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RESUMEN

Introduccion: La insuficiencia renal crénica (IRC) que se padece durante la adolescencia puede
tener repercusiones que interfieren en lograr los hitos propios de esta etapa, como la adquisicion de
la autonomia, la formacion de la imagen corporal y la integracion con el grupo de pares. Objetivo:
Entender, desde la perspectiva de los adolescentes, los aspectos de la enfermedad que afectan sus
relaciones con padres y pares y su imagen corporal. Método. Este estudio, de tipo exploratorio,
descriptivo y cualitativo, se realiz6 mediante entrevistas a profundidad. Participaron adolescentes
de entre 12 y 20 afios de edad con IRC, pacientes de un hospital de segundo nivel del estado de
Aguascalientes (México). Con el software Atlas Ti, se elaboraron matrices para la codificacion de
categorias y subcategorias. Resultados: En cuanto a su imagen corporal, los adolescentes manifes-
taron tener preocupaciones por cuestiones propias de la enfermedad, como inflamacion, pérdida de
peso y cambio en la coloracion de la piel; en el area de autonomia, expresaron tener riflas con sus
padres por la alimentacion que deben seguir, por las salidas con amigos y por la sobreproteccion de
que son objeto, lo que los restringe en sus actividades cotidianas; respecto a sus pares, los partici-
pantes manifestaron obtener de ello un mayor apoyo social en su enfermedad. Discusion: Los ado-
lescentes perciben que la IRC repercute negativamente en su imagen corporal y en su relacion con
sus padres. Las intervenciones psicoldgicas para adolescentes con IRC y sus padres de familia deben
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atender este tipo de repercusiones especificas de la
enfermedad, a fin de amortiguar el impacto nega-
tivo que podria obstaculizar su desarrollo 6ptimo.

Palabras clave: Adolescentes; Insuficiencia
renal cronica; Imagen cor-
poral; Autonomia; Grupo de
pares.

ABSTRACT

Introduction: Chronic kidney disease (CKD) implies
significant psychosocial challenges and adaptive
demands. When CKD is experienced during ado-
lescence, the condition may imply specific reper-
cussions for developmental challenges typical of
adolescence, such as gaining autonomy from pa-
rents, increased integration with peers and adjust-
ments in body image. Objective: The objective of
the present study was to explore the adolescents’
own perspective on aspects of the disease that
affect their relationships with parents, peers and
their body image. Method: The study was explora-
tory and descriptive in nature, it used a qualitative
approach through in-depth interviews. Adolescents
between 12 and 20 years of age with CKD partici-
pated. Data were analyzed with the Atlas Ti softwa-
re in order to generate analysis matrices through
coded categories and subcategories. The interview
topics included aspects of body image, parent rela-
tionship, and peer integration. Results: Regarding
body image, participants expressed concern with
inflammation, weight loss, and change in skin co-
lor. Regarding autonomy, adolescents expressed
conflicts with parents over food intake, following
their diet, permissions to go out, and parental res-
triction of daily activities which participants con-
sidered excessive and overprotective. Regarding
peers, adolescents expressed receiving their social
support during the illness. Discussion: Adolescents
perceive that CKD affects their body image and
have conflicts with parents, but does not negatively
impact upon peer relations. The development of
a psychological intervention for adolescents and
parents, and recommendations for clinicians based
on the perceived impact of CKD, would help miti-
gate deleterious effects on the developmental tasks
of adolescence and help encourage optimal health
behaviors in the future.

Keywords: Adolescents; Chronic kidney di-
sease; Body image; Autonomy;
Peers.

Recibido: 27/02/2020
Aceptado: 05/05/2020

Instituto de Investigaciones Psicologicas - Universidad Veracruzana

ISSN impreso: 1405-1109

INTRODUCCION

a insuficiencia renal cronica (IRC en lo suce-

sivo) es una enfermedad que implica la pér-

dida gradual de la funcion de los rifiones;
suele ser lenta, progresiva e irreversible (Webster,
Nagler, Morton y Masson, 2017). En los adoles-
centes es causada por anomalias congénitas del ri-
fion y del tracto urinario; las etiologias adicionales
incluyen trastornos glomerulares primarios y se-
cundarios y enfermedades renales quisticas y he-
reditarias (Furth, Moxey-Mims y Ruebner, 2020).
Ademas de estas causas, hay otras dos que son
compartidas con las causas de IRC en adultos: la
hipertension y la diabetes (Piedrahita e al., 2011).
Globalmente, la mortalidad por IRC se ha incre-
mentado en 108% de 1990 a 2015. La principal
causa que genera la muerte por IRC en México es
la diabetes mellitus, cuyo impacto en la mortali-
dad ha progresado del lugar 19 por nefropatia dia-
bética en 1990, a convertirse en la tercera causa de
muerte en 2015, lo que representa un incremento
de 670% (Torres, Granados y Lopez, 2017). La
prevalencia general de la IRC en México en to-
das las edades es de 124 casos por cada millon
de usuarios (Méndez et al., 2014). Se estima que
cada afio aparecen de 800 a 1,000 pacientes con
IRC con requerimiento de terapias sustitutivas,
por lo que se espera que en los proximos afios no
habra la infraestructura necesaria para albergar a
este tipo de pacientes ni el soporte financiero, por
lo cual la contratacion de los servicios integrales o
subrogados son una necesidad inaplazable (Mén-
dez et al., 2014).

En la ciudad de Aguascalientes (México), des-
de 2002 se ha detectado una elevada frecuencia de
casos de IRC en nifos y adolescentes, por lo que es
importante resaltar que el objetivo del presente es-
tudio se centra en este grupo de edad y poblacion
(Gongora, Serna, Gutiérrez y Pérez, 2008). La
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) (1999)
define la adolescencia como el periodo de creci-
miento y desarrollo humano que se produce des-
pués de la nifiez y antes de la edad adulta, entre los
10 y 19 anos. La IRC representa un reto particu-
lar para el adolescente cuando se la compara con
otras enfermedades cronicas, ya que los cuidados
que requiere incluyen la restriccion de alimentos y
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agua, el cuidado de los catéteres, los tratamientos
sustitutivos y el uso de farmacos de por vida (Me-
deiros y Muioz, 2011). En los ultimos afios, la
IRC ha cobrado importancia debido a la alta mor-
talidad que tiene en adolescentes, de hasta treinta
veces mas que en los jovenes de la misma edad en
la poblacion general, ademas de las hospitaliza-
ciones frecuentes y un deterioro significativo de
su calidad de vida (Gutiérrez y Arias, 2015).

Las personas con IRC que se encuentran en
la ultima etapa de la enfermedad son sometidas a
terapias de reemplazo renal, entre las que se en-
cuentran la didlisis, la hemodialisis y el trasplante
renal. En el caso de la didlisis, hay diferentes ti-
pos, y dependera de ello su duracion y frecuencia.
La hemodialisis requiere que el paciente acuda a
los hospitales a realizarse este procedimiento dos
o tres veces por semana, con una duracion de al
menos tres horas cada sesion.

Los adolescentes con IRC tienen problemas
anadidos, como trastornos en su maduracion y de-
sarrollo, asi como frecuentes ausencias escolares
y limitaciones en su aprendizaje y autonomia que
ocasionan numerosas dificultades en su vida so-
cial y familiar (Aparicio, Fernandez, Garrido, Lu-
que e Izquierdo, 2010).

Las caracteristicas psicologicas del desarrollo
en la etapa adolescente conllevan retos y particu-
laridades para el manejo de la enfermedad cronica,
ya que es un periodo en el que se espera la con-
solidacion y afirmacion de la identidad del joven,
incluidas su imagen corporal, autonomia e integra-
cion al grupo de iguales (Iglesia, 2013). A menudo,
los adolescentes con enfermedades cronicas care-
cen de apoyo (Garcia, Harden y Chapman, 2012),
se les complica el desarrollo de su autonomia, la
continuacioén de sus estudios, los cambios en su
sexualidad a consecuencia de la uremia o el uso de
farmacos, lo que altera la percepcion de su imagen
corporal y su autoestima. La IRC, en particular,
constituye un importante desafio durante la ado-
lescencia (Garcia et al., 2012), y en la poblacion
pediatrica se relaciona con una frecuencia eleva-
da de trastornos psiquiatricos, particularmente
los adaptativos, los depresivos, los trastornos de
ansiedad y el deterioro cognitivo (Kogon et al.,
2013). Aparte de estos obstaculos, los adolescen-
tes deberan afrontar la transicion de los servicios
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que reciben en las instituciones de salud (de pe-
diatria a pacientes adultos). Tales transiciones se
han relacionado con peores resultados para su sa-
lud (Chu, Maslow, von Isenburg y Chung, 2015),
por lo que en el presente estudio se decidi6 incluir
a los jovenes de 19 y 20 afios, los que se esperaria
fuesen atendidos en los servicios de adultos.

Para desarrollar estrategias e intervenciones
que fomenten un desarrollo 6ptimo se abarcan en
el estudio las cuatro areas que se enlistan a conti-
nuacion.

La primera es la imagen corporal. En el de-
sarrollo normal, los adolescentes deben adaptarse
a un cuerpo cambiante, y a menudo hay un perio-
do de ajuste que se acompana de sentimientos de
vergiienza e incomodidad. Sin embargo, el cuer-
po de un paciente con IRC es objeto de distintas
manipulaciones por parte del equipo médico: exa-
menes, controles, visitas médicas, medicamentos,
procedimientos como biopsias, didlisis, trasplan-
tes, extracciones sanguineas y demads, las que im-
plican menoscabos de la intimidad, cambios esté-
ticos desfavorables y falta de control sobre ciertos
aspectos corporales.

La segunda area es el conflicto con los pa-
dres. Mientras que un cierto grado de conflicto es
normal en la adolescencia como parte del proceso
de lograr mayor independencia de los padres y un
reajuste en su relacion, el nivel de conflictos en
los adolescentes con IRC aumenta por razones que
tienen que ver con la adherencia al tratamiento.
Un ejemplo de lo anterior es cuando los padres
someten al adolescente a reglas que ya no corres-
ponden a su edad, lo que puede generar conflictos
al tener que negociar una autonomia ya alcanzada
en etapas anteriores (Grau, 2013).

La tercera es la sobreproteccion de los pa-
dres. La sobreproteccion es una respuesta natural
ante el temor de los padres por la vida o la salud
de su hijo con IRC, manifestado en evitar que este
haga cualquier esfuerzo, limitando asi sus capaci-
dades. En la IRC, el papel de los padres es funda-
mental, pues adquieren un alto grado de respon-
sabilidad y culpabilidad sobre la condicion de su
hijo, lo que los lleva a tomar precauciones extre-
mas de higiene para resguardarlo de todo dafo,
lo que da lugar a otras conductas sobreprotectoras
(Tong, Lowe, Sainsbury y Craig, 2010).
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La cuarta es la integracion del grupo de pa-
res. En la adolescencia, las relaciones entre pares,
y principalmente la aceptacion del grupo de igua-
les, son fundamentales para el funcionamiento
social y emocional (Rubin, Bukowski y Bowker,
2015). Sin embargo, para los adolescentes con en-
fermedades cronicas el pertenecer y ser aceptado
por un grupo puede ser un verdadero desafio, ya
que se ven limitados por la enfermedad, lo que se
traduce, por ejemplo, en un frecuente ausentismo
escolar (Emerson et al., 2016). Lo anterior conlleva a
un tiempo limitado para estar con los compaiieros,
lo que reduce la cantidad de actividades gratifican-
tes relacionadas con estos (Shute y Walsh, 2005).
El funcionamiento social deteriorado, como las
amistades de escasa calidad y la menor acepta-
cidén y el apoyo de los pares, se ha observado en
nifios y adolescentes con afecciones fisicas cro-
nicas (Martinez, Carter y Legato, 2011; Pinquart
y Teubert, 2012). La literatura sugiere que estas
cuatro areas podrian verse afectadas cuando se
padece una enfermedad cronica como la IRC. Sin
embargo, los estudios sobre este problema son es-
casos, y hace falta tomar en cuenta la perspectiva
de los adolescentes para desarrollar estrategias e
intervenciones relevantes para ellos que mejoren
su calidad de vida, su adherencia al tratamiento y
su desarrollo 6ptimo. Por lo antes mencionado, el
objetivo del presente trabajo cualitativo e interpre-
tativo-descriptivo, con una aproximacion a partir
de la categorizacion de significados, fue conocer,
desde la perspectiva de los adolescentes con IRC,
como la enfermedad repercute en alcanzar los lo-
gros esperados durante la adolescencia.

METODO

Participantes

Mediante un muestreo tedrico-intencional por con-
veniencia, se hicieron entrevistas a profundidad a
adolescentes de entre 12 y 20 afios de edad que
padecian IRC y que recibian tratamiento de diali-
sis, hemodidlisis o trasplante.

Los criterios de inclusion fueron que los parti-
cipantes con IRC estuvieran entre los citados rangos
de edad; que supieran leer y escribir; que acepta-
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ran participar en el caso de los menores, y previa
firma de los padres de la carta de consentimiento
informado, tanto para los menores como para los
jovenes mayores de edad.

El criterio de exclusion fue que padecieran
un déficit cognitivo que impidiera contestar la en-
trevista, segun los informes proporcionados por
los padres y los médicos tratantes, y como criterio
de eliminacion que ya no desearan seguir partici-
pando en el estudio.

Consideraciones éticas

El protocolo fue aprobado por el Comité de Etica
del Hospital Centenario Miguel Hidalgo del esta-
do de Aguascalientes, con el numero 2018-R-06,
cumpliendo asi con los principios éticos de res-
peto, beneficencia y justicia, asi como las normas
nacionales e internacionales de investigacion con
seres humanos. Asimismo, se les pidio el consen-
timiento informado a los padres de los adolescen-
tes y el asentimiento a los menores de edad (me-
nores de 18); aquellos de 18 a 20 afos otorgaron
su propio consentimiento informado.

Procedimiento

Los datos fueron recolectados en un periodo de seis
meses. Para llevar a cabo la entrevista a profundi-
dad se utiliz6 un guion de entrevista semiestructu-
rada, expresamente desarrollada para este estudio,
la cual abarco las cuatro areas de interés: imagen
corporal, conflicto con los padres, sobreprotec-
cion por estos y aceptacion por pares. También se
contd con una hoja de datos sociodemograficos y
clinicos que incluyo el tiempo de diagndstico, los
tratamientos sustitutivos, el tiempo de cada trata-
miento sustitutivo, los medicamentos usados, la
causa de la enfermedad, y si era el caso, el tiempo
de haber sido trasplantado; de igual modo, se ob-
tuvieron factores como edad, sexo, escolaridad y
numero de integrantes de la familia, entre otros.
Antes de la colecta de los datos, se efectud una
inmersion inicial en la poblacion y el servicio con
el objetivo de familiarizar al investigador princi-
pal con el medio ambiente, los profesionales y
los procedimientos de la consulta externa y de la
hemodidlisis. Las entrevistas audiograbadas a los
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pacientes, cuya duracion aproximada fue de 40
minutos, fueron hechas individualmente durante
las sesiones de hemodialisis y durante la consulta
externa en el caso de los pacientes trasplantados,
en un consultorio facilitado por el servicio de ne-
frologia, y luego fueron transcritas.

Analisis de datos

Una vez que se trascribieron las entrevistas, se
analizaron primero manualmente y después se uti-
liz6 el programa Atlas ti, un software profesional
para el analisis de datos cualitativos. De acuerdo a
la técnica de categorizacion libre de Kvale (2011),
se construyeron las cuatro categorias centrales ya
citadas. Las expresiones de los pacientes fueron
respetadas en los fragmentos de las narraciones.
Luego, se organizaron los datos utilizando tablas
cruzadas, tomando como base las cuatro categorias.

Por ultimo, se empled la matriz de codigos para
la visualizacidn de las subcategorias. De acuerdo
con lo que sugieren Kornblit y Beltramino (2004),
la interpretacion de los datos dotd de significado a
las entrevistas realizadas.

RESULTADOS

En el Cuadro 1 se presentan las caracteristicas de
los participantes. De los 19 participantes, doce
fueron hombres y siete mujeres, 18 de los cuales
eran solteros. De las causas de la enfermedad, 14
reportaron rifiones hipoplasicos. El promedio de
tiempo de diagnostico fue de cinco afnos, con un
rango de 1 a 17 afios. De los 19 participantes, 16
eran trasplantados y los tres restantes pacientes en
hemodidlisis.

Cuadro 1. Datos sociodemograficos de los participantes.

. Edad .. . Causa Tiempo . .
Seudénimo Sexo (aiios) Estado civil | Escolaridad dela de dlagn()stlco Tratamiento
enfermedad (aios)

El Hombre 18 Soltero Preparatoria | Hipoplasia 11 Trasplantado
E2 Hombre 19 Soltero Licenciatura | Hipoplasia 3 Trasplantado
E3 Hombre 13 Soltero Secundaria Infecciosa 4 Trasplantado
E4 Mujer 20 Soltera Preparatoria | Infecciosa 5 Trasplantado
ES Mujer 15 Soltera Secundaria | Infecciosa 4 Trasplantado
E6 Hombre 18 Soltero Licenciatura | Sindrome 15 Trasplantado
E7 Hombre 15 Soltero Secundaria Hipoplasia 9 meses Trasplantado
E8 Hombre 16 Soltero Preparatoria | Hipoplasia 7 meses Trasplantado
E9 Hombre 19 Soltero Licenciatura | Hipoplasia 7 meses Trasplantado
E10 Mujer 20 Soltera Secundaria Hipoplasia 10 Trasplantado
Ell Mujer 19 Soltera Preparatoria | Hipoplasia 17 Trasplantado
El12 Mujer 13 Soltera Secundaria Hipoplasia 9 Hemodidlisis
EI13 Hombre 13 Soltero Secundaria Hipoplasia 3 Trasplantado
El4 Hombre 16 Soltero Preparatoria | Hipoplasia 1 Trasplantado
E15 Mujer 17 Soltera Preparatoria | Lupus 3 Trasplantado
El6 Hombre 20 Soltero Preparatoria | Hipoplasia 15 Trasplantado
El7 Hombre 20 Casado Secundaria Hipoplasia 2 Hemodialisis
E18 Mujer 12 Soltero Primaria Hipoplasia 11 Trasplantado
E19 Hombre 17 Soltero Primaria Hipoplasia 2 Hemodialisis

Tras una lectura cuidadosa de cada entrevista, se
ordenaron los datos de acuerdo con las categorias
abordadas (imagen corporal, conflicto con los pa-

Instituto de Investigaciones Psicologicas - Universidad Veracruzana

ISSN impreso: 1405-1109

dres, sobreproteccion de los padres e integracion
con pares). En el Cuadro 2 se muestran las subca-
tegorias de imagen corporal arrojadas por el ana-
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lisis, asi como un ejemplo del discurso de uno de
los participantes de cada una. De la categoria de
imagen corporal se obtuvieron cinco subcatego-
rias: hinchazon de piel, pena por catéteres o ci-
catrices, baja estatura, adelgazar y cambio en la
coloracion de piel. En esta categoria se pudo no-

tar una diferencia en los pacientes que estaban en
hemodialisis, ya que todos ellos expresaron estar
pasando por alguno de los problemas de imagen
corporal mencionados, ademas de experimentar
vergiienza o malestar.

Cuadro 2. Subcategorias de Imagen corporal.

Imagen corporal Cita Frec.
. . . “Siempre he usado blusas descubiertas, pero ahora se ve la cicatriz y he cambiado la ropa
Catéteres o cicatrices . . . . ~ 1
porque me da pena que se note o que la gente se quede viendo la cicatriz” (Mujer, 19 afios).
. “Antes de que me trasplantaran yo era muy chiquita, como que no crecia y no me sentia muy
Baja estatura , : . ” . ~ 3
comoda porque era diferente a los de mi edad y me daba pena” (Mujer 13 afos).
. . “Mi piel era como amarillenta y no me gustaba como me miraban. Todos me hacian comen-
Piel amarilla ; , , S, ~ 9
tarios sobre eso y a mi no me hacian sentir bien” (Hombre, 15 afios).
Hinchazén “Se me notaba hinchada la cara, los brazos o pies y no parecia yo; no me gustaba verme 13
asi; no me sentia muy bien y preferia no salir”’ (Hombre, 16 afios).
“Pues fisicamente bien, entre comillas, porque enflaqué demasiado, pero pues antes estaba
Delgadez . " ~ 4
muy gordo y ahora me veo demasiado delgado” (Hombre, 15 afios).

Entre los que habian sido trasplantados, aunque
mencionaron algunos de tales problemas, la ma-
yoria dijo que en esos momentos no los presenta-
ba ya que el trasplante se los habia solucionado.
También se observo una tendencia por parte de las
mujeres a expresar mas vergiienza que los varones
por los cambios fisicos generados en ellas por la
enfermedad, la cual no mostraron tener las mas
jovenes.

En el Cuadro 3 se presentan las subcategorias
de conflicto con padres y un ejemplo del discurso
de alguno de los participantes en cada una. Es im-
portante resaltar que esta categoria pretende iden-
tificar los conflictos que se tienen con los padres
distinguiendo entre si se deben a situaciones espe-
radas en la adolescencia o se derivan de la enferme-
dad. En esta categoria surgieron dos subcategorias,
la de las rinas por las salidas de casa y la de las dis-
cusiones debidas a la alimentacion que deben tener.

Cuadro 3. Subcategorias de Conflictos con los padres.

Conflictos .
Citas Frec.
con padres
«Desde el primer rechazo del rifion, pues si, me protegen mas: “Ponte cubrebocas para salir” o
Salidas “No salgas por salir nada mas, quédate mejor encerrado”, y o cosas asi. “Tomas mucha agua.” 7

No me dejan hacer nada y me enojo y nos peleamos mds» (Hombre, 18 afios).

“En la alimentacion, tenemos muchos problemas. Me estan contando si ya tomé agua, y me cuentan
Alimentacion | /as botellas, al igual que lo que como y lo que no. Hasta cuando voy a la casa de mi novio todos me 10
cuidan, y eso es bastante molesto” (Mujer, 19 afios).

En la subcategoria de conflictos debidos a sus sa-
lidas de casa, se pudo apreciar que un tercio de
los participantes expusieron que estos se habian
vuelto mas frecuentes por la enfermedad. Los
hombres reportaron mas problemas en cuestiones
de salidas que las mujeres, los cuales se hicieron
mas frecuentes entre los 15 y 18 afios de edad, ya
que en las edades mas tempranas o mas tardias
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no sefialaron tener tales conflictos con sus padres.
También debe destacarse que no se aprecidé una
diferencia entre los tipos de tratamiento, pues los
participantes trasplantados también indicaron que
los problemas habian aumentado por haber sufrido
el trasplante y lo que esto acarreaba, como el tiem-
po que deben estar aislados. El Cuadro 4 muestra
las subcategorias y ejemplos de sobreproteccion.

Psicologia y Salud, Vol. 31, Num. 2: 275-285, julio-diciembre de 2021

https://doi.org/10.25009/pys.v31i2.2696



“Me cuidan de mas”. Imagen corporal y relaciones interpersonales en adolescentes con insuficiencia renal cronica

Cuadro 4. Subcategorias de Sobreproteccion de padres.

281

Sobreproteccion

Citas

Frec.

Mimos

“Pues si, yo veo que me tratan mejor que a mis hermanos, y que eso es
mejor porque me compran mas cosas a mi que a ellos” (Hombre, 13 afios).

Sobreproteccion en la alimentaciéon

“Pues me andaban cuidando que no tomara mucha agua, que no comiera
lo que no debia, pero todo el tiempo me harta que hagan eso”
(Mujer, 17 afios).

13

Cuidados de otras enfermedades

“Si, pero asi exageran; como por ejemplo cuando hace frio que no me
enferme de la gripe porque no se me vaya a complicar” (Mujer, 15 afios).

Prohibicion de hacer deportes
y actividades fisicas

“Luego ya me meti otra vez a karate, pero ya después del trasplante ya no
puedo; ya no me dejan aunque yo les diga que ya no me dejan hacer nada
de lo que hacia antes. No me dejan subirme al brincolin o divertirme por-
que tienen miedo de que se me salga el riiién” (Mujer, 17 afios).

Sobreproteccién en salidas

“Mi mama ya no me deja salir a la calle sola con mis amigos o primos.
Dice que es mejor que no salga para que me cuide. Esto me molesta mu-
cho [pues]siento que no puedo hacer nada” (Mujer, 20 afios).

Sobreproteccion en la limpieza

“Pues en todas las cosas me cuida de mas. Dice que me quiere meter a una
burbuja para que no me toquen y no me infecte con nada”
(Mujer, 19 afios).

Como se aprecia, en esta categoria hubo respues-
tas muy diversas; la mitad de los participantes se-
flalaron que sus padres mostraban actitudes sobre-
protectoras hacia ellos en sus salidas, comidas y
alimentacion, pero que a su vez también habian
dejado de ser estrictos en cuestiones escolares,
emocionales y economicas. Es decir, en lo acadé-
mico los padres ya no les exigian buenas califica-
ciones, e incluso ya no les pedian que siguieran
estudiando en la mayoria de los casos. De hecho,
catorce de los diecinueve de los entrevistados no
asistian a la escuela a causa de la enfermedad.
Ademas, hasta un tercio de ellos dijeron que a par-
tir de la enfermedad sus padres se habian vuelto
permisivos con sus relaciones de pareja, lo que
antes no ocurria. Sin embargo, una cuarta parte de

los pacientes afirm6 que sentian que sus padres
exageraban en algunos cuidados, en especial los
que habian sido trasplantados, quienes expresaron
que no podian hacer las actividades deportivas que
antes practicaban, a pesar de que los doctores no
habian prescrito tal limitacion, la que atribuian a
sus padres.

En general, en esta poblacion de trasplante
se manifestaron dificultades para retornar a las acti-
vidades rutinarias de la vida diaria antes del tras-
plante; no obstante que contaban con el 6rgano
trasplantado, sentian que no podian hacer nada o
que sus padres no se los permitian.

Por ultimo, en el Cuadro 5 se presentan las
subcategorias de integracion de pares y un ejemplo
del discurso de algunos participantes en cada una.

Cuadro 5. Subcategorias de Integracion de pares.

a las mismas cosas” (Hombre, 17).

Integracion de pares Citas Frec.
Apovo durante “Si me apoyaban, me ayudaban con las tareas y me vi-
lapen);'erme dad sitaban desde que se enteraron de que estaba enferma” 15
(Mujer 13).

Pérdida “Pues al momento de las salidas o cosas asi yo no puedo ir,

A por ejemplo, a todos los lugares que ellos si pueden, y eso
de actividades . . 14
COR Amipos me pone triste porque desde que estoy enfermo no puedo ir

En esta categoria los adolescentes expresaron sus
preocupaciones por ser o no integrados con sus
pares o amigos por las condiciones derivadas de la
enfermedad, como hospitalizaciones, hemodiali-
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sis, aislamiento y consultas, entre otras. Es impor-
tante resaltar que la mayoria de los participantes,
a excepcion de los pacientes de hemodialisis, se-
falaron que sus amigos habian sido un gran apoyo
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ante la enfermedad, y que desde que se enteraron
de que habian enfermado su relacion habia cre-
cido. Sin embargo, también mostraron preocupa-
cion y tristeza al tener que dejar de lado las salidas
y fiestas con aquellos. Se pudo observar que tres
de los pacientes expresaron tener dificultades para
socializar; estos pacientes tenian en comun que
padecian la enfermedad desde que eran muy pe-
quefios, lo que explicaba su dificultad para lograr
ese proposito. En cambio, los participantes a los
que se detecto la IRC en su adolescencia no ex-
presaron tener dificultades para hacer o mantener
amistades. Los pacientes con edades de 12 0 13
afnos no dieron gran relevancia a los pares, sino
que manifestaron su acercamiento con los padres,
principalmente.

DISCUSION

El objetivo del presente estudio fue explorar la
imagen corporal, el conflicto con los padres, la so-
breproteccion de los mismos y la integracion con
pares en adolescentes con IRC. El estudio permitid
un acercamiento para conocer mas a esta pobla-
cion a través de sus propios discursos. En la li-
teratura sobre el topico se afirma que una de las
principales repercusiones de la IRC en el adoles-
cente es en su imagen corporal (Ferris, Miles y
Seamon 2016; Garino, 2010), debido a los efectos
de los tratamientos y cambios fisicos propios de
la adolescencia. Los adolescentes con IRC pueden
manifestar algin retraso en su crecimiento debido
a las complicaciones renales. Ademas, las cicatri-
ces, fistulas, catéteres y punciones alteran su ima-
gen corporal y su relacion con su grupo de pares
(Martin et al., 2018). Consistente con esos estu-
dios, se pudo corroborar aqui la afectacion de su
imagen corporal. Ademads, los hallazgos permiten
entender la complejidad de tal afectacion segun
las diferencias en el tiempo de diagndstico de la
enfermedad y el tipo de tratamiento; en efecto, los
adolescentes que tenian un diagndstico reciente y
estaban en hemodialisis experimentaron una ima-
gen corporal negativa, mientras que los pacientes
que fueron diagnosticados desde pequefios no
mostraron una preocupacion excesiva por estos
aspectos. De igual modo, los pacientes que fueron
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trasplantados sefialaron que ellos no atravesaban
actualmente por cambios fisicos ya que desde en-
tonces eso se habia eliminado, aunque comenta-
ron que antes del trasplante habian atravesado por
estas preocupaciones, y por emociones como ver-
giienza, enojo y tristeza.

Otro aspecto analizado fue conflictos con los
padres. Si bien es algo esperado durante la adoles-
cencia en virtud de que es la época en la que se
observa un alejamiento de los padres para acercar-
se al grupo de pares, en este caso fue util indagar
con los participantes si estos conflictos eran pro-
vocados por la adolescencia o si eran causados o
exacerbados por la enfermedad. En los relatos se
encontr6 que los conflictos inherentes a la adoles-
cencia habian disminuido en razon de la enferme-
dad, ya que los padres y los adolescentes habian
cambiado sus prioridades; sin embargo, esto traia
nuevos conflictos, como la alimentacion y la in-
gesta de liquidos, pues quienes padecen IRC no
pueden comer y beber como quisieran. De acuerdo
con otros autores (Grau y Ferndndez, 2010; Tong
et al., 2010), esas situaciones son esperadas, toda
vez que los padres afrontan una situacion estre-
sante por la que deben actuar con gran responsa-
bilidad, lo cual repercute en una presion constante
entre ellos y sus hijos. Se conoce que la alimenta-
cién desempeia un papel central en el tratamiento
de la insuficiencia renal durante toda la vida, pues
cada tratamiento requerird una nutricion especial.
Tener conflictos con los padres sobre la alimenta-
cion y la ingesta de liquidos repercute en el auto-
cuidado de los adolescentes, tan necesario en esta
enfermedad. Los datos hallados sugieren que el
reto para padres de familia y los clinicos que tra-
bajan con estos jovenes es encontrar un equilibrio
entre su salud y seguridad y permitir a la vez su
autonomia.

Confirmando lo reportado anteriormente por
Tong et al. (2010), es frecuente que los padres de los
adolescentes con enfermedades cronicas muestren
conductas de sobreproteccion debido a la preocu-
pacion por las infecciones o padecimientos que
pueda desencadenar la enfermedad. En este caso,
los participantes reportaron en su mayoria que sus
padres habian cambiado su comportamiento hacia
ellos desde que se enteraron de su enfermedad, los
trataban de un modo diferente y manifestaban un
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trato preferencial hacia ellos, emocional o tangi-
blemente, comparado con el que reciben sus her-
manos. En el rubro escolar, afirmaron que reduje-
ron sus exigencias, y en algunos casos decidieron
suspender sus estudios de manera indefinida para
que solo se dedicaran a cuidar su salud.

Tales conductas de los padres interfieren con
el logro de la autonomia y dificultan el afianza-
miento de lazos con el grupo de pares; lejos de
obtener beneficios, los adolescentes se ven im-
pedidos para continuar con su vida y con lo que
esperan llevar a cabo en esa edad. También se
encontraban con que sus padres no les permitian
practicar los deportes o actividades fisicas usua-
les, a pesar de que los médicos no habian dado
esas instrucciones. Seria, pues, importante pro-
porcionar informacion precisa a los padres para
que puedan acompaiar a sus hijos sin sobreprote-
gerlos cuando no lo requieren, y permitiéndoles,
por el contrario, ejercer su autonomia y el cuidado
de si mismos.

El ultimo topico fue la integracion con los
pares. Diversos autores (Rubin et al., 2015; Emer-
son et al., 2016) han descrito la importancia que
tiene la integracion a los grupos de pares durante
la adolescencia, y la dificultad que entrafia man-
tener estas relaciones cuando se padece una en-
fermedad cronica. En el estudio se observd que
los participantes encontraban dificil confiar en al-
guien para compartirle sus preocupaciones sobre
si mismos y las que les ocasionaba su enferme-
dad; sin embargo, se sentian muy apoyados por
sus amigos y por el grupo de pares. En contraste
con lo reportado en otros estudios efectuados en
menores con otras enfermedades cronicas, quie-
nes han encontrado amistades de menor calidad,
con escasa aceptacion y menos apoyo de los pares
(Martinez et al., 2011; Pinquart y Teubert, 2012).
Los adolescentes en el presente estudio relataron
que en la escuela sus pares tenian una actitud po-
sitiva hacia ellos e incluso los protegian, y que a
partir del momento en que se enteraron de la en-
fermedad se hizo mas estrecha su amistad, y hasta
emprendieron acciones para favorecer su bienes-
tar. Dijeron no sentirse rechazados ni excluidos
por el grupo de pares, debido posiblemente a que
la enfermedad no es muy conocida socialmente y
que, por lo tanto, no se le estigmatiza, a lo que
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debe afiadirse que la cultura mexicana fomenta el
apoyo y la lealtad hacia las amistades. Lo que si
expresaron fue que lamentaban perderse de ciertas
actividades escolares o de las salidas con sus ami-
gos por las constantes consultas médicas y hospi-
talizaciones. Algunos de ellos se habian aislado y
no mostraban interés alguno por salir. Dentro de
este grupo se encontraron los pacientes de hemo-
dialisis y los més jovenes, por lo que necesitan
disponer de estrategias para integrarse a sus pares.

Es importante reconocer algunas limitacio-
nes del estudio para la interpretacion de los ha-
llazgos. En principio, la muestra no fue equitativa
en cuanto al tipo de tratamiento al momento de la
entrevista ni por edad; la mayor parte de los par-
ticipantes fueron trasplantados; no hubo ningtin
paciente en didlisis y solo se contd con tres en he-
modialisis. De igual forma, las diferencias expre-
sadas respecto a la imagen corporal y la relacion
con los pares entre los adolescentes tempranos y
tardios sugieren realizar a futuro un analisis divi-
diendo la etapa adolescente en temprana, mediana
y tardia.

Lo participantes provenian de un mismo hos-
pital, por lo que sus experiencias no representan
las de otras poblaciones de adolescentes con IRC.
Finalmente, este estudio se enfoco en la perspec-
tiva y vivencias de los adolescentes, por lo que se
recomienda para futuras investigaciones comple-
mentar esta informacion con la perspectiva de los
padres de familia para un mayor entendimiento de
la afectacion que genera la IRC en el desarrollo
adolescente y para desarrollar estrategias de in-
tervencion psicoldgica y de consejo parental mas
efectivas.

A pesar de las limitaciones antes sefialadas,
este estudio proporciona datos relevantes para quie-
nes trabajan con estos pacientes. Los adolescentes
con IRC se atienden en los servicios de pediatria o
de adultos; por ende, se concede escasa atencion
a sus necesidades especificas. Al mismo tiempo,
muchos servicios (el hospital donde se realizo el
estudio incluido) no cuentan con un servicio psi-
coldgico para los pacientes y sus familias. Por ello,
los hallazgos de este estudio resaltan los aspectos
de la enfermedad y el tratamiento que puedan te-
ner repercusiones en los hitos del desarrollo de la
etapa adolescente.
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Debido al mayor peso que asignaron los
participantes a los conflictos con sus padres y a
la sobreproteccion de los mismos que impide u
obstaculiza su integracion con sus pares, existe
la necesidad de educar a unos y otros sobre las
actividades que comprometen, y las que no, la sa-
lud de los jovenes. Es necesario identificar otras
actividades alternas que no implican riesgo, de-
sarrollar estrategias con ambos para fomentar la
autonomia en el autocuidado y la adherencia tera-
péutica, y trabajar una crianza consistente ya que
los adolescentes relataron experimentar los extre-
mos del control (en términos de no permitir al-
gunas actividades que carecen de peligro médico)
y la permisividad (como disminuir sus expectati-
vas académicas). Como sefialé una participante:
“Antes no me dejaban ver a mi novio; ahora, con
la enfermedad, si, y me consiente mas, creo que
porque piensan que me voy a morir”. Lo anterior
refleja las repercusiones de no disponer de un ma-
nejo psicologico para la paciente y sus padres, en
donde se percibe una carencia de conocimientos
sobre las atenciones que requiere la enfermedad,
lo que limita la vida de los adolescentes y de sus
cuidadores primarios. Debido a la naturaleza cro-
nica de la enfermedad, atender las repercusiones
psicosociales especificas para la edad podria tener
beneficios para el bienestar de los pacientes en
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