad social.
b. Falta de recursos para acceder a la atencion médica y al
tratamiento.
4. El futuro

a. Metas a futuro.
b. Busqueda de un trasplante.

I1. Forma médica

1. Informacion insuficiente

a. Informacion insuficiente sobre la enfermedad.

b. Informacion insuficiente sobre la dialisis peritoneal.
2.Tratamiento de dialisis peritoneal

a. Vinculacién de la dialisis con otras complicaciones de salud.
b. Conocimiento de que el catéter es permanente.
c. Experimentacion de la primera dialisis.

3. Manejo del tratamiento

a. Realizacion de las primeras dialisis en casa.
b. Cuidado del catéter.

c. Cumplimiento de los horarios del tratamiento.
d. Realizacion de otro tipo de cuidados.

4. Progreso de la enfermedad

a. Pensar en el desarrollo de otras complicaciones.
b. Ver el desgaste fisico de otros.

La incertidumbre personal

Los cambios corporales

El cuerpo juega un papel central en el tratamiento ya
que les alerta sobre el estado en el que se encuentran.
Aprenden a reconocer cualquier cambio en sus sensa-
ciones y buscan explicaciones al respecto. Los continuos
cambios que experimentan es un indicio de que su cuer-
po se ha vuelto impredecible y no tienen control sobre
el mismo, lo cual se complejiza al no saber la causa, ni
qué esperar en el futuro.

Al inicio de la enfermedad experimentan cambios cor-
porales, tales como dolores de cabeza, vémitos, can-
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sancio e hinchazén. Algunos perciben los cambios gra-
dualmente, pero en otros aparecen repentinamente. Tal
situacion les genera zozobra por lo que preguntan qué
esta pasando, buscan alguna explicacion y los hace reac-
cionar con preocupacion. Antonio se refiere a ello:

“Se te acumula como desesperacion. Decir ‘tengo tan-
tas ganas de hacer cosas, pero no puedo; mi cuerpo no
reacciona, mi cuerpo no me da ese empujoén que ne-
cesito para hacerlo... ;Por qué si tengo tantas ideas,
tantas ganas de hacer cosas... mi cuerpo no me deja?,
i... ¢Por qué soy tan flojo?"

Los jovenes manejan de diversas formas la incertidum-
bre por los cambios corporales. Principalmente buscan
informacion con los profesionales de la salud, sus pares
o las asociaciones civiles. También por medio del Inter-
net, especialmente en las redes sociales virtuales, alli
suelen preguntar sobre el tema o pedirles alguna reco-
mendacion. Si perciben que las indicaciones médicas no
son suficientes se refugian en su religién y/o tratamien-
tos alternativos.

Los cambios en la identidad y roles

Los jovenes también perciben cambios en su identidad y
en los roles que desempefian. Piensan que no van a ser
los mismos ni realizar las actividades que solian hacer.
Por ello no tienen certeza de quienes son, que haran con
sus vidas o si sera algo temporal.

A pesar de los esfuerzos que realizan para retomar la
vida que tenian en el pasado, cada vez les es mas evi-
dente que necesitan aceptar su padecimiento y la iden-
tidad de personas enfermas. De igual forma, al enfren-
tar dificultades para retomar sus estudios o trabajo no
saben si lograran cumplir sus proyectos personales. Por
ejemplo, para Beatriz ha sido dificil retomar su profe-
sién y no sabe si lograra realizar sus metas personales:

“(La enfermedad) me cambié la vida, siempre he trata-
do de recuperar lo que era, o el plan de vida que tenia
y... (llora) no lo he logrado... Me siento muy agobiada,
muy cansada. Ha sido mucho tiempo y si te soy sincera
a veces he llegado a pensar que no voy a salir de esto. 0
sea, que voy a vivir asi hasta lo que dure dializandome
y realmente no sé”.

Para manejar este tipo de incertidumbre, dicen que es
importante mantener una buena actitud ante las difi-
cultades y sobre todo aceptar la enfermedad. Ademas,
buscan estrategias para seguir haciendo lo que les gus-
ta, retomar los estudios o trabajo.
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La esperanza de obtener un trasplante es de gran im-
portancia, ya que piensan que con eso volveran a ser
como eran antes y retomaran sus proyectos de vida.

Falta de recursos materiales

La DPCA es considerada la terapia de mas bajo costo.
A pesar de ello, los participantes no suelen contar con
los recursos financieros necesarios para llevarla a cabo,
lo que los hace sentir preocupados ante la posibilidad de
dejar de dializarse y complicar su estado de salud.

Quienes tienen seguridad social viven con la preocupa-
cién de perderla y no contar con el acceso a la atencion
médica y al tratamiento. Por otro lado, dos participan-
tes del estudio siguen sin acceso a la seguridad social.
Uno de ellos vive dia a dia la incertidumbre ante la
falta de recursos materiales, ya que se vio obligado a
dejar su trabajo a causa de la dialisis. Su preocupacion
permanente gira en torno a cdémo conseguir los recur-
sos para acceder a las consultas médicas, comprar las
bolsas de dialisis y los materiales que necesita para el
tratamiento, entre otros. Y aunque ha hecho intentos de
trabajar lavando automoviles, su estado de salud no le
permite tener un trabajo estable. Comenta al referirse
a tal asunto:

“Yo estaba aciegado con mi familia, aciegado con el
dinero, ;Dénde me iba a internar? ;Donde me iba a
atender? Andaba muriéndome... Me decian los docto-
res cuando me veian‘;No has venido, 'eda?’,'La neta no
tengo con qué. La neta, sin feria la caja no te atiende’...
Por eso me iba a lavar (autos) y me iba bien.‘Ahora si’,
dije, ‘tengo para el internado, tengo para mis estudios,
ahora si tengo para esto’. Pero se te acaba, se te acaba
en nefro”.

El apoyo social tiene un papel central en el manejo de
esta fuente de incertidumbre. Gracias a la familia, los
amigos, los profesionales de la salud y las asociaciones
civiles que los apoyan consiguen continuar con su tra-
tamiento.

Un futuro incierto

Al experimentar cambios en el cuerpo y constatar la
reconfiguracion de su identidad y sus roles, el futuro les
parece incierto e impredecible. Al referirse a sus metas
a futuro, mencionan que no suelen pensar en eso. Enfa-
tizan que sus metas no se han cumplido a partir de la
aparicion de la enfermedad. Por ahora, la meta de todos
ellos es trasplantarse, pensando que asi realizaran sus
proyectos personales como formar una familia, traba-
jar o estudiar. Pero al mismo tiempo, la posibilidad de
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obtener el trasplante en un futuro cercano también es
un tema que les causa incertidumbre. Principalmente
para aquellos que no tienen un donador de vivo, debido
a que las listas de espera para un érgano cadavérico son
largas.

El manejo de la incertidumbre que les causa el futuro
consiste basicamente en la realizacién de una serie de
medidas de tipo religioso argumentando que solo “El
(Dios) sabe qué va a pasar”. Otros se centran en el aqui
y ahora, en disfrutar cada dia, valorar lo que tieneny
enfocarse en su tratamiento y en la bisqueda del tras-
plante. Prefieren postergar sus proyectos y planes a fu-
turo una vez habiendo logrado el trasplante. También
les es importante mantenerse ocupados para no pensar
en ello, mantener la esperanza y la buena actitud.

La incertidumhbre médica

Informacion insuficiente

Desde que aparecen los primeros sintomas de la enfer-
medad y les hacen el diagnéstico, los jovenes sienten la
necesidad de tener informacion sobre lo que les esta pa-
sando y lo qué les espera en el futuro. En estas circuns-
tancias, la falta de informacién sobre la enfermedad y la
dialisis también se vuelve una fuente de incertidumbre.

Al inicio, cuando estan hospitalizados, ninguno parece
tener idea de lo que les sucede. Inclusive después de
recibir el diagnostico, a excepcion de los casos donde
alguna persona cercana a ellos padecié esta enferme-
dad, no saben qué es la enfermedad renal.Y aunque los
profesionales les dan el diagnéstico, no les explican a
detalle en qué consiste y de qué manera puede afectar
a su vida.

Para aquellos que inician el tratamiento inmediatamen-
te después del diagnéstico surgen diversas incertezas
desde el momento de la cirugia para la instalacién del
catéter, ya que hay casos en los que no saben para qué
es y que puede ser permanente. Luis narra su experien-
cia cuando lo llevan a la cirugia del catéter:

“Llega un camillero y me llevan... me dice ";ya te di-
jeron qué te van a hacer?", dije "no", "ah, te vamos a
poner un catéter".... Yo me quedé (pensando) "Pero
expliquenme qué es" y nada mas me dice "te vamos a
anestesiar"...Y es lo tnico que piensas ";Qué me van a
hacer?" 0 ";qué tanto voy a tener que pasar? ;Cuanto
tiempo me lo van a dejar?... Y ti no sabes ni siquiera
qué es eso, ti no sabes de todo eso y piensas bien mu-
chas cosas”.

Al darse cuenta de que la informacién que les brindan
los profesionales es insuficiente, deciden buscar otras
fuentes. Conversan con sus pares sobre cémo es vivir
en tratamiento de dialisis, las asociaciones civiles les
resuelven sus dudas y obtienen informacién por medio
del internet, especialmente en los grupos de Facebook
creados por las mismas personas enfermas.

El tratamiento
También cuando tienen informacién aumentan las du-
das, ya que se cuestionan qué va a pasar con ellos. Sus
incertezas y preocupaciones giran en torno al catéter,
a los cuidados que implica y al nuevo estilo de vida que
deben adoptar.

Quienes estan en pre dialisis antes de iniciar la DPCA se
informan sobre las terapias de reemplazo renal, lo que
les causa incertidumbre al pensar en el momento que
iniciaran la dialisis. Especialmente aquellos que han
visto las complicaciones de salud de otras personas. Por
ello evitan el inicio del tratamiento, ya que terminan
asociandolo a mayores problemas de salud y la muerte.
Un ejemplo, es el caso de Antonio, quien decide buscar
tratamientos alternativos como son los medicamentos
naturistas, homeopatia, acupuntura y dialisis oral. Sin
embargo, su salud se complica hasta que después de va-
rios meses decide ir a urgencias para que lo dialicen.

El manejo de este tipo de incerteza consiste principal-
mente en dos acciones: aceptar que la DPCA es necesa-
ria para sobrevivir y mantener la esperanzay una buena
actitud al respecto.

El manejo del tratamiento

La DPCA se realiza diariamente en casa, por tal moti-
vo, la persona enferma y su familia es capacitada y se
responsabiliza del tratamiento, lo que se convierte en
fuente de incertidumbre ya que no saben si tomaran las
mejores decisiones y cuidados.

Cuando realizan por primera vez los cambios de bolsa
de dialisis en sus hogares dudan si lograran hacerlo de
forma correcta. Esta situacion les causa preocupacion y
temor, en especial después de escuchar las numerosas
recomendaciones de los profesionales de salud y cons-
tatar que otras personas han presentado peritonitis. Por
ejemplo, para Antonio fue una situaciéon complicada la
primera dialisis:

“Sentia mucho miedo. Ahi te asustan de mas, porque

te dicen las cosas muy extremas... que hasta los mo-
vimientos tienes que cuidarlos, que no puedes hacer
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esto... Tenia miedo de contaminarme, de todo lo que me
decian de la peritonitis, que te salia sangre, que te anda-
bas muriendo casi casi, y pues si, uno acaba asustado.”

Suelen evitar lugares donde se expongan a un golpe o
una infeccién, sin embargo, consideran que no es nece-
sario cumplir con puntualidad los horarios de la dialisis,
aunque creen importante realizar el nimero de cambios
correspondiente.

La alimentacién, hacer esfuerzos fisicos o exponerse a
otro tipo de enfermedades son temas que también les
preocupan. Aunque saben que deben cuidar lo que co-
men les resulta dificil hacerlo, por lo que en algunos mo-
mentos no cumplen con la dieta sugerida aun sabiendo
del riesgo que estan tomando.

A pesar de los cuidados y decisiones que toman a lo
largo del tratamiento, intentan pensar en que pueden
hacer su vida tal como lo hacian antes. Se enfocan prin-
cipalmente en y el seguimiento de las indicaciones mé-
dicas, pero mientras se sientan bien, pueden ser mas
flexibles en sus cuidados.

Progreso potencial de la enfermedad

Los jovenes saben que pueden desarrollar otras enfer-
medades o complicaciones de salud, sea a causa del pa-
decimiento o del tratamiento, lo que los hace sentirse
inseguros por el potencial progreso de la enfermedad.

Uno de los casos es cuando los analisis médicos presen-
tan datos de posibles problemas. Un ejemplo es el caso
de Ana quien, por mas que intenta seguir la dieta y el
tratamiento, en los tltimos estudios observa que tiene
el fésforo alto. Esta situacion la hace sentir preocupada:

“Pero no quiero que el dia de mafana se llegue eso, que
ésta enfermedad me lleve a otra cosa y a otra y otra. Sé
que nuestro cuerpo se deteriora y pues nos duele una
cosa y nos duele otra y es por la enfermedad”.

La falta de control sobre la enfermedad los lleva a pen-
sar en posibles complicaciones futuras, y se dan cuenta
de que, aun cumpliendo con las indicaciones médicas, no
pueden detener el progreso de la enfermedad.

Para manejar la incertidumbre por el progreso de la
enfermedad, algunos buscan el trasplante para detener
el desgaste fisico en su cuerpo. A quienes les es dificil
obtener un trasplante, han decidido disfrutar su dia a
dia y creen que lo mejor es no pensar en el progreso
de la enfermedad. Sin embargo, hay otros que quieren

165 Enferm Nefrol. 2020 Abr-Jun;23(2):160-167

tener informacion sobre las complicaciones que puedan
presentar.

Discusion

El objetivo de este trabajo fue comprender las expe-
riencias de incertidumbre de jévenes en tratamiento de
DPCA. Hemos identificado dos modalidades de incer-
tidumbre, la personal y la médica. Nuestros hallazgos
también dan cuenta de las fuentes de la incertidumbre
y las estrategias que llevan a cabo los participantes para
su manejo.

La falta de recursos materiales destaca como una fuen-
te de incertidumbre, tema que es de importancia en un
contexto como el de México, donde gran parte de la
poblacion, no cuenta con proteccion social. Son pocos
los estudios que hablan sobre ello®?!, donde reportan
que los problemas econémicos tienen efectos negativos
como impedirles asistir a las consultas médicas, dejar
de tomar medicamentos, abandonar el protocolo para
trasplantes, entre otros.

Por otro lado, se observa como para las personas en
DPCA, en medio de las incertezas y el sufrimiento, es
importante mantener la esperanza y el apoyo de otras
personas. Otros trabajos reportan resultados similares
donde dicen que se muestran agradecidos y con espe-
ranza, disfrutando el dia a dia y minimizando las cosas
negativas?2*, Ademas, dicen que la obtencion de la in-
formacion y el apoyo de diversos actores es de suma
importancia para ellos, especialmente el apoyo de la
familia y de los profesionales de la salud*2.

Cabe resaltar la importancia que tienen las redes so-
ciales virtuales como fuente de informacién. Merca-
do-Martinez y Urias-Vazquez?® describen cémo las per-
sonas con ERC utilizan las redes virtuales para obtener
de informacioén, y que esto genera conocimientos com-
plementarios o en algunas ocasiones hasta diferentes
de los que brindan los profesionales.

La busqueda del trasplante es central, viéndolo como
la solucién a su problema y una posibilidad de volver
a la normalidad. Sin embargo, esto no es posible aiin
después del trasplante!?, por lo que seria de interés pro-
fundizar con mas detalle en las experiencias de incerti-
dumbre después del trasplante.

Este trabajo tiene algunas limitaciones. Al ser un es-
tudio realizado solamente con jévenes y no hacer una
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comparacion con las experiencias de otros grupos eta-
rios, no se puede decir que estas experiencias de incer-
tidumbre sean compartidas por todas las personas en
dialisis. Ademas, hace falta profundizar en cdémo mane-
jan la incertidumbre.

Finalmente se concluye que son constantes las expe-
riencias de incertidumbre que viven los jovenes que
utilizan el tratamiento de DPCA. Dichas experiencias
tienen diferentes causas, algunas mas personales, re-
lacionadas con las alteraciones que el padecimiento y
el tratamiento provocan en su cuerpo y su vida social.
Mientras que otras estan relacionadas con los cuidados
que reciben, o la falta de calidad de los mismos, y la
progresion de la enfermedad. La forma en que manejan
la incertidumbre es influenciada por los recursos emo-
cionales y materiales con los que cuentan, asi también,
por el apoyo que reciben de sus redes sociales. Cabe
resaltar que desarrollan habilidades para enfocarse en
multiples alternativas y posibilidades, donde aprecian
la fragilidad de sus situaciones de vida. Todo ello influye
directamente en el manejo que hacen de su tratamiento
y de sus relaciones interpersonales.

El reconocimiento de esas experiencias permitira una
nueva vision de atencion profesional que no considere
solamente las alteraciones fisicas, sino también, los
aspectos emocionales, sociales y culturales que estan
implicitos en la experiencia de una condicién crénica,
abriendo un dialogo mas horizontal entre los jovenes
con ERC y el equipo de salud.
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