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1. Introducción 

En este capítulo exponemos el proceso participativo en el cual nuestro equipo 
de investigación1 se involucró en años recientes durante el estudio de las 
condiciones sociales y sanitarias de las personas con enfermedad renal. 
Dicho proceso dio inicio en el marco de lo que se considera una investigación 
médico social con un enfoque tradicional; sin embargo, poco a poco se fueron 
incorporando distintos componentes del modelo cualitativo-participativo.
 Conviene aclarar. En la investigación médico social tradicional los 
académicos suelen jugar un papel de dirección en la misma; mientras que 
los miembros de la comunidad o grupos organizados suelen jugar un papel 
pasivo, por lo cual terminan haciendo lo que los académicos les piden. En 
cambio, la pesquisa participativa intenta eliminar la separación entre inves-
tigadores e investigados. Aquí se busca que todos los actores involucrados 
tomen un papel activo en el proceso: sea en la elección del tema a indagar, la 
selección de la información, su recolección y análisis, el reporte de los hallazgos, 
la difusión y la utilización de los resultados (International Collaboration for 
Participatory Health Research, 2013). 
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1 El equipo de trabajo se refiere a un grupo de académicos, muchos de ellos en proceso 
de formación, que se incorporaron al proyecto de investigación coordinado por el primer autor. 
Teniendo como base la Universidad de Guadalajara, la mayoría de los integrantes se involucraron en 
dos proyectos, teniendo cada uno una duración de dos años en promedio. Iniciado en la década de 
1980, el mismo sigue activo hasta la fecha de publicación de esta obra. A lo largo de este documento 
nos referiremos al mismo como el Equipo de Investigación o el Equipo.
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 En este texto utilizamos los términos de investigación participativa y 
colaborativa en el entendido de que se trata de términos utilizados de forma 
intercambiable. Hay otros términos empleados para este tipo de investigación; 
destacan los de investigación participativa basada en la comunidad, inves-
tigación que involucra a la comunidad e investigación acción participativa 
(McKenna & Main, 2013). Y aunque la primera impresión es que pareciera 
haber un manejo poco riguroso; éstos y otros términos suelen sustentarse 
en principios como los de participación, cooperación, colaboración, em-
poderamiento y balance entre investigación y acción (Israel y colaboradores, 2003).
 Diversos motivos nos han llevado a compartir esta experiencia. En 
primer lugar, consideramos que los valores de los proyectos participativos 
contribuyen a la creación de relaciones más justas y democráticas en nuestras 
sociedades. En segundo lugar, nos interesa animar a otras personas a em-
prender colaboraciones entre los académicos y diversos grupos sociales que 
busquen atender problemáticas relevantes y actuales. Por último, buscamos 
estimular a otras personas que pretendan emprender procesos colaborativos 
en el campo socio sanitario, tanto en la planeación como en la reflexión crítica 
de sus experiencias.
 Hemos dividido esta presentación en cuatro apartados. Iniciamos 
revisando los trabajos colaborativos que se habían publicado sobre la salud-
enfermedad renal; luego presentamos un panorama de nuestro propio 
quehacer investigativo previo; en seguida exponemos nuestra experiencia 
colaborativa en el estudio de las personas con enfermedad renal y; terminamos 
haciendo una valoración crítica del proceso en su conjunto, enfatizando sus 
fortalezas, dificultades y retos. Retomamos en la escritura de este manuscrito 
ideas de Smith y colaboradores (2010) sobre la presentación de informes de 
proyectos participativos.

2. El recorrido de otros investigadores en el campo de la salud-enfermedad 
renal

 Al iniciar sabíamos que no éramos los únicos ni los primeros en emprender 
una investigación colaborativa o participativa sobre la salud-enfermedad 
renal y su atención. Según mostramos en el anexo 1 de este capítulo (pp. 81-84), 
casi una veintena de experiencias habían sido publicadas sobre el tema. Al 
revisar dichas publicaciones encontramos seis temas que podrían tener 
implicaciones en nuestro trabajo: el país donde se realizaron, el objetivo que se 
propusieron, la tradición de investigación participativa a la que se adscribían, 
los participantes involucrados, la modalidad de la participación y los resultados 
obtenidos. Veamos con detenimiento tales asuntos. 
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 La mayor parte de los trabajos de investigación encontrados se 
realizaron en países desarrollados; entre los cuales destacan Australia, Canadá, 
Estados Unidos y Holanda. Algunos autores han resaltado los aportes de la 
investigación participativa impulsada en los países latinoamericanos, africanos 
y asiáticos (Fals-Borda, 1999; Hall, 1992), por lo cual nos llama la atención sólo 
haber encontrado un trabajo de estos países. 
 Las publicaciones revisadas se adscribían a distintas variantes de 
investigación participativa, confirmando lo que se ha reportado como rasgo 
inherente de este campo (McTaggart, 1991). Las variantes más encontradas en 
nuestra revisión fueron las de investigación acción participativa, investigación 
participativa basada en la comunidad e investigación responsiva; seguidas por 
la de investigación acción. También encontramos trabajos que se adscribían 
a la investigación basada en la comunidad, la investigación participativa, la 
investigación participativa en equipo con la comunidad, la investigación 
cooperativa y el diseño participativo. En línea con Abma (2006) hallamos que 
las tradiciones a las que se adscribían los trabajos variaban en cuanto a cómo 
se entiende la participación y los motivos para llevarla a cabo.
 Los trabajos objeto de nuestra revisión mostraron tres intencionalidades 
diferentes: algunos buscaban conocer o entender la problemática renal. 
Es el caso de Rix y colaboradores (2014), quienes se propusieron describir 
las experiencias y perspectivas de los aborígenes australianos en terapia de 
hemodiálisis. Otros pretendieron elaborar propuestas de acción; como 
Vargas y colaboradores (2008) quienes buscaron formar grupos de trabajo 
para impulsar propuestas de acción sobre la enfermedad renal y llevarlas a 
cabo. Un tercer grupo decidió hacer intervenciones para mejorar la situación. 
Por ejemplo, Tornay (2007) desarrolló un manual dirigido a niños con 
trasplante renal y sus familiares para ayudarlos a cuidar su injerto.
 Diversos actores o grupos se involucraron en los trabajos revisados. 
Los investigadores participaron en los 17 trabajos, en tanto que fueron 
ellos quienes los iniciaron. Las personas con ERC estuvieron presentes en 15; 
ocho de ellos incluyeron a personas en tratamiento de hemodiálisis, 
tres no especificaban el tratamiento, dos involucraron a personas en distintas 
terapias, uno a trasplantados renales y otro a enfermos en etapa pre-dialítica. 
El personal de salud participó, pero en menos trabajos, así como familiares, 
integrantes de asociaciones civiles, representantes de instituciones guber-
namentales, ancianos aborígenes y población en general.
 Retomamos la propuesta de Nitsch y colaboradores (2013) para identificar 
los niveles de participación alcanzados en los trabajos revisados. El primer 
nivel consiste en proporcionar información a los participantes. En este nivel 
encontramos uno de ellos que recabó información a través de la observación 
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participante para elaborar, implementar y evaluar un plan educativo con el 
fin de concientizar a las personas con enfermedad renal terminal (Cesarino & 
Casagrande, 1998). 
 El segundo nivel de participación fue utilizado en seis trabajos. Aquí 
se consultó a los participantes y se tomó en cuenta su opinión. Por ejemplo, 
Welch y colaboradores (2010) pidieron la retroalimentación de los 
participantes sobre una aplicación que registraba el consumo nutricional de 
quienes estaban en hemodiálisis. Una vez habiéndose dado la retroalimentación, 
los investigadores cambiaron la aplicación. Finalmente, otros trabajos lograron 
que los participantes compartieran el poder de decisión sobre el proyecto, el 
proceso y los resultados. Entre los diez trabajos que encontramos en este nivel, 
Schipper y colaboradores (2010) incluyeron a una persona con enfermedad 
renal como parte del equipo de investigación. 
 Presentamos ahora ejemplos de los resultados obtenidos en estos 
trabajos según las tres intencionalidades que describimos. Allen y colaboradores 
(2011) generaron conocimientos sobre la atención sanitaria brindada a las 
personas con enfermedad renal, al identificar tres puntos de tensión en las 
interacciones entre los pacientes y el personal de salud en las unidades de 
hemodiálisis. Respecto a los trabajos que elaboraron propuestas para 
enfrentar las dificultades derivadas de la atención renal, Patzer y colaboradores 
(2014) diseñaron una intervención dirigida a la población afroamericana para 
mejorar el acceso al trasplante y la atención en las unidades de diálisis. 
Paterson y colaboradores (2010), a su vez, crearon el prototipo de un kit de 
herramientas culturalmente relevante para ayudar a las personas en hemodiálisis. 

3. El remoto inicio de nuestra colaboración

 El interés de varios integrantes de nuestro Equipo por impulsar una 
agenda de investigación colaborativa ni es reciente, ni limitada a la enfermedad 
renal. Dadas sus implicaciones en la experiencia reciente, aquí describimos 
dos situaciones que fueron decisivas para el trabajo realizado en el último 
quinquenio. Parte de este proceso se describe con mayor amplitud en otros 
trabajos (Mercado-Martínez y colaboradores, 1999; Mercado-Martínez, 2015). 
 En la década de los ochenta comenzamos la investigación colaborando 
con pares de la academia, pero pertenecientes a diversas disciplinas y 
sub-disciplinas. En un primer momento iniciamos con quienes vivían en la 
ciudad, luego en el país, y no pasó mucho tiempo antes de impulsar proyectos 
a nivel internacional. Como se puede constatar en las publicaciones del primer 
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autor,2 durante más de tres décadas los participantes de los trabajos realizados 
tenían como formación básica disciplinas de las ciencias de la salud, las 
ciencias sociales y las humanidades.  
 A mediados de la década de los noventa dimos un paso adente al 
involucrar en las investigaciones a otros actores sociales, además de los 
académicos. Ello significó incorporar a personas con enfermedades crónicas, 
sus familiares y los profesionales de la salud. Manejando un discurso crítico 
como trasfondo, en la práctica los integrantes del Equipo intentábamos 
involucrar a tales actores utilizando estrategias como las etnográficas y las cuali-
tativas; por medio de las cuales pedíamos su participación como informantes 
de los proyectos o para retroalimentar los resultados encontrados (Mercado-
Martínez y colaboradores, 1999). 
 El proceso de investigación dio un giro inesperado a mediados del año 
2009. El entonces Secretario Técnico del Consejo Estatal de Trasplante de 
Órganos y Tejidos (CETOT) del estado de Jalisco, invitó al primer autor a apoyar 
e involucrarse en el campo de la donación y trasplante de órganos. Esto 
llevó a centrar nuestra atención en la salud-enfermedad renal. Pocos meses 
después y contando con el apoyo financiero del mismo CETOT, parte del 
Equipo de investigación se adentraba en una nueva temática, a la par que en 
una dinámica diferente. Por primera vez en 30 años, tanto el tema como las 
preguntas de investigación no las definíamos los integrantes del Equipo de 
investigación, sino personal de los servicios de salud. Ello parecía ser evidencia 
de que una nueva lógica de trabajo empezaba a configurarse. No pasó mucho 
tiempo antes de que tal temática y una nueva dinámica empezaran a permear 
el trabajo de los integrantes del Equipo.

4. Una modalidad diferente de investigación
 
 Diálogo, colaboración, participación y consulta son algunos de los 
términos que pudieran caracterizar el trabajo de investigación realizado por 
nuestro Equipo en los últimos años. A fin de ilustrar su naturaleza, en este 
apartado presentaremos dos ejemplos de la forma como los integrantes del 
Equipo nos involucramos en dos encuentros sobre la problemática renal.

2 Se pueden consultar los autores y las publicaciones en:
  http://scholar.google.es/citations?hl=es&user=QFWuA4kAAAAJ
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Un primer encuentro a nivel estatal

 El antecedente inmediato de esta iniciativa se enmarca en la partici-
pación de los integrantes del Equipo en la Red Jalisciense por la Salud Renal 
(Red) desde mediados del 2012.3 Tal involucramiento se dio cuando fuimos 
invitados a colaborar en la misma bajo el argumento de que la inclusión de 
académicos podría fortalecer el trabajo que llevaban a cabo otros integrantes 
de la misma. Entre ellos se encontraban miembros de asociaciones civiles e 
integrantes del CETOT. Las actividades de la Red implicaban elaborar propuestas de 
acción para llegar a acuerdos y llevarlos a cabo. En la misma Red aspirábamos 
a tener relaciones horizontales y democráticas, en las que no predominara la 
voz de los académicos ni del personal de salud en la toma de decisiones.
 En el marco de la programación de las actividades de la Red a realizar 
durante el año 2013 decidimos organizar un evento para conmemorar el Día 
Mundial del Riñón. El tipo de evento a organizar fue objeto de un largo e 
intenso debate. Mientras algunos proponían seguir la tradición organizando 
una conferencia en la que expusieran profesionales de la salud y académicos 
considerados como los expertos; otros apoyamos la idea de organizar un 
evento en el cual las personas con enfermedad renal y sus familiares pudieran 
conversar, discutir y hacer propuestas sobre su problema renal.
 Al final la Red consensuó la segunda opción y acordó organizar el 
denominado “Primer Encuentro Estatal sobre la Enfermedad Renal Crónica: 
Sus Actores y Alternativas. Escuchando las voces de quienes viven con la 
enfermedad.” El objetivo de tal evento sería conocer los problemas identifi-
cados y las propuestas de solución de tres grupos directamente involucrados 
con la enfermedad renal: los propios enfermos, sus familiares y los integrantes 
de asociaciones civiles. Llevar adelante esta iniciativa implicó un proceso de 
colaboración entre los distintos actores de la Red; por motivos de espacio 
aquí haremos énfasis en las actividades en las cuales nos involucramos como 
Equipo de Investigación. 
 En primer lugar, contribuimos a generar un sistema de comunicación 
para compartir información de forma ágil y mantener actualizados a los 
integrantes de la Red en la toma de decisiones y acciones conjuntas. Para tal 
fin propusimos utilizar la versión gratuita de un servicio de alojamiento de 
archivos en la nube (Dropbox). Una vez aceptada la propuesta, el siguiente 
paso fue echarlo a funcionar y capacitar a quienes no conocían su manejo. 

3 El capítulo de Rocío Tabares y colaboradores en este mismo libro (pp. 235-252) examina 
con más detenimiento la Red y las actividades realizadas en su seno.
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En segundo lugar propusimos utilizar las redes sociales virtuales para difundir las 
actividades de la Red; en este sentido sugerimos abrir cuentas en Facebook y 
Twitter como estrategia permanente de difusión de las actividades de la misma. 
Ambas propuestas fueron aceptadas por votación, ya que no logramos 
construir un consenso. Uno de los argumentos en contra fue que no todos 
los integrantes tenían acceso a Internet y que la prensa escrita seguía siendo 
el medio de comunicación masiva más importante en nuestro contexto. 
 En tercer lugar, el componente decisivo de la colaboración del Equipo 
fue la propuesta de coordinar la actividad central del Encuentro; o sea, armar 
los grupos de discusión que permitieran generar y recolectar la información. 
Propusimos formar seis grupos con el mismo tipo de integrantes para 
comparar las similitudes y diferencias en las percepciones y experiencias de 
los diversos actores invitados. Dichos grupos fueron: personas en tratamiento 
de diálisis peritoneal, personas en tratamiento de hemodiálisis, personas con 
trasplante renal, familiares de enfermos en diálisis peritoneal, familiares de 
enfermos en hemodiálisis, e integrantes de las asociaciones civiles. 
 Elaboramos una guía de preguntas orientadoras y acordamos las 
estrategias de coordinación de tales grupos. Tanto los coordinadores como 
los co-coordinadores estaban vinculados al Equipo de Investigación y serían 
capacitados para tal tarea. Una vez terminado el Encuentro, el Equipo se 
encargaría de transcribir las grabaciones, determinar el método de análisis de 
la información, llevar a cabo el análisis de la misma, e informar a la Red de sus 
resultados para elaborar un programa de difusión.
 La contribución de las asociaciones civiles fue decisiva en la preparación, 
organización y logística del evento. Entre otras cosas, fueron ellas quienes 
gestionaron la sede del evento, obtuvieron los insumos y el contacto con los 
enfermos, familiares y la prensa. Además proporcionaron papelería, personal 
para la preparación de alimentos y la mesa de registro. 
 La mañana del 8 de marzo del 2013 llevamos a cabo en la ciudad de 
Guadalajara, México el mencionado Encuentro. Acudieron 183 personas, un 
número significativo para este tipo de eventos en la región y que reflejó la 
capacidad de convocatoria de las asociaciones civiles. De ese total, 43 eran 
familiares de personas en diálisis peritoneal, 37 familiares de personas en 
hemodiálisis, 30 integrantes de organismos de la sociedad civil, 28 personas 
en hemodiálisis, 22 con trasplante renal, ocho en diálisis peritoneal, y 15 
integrantes del Equipo de Investigación. 
 En los meses posteriores al Encuentro y una vez habiendo transcrito las 
grabaciones de las entrevistas grupales y realizado su análisis, los integrantes 
del Equipo participamos directamente en las actividades y/o en la generación 
de los siguientes productos:
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a) En junio del 2013, y bajo la convocatoria de la Red, participamos en una 
rueda de prensa para dar a conocer los resultados del Encuentro. 
b) En el mismo mes colaboramos en la organización de un evento público en 
la plaza central de Guadalajara. Nuestro Equipo aportó las ideas y las cifras 
obtenidas de los grupos de discusión a fin de utilizarlas como insumos para 
realizar carteles informativos dirigidos a la población en general. 
c) Realizamos una campaña de difusión en las redes sociales virtuales sobre 
los resultados del Encuentro. 
d) Elaboramos un cartel académico sobre la experiencia del Encuentro y sus 
resultados. El cartel fue presentado en el 14º Encuentro Anual de la Federación 
Internacional de Fundaciones Renales en octubre de ese año, y obtuvo  el 
primer lugar en su categoría.

El segundo Encuentro

 Durante el 2014, integrantes del Equipo valoramos la posibilidad de 
organizar otro evento que diera continuidad al primero y pudiéramos avanzar 
en las propuestas de los diversos actores involucrados con la enfermedad 
renal. Dado que la Red atravesaba por dificultades que ponían en duda su 
existencia,4 decidimos organizar un segundo Encuentro convocándolo desde 
el Equipo de Investigación. Al contar con recursos externos del proyecto de 
investigación financiado por el CONACYT, ello nos permitía cubrir sus costos 
básicos. 
 A diferencia del Encuentro anterior al que asistieron casi 200 personas, 
resolvimos llevar a cabo un evento con un número reducido de asistentes 
para profundizar en el debate y la formulación de propuestas. Así, nos 
propusimos generar un espacio que permitiera presentar e intercambiar ideas, 
experiencias y resultados de estudios sobre las condiciones de las personas 
con enfermedad renal y sus familias; examinar la atención sanitaria que se les 
brindaba y los problemas que enfrentaban quienes estaban en tratamiento 
renal; así como promover el diálogo y debatir propuestas sobre los problemas 
que enfrentan las personas que vivían con esta condición renal. En breve, 
mientras el primer Encuentro priorizaba la elaboración del diagnóstico, este 
segundo se abocaría a la búsqueda de alternativas y a las vías de acción. 
 El cumplimiento de tales objetivos y propósitos implicó un difícil 
equilibrio en la organización del evento. Para favorecer la discusión, optamos 
por un evento de asistencia por invitación y con duración de tres días. 

4 El trabajo de Rocío Tabares y colaboradores expone con mayor detenimiento este asunto (pp. 235-254).
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Decidimos invitar a enfermos y familiares que habían participado en nuestros 
estudios previos y que sabíamos que tenían interés en exponer y compartir 
sus ideas y experiencias. Enviamos invitaciones a directivos y personal de salud 
de distintas organizaciones gubernamentales relacionadas con la enfermedad 
renal de la región occidente de México. También invitamos a las asociaciones 
civiles vinculadas a la Red y a otras con quienes se había tenido contacto en 
el trabajo de campo realizado en Brasil y Uruguay. Los académicos invitados 
fueron los integrantes del Equipo, así como otros nacionales y extranjeros 
que trabajaban en el tema. Finalmente, estructuramos el evento en tres fases: 
presentación y debate de los diagnósticos sobre la problemática renal y su 
atención, formulación de propuestas, identificación de prioridades y 
elaboración de un plan de acción. 
 El “Encuentro Viviendo con la Enfermedad Renal. Situación Actual, 
Desafíos y Alternativas” lo realizamos en la ciudad de Guadalajara del 6 al 8 
marzo de 2015. A lo largo de estos tres días asistieron 60 personas: miembros 
de alguna asociación civil, académicos, personas con enfermedad renal, algunas 
de ellas trasplantadas, otras en tratamiento de hemodiálisis y en diálisis 
peritoneal, personal de salud y familiares. 
 Habiéndose estructurado el evento en fases, cada una logró su objetivo. 
La primera fase sirvió para presentar y discutir la situación en que vivían las 
personas con enfermedad renal y sus familiares mediante seis bloques de 
presentaciones y diálogo. La segunda se orientó a la búsqueda de alternativas; los 
asistentes participaron en cuatro grupos de discusión -enfermos, familiares, 
asociaciones, y académicos- centrados en la formulación de propuestas para 
mejorar la situación de las personas con enfermedad renal y sus familias. En 
la tercera fase trabajamos en una asamblea, los relatores de cada grupo de 
discusión expusieron los resultados de los talleres y deliberamos en torno a 
las alternativas que podrían ser objeto de acción. 
 Finalmente llegamos a tres acuerdos: 1) Nombramos a un grupo de 
personas para coordinar la realización de reuniones de seguimiento del 
Encuentro. El grupo estaba compuesto por cinco personas con ERC, tres 
familiares, tres académicos, un representante de las organizaciones civiles 
asistentes, y un profesional de la salud. 2) Establecimos fecha y lugar para 
la primera reunión de seguimiento. 3) Acordamos la elaboración de una 
declaratoria que sintetizara lo discutido y acordado durante el Encuentro. 
 Los siguientes productos y las actividades se derivaron del segundo 
Encuentro: 
a) Menos de una semana después de haberlo finalizado, procedimos a elaborar 
y difundir la “Declaración de Guadalajara sobre una emergencia social: la 
enfermedad renal” (ver el capítulo 17 del libro). La primer propuesta de tal 
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documento fue elaborada por académicos, posteriormente el resto de los 
asistentes lo revisaron y retroalimentaron. El Equipo incluyó la retroalimentación 
en el documento final.
b) Cuatro semanas después llevamos a cabo la primera reunión de seguimiento 
del Encuentro. A partir de entonces se han realizado mes a mes. Dadas las 
dificultades para seguir impulsando la Red, decidimos formar la Alianza por la 
Salud Renal, la cual ha ido consolidándose de forma paulatina.
c) Finalmente, nos dimos a la tarea de publicar el presente libro antes de 
haber transcurrido un año del Encuentro.

5. De los avances a las dificultades y los retos a enfrentar 

 En las páginas previas describimos la experiencia de nuestro Equipo 
de Investigación al estudiar determinados problemas de salud. Allí enfatizamos 
la dimensión colaborativa o participativa, sobre todo la relacionada a la 
enfermedad renal. Le hemos prestado atención a lo acontecido en la etapa 
reciente; aunque sin olvidar el trabajo realizado en etapas previas.  En este 
apartado hacemos una reflexión final sobre tal experiencia investigativa. Lo 
hemos dividido en cuatro temáticas: sus avances, las dificultades encontradas, 
los retos e ideas a prestar atención en el futuro. 

Los avances

 Este reporte se suma a una serie de investigaciones participativas que 
aparecieron en los últimos años sobre la enfermedad renal. Las mismas se 
pueden revisar en el anexo 1 (pp. 81-84). En este contexto, una de las 
contribuciones de nuestro trabajo radica en ser uno de los pioneros en utilizar 
un acercamiento participativo en el estudio de esta enfermedad crónica en 
Latinoamérica. Por este mismo motivo, no deja de llamarnos la atención la 
ausencia de investigaciones en esta región bajo tal orientación, siendo que 
históricamente se ha difundido la idea de que las propuestas de tipo participativo 
fueron originadas en los países de la periferia (Fals-Borda, 1987). 
 Aquí hemos expuesto a grandes rasgos nuestra experiencia investigativa, 
haciendo énfasis en su componente participativo. De la lectura del documento 
se desprende que nuestro Equipo dio pasos importantes en materia de 
participación a lo largo de los años. Por un lado, al pasar del involucramiento 
de profesionales de la salud al de otros actores sociales, destacando el de los 
individuos enfermos y sus familias. Por otro lado, al comenzar a entender la 
participación como consultoría y colaboración más que provisión de infor-



. 7 1 .

mación; como suele ocurrir comúnmente en la investigación médica tradi-
cional. No todos los trabajos realizados avanzaron en ambos sentidos, ni 
llegaron a buen término; pero la tendencia de casi todos se dio en esa dirección.  
 Un ejemplo de los avances en el componente participativo se evidencia 
durante los dos Encuentros. Ambos involucraron a personas con enfermedad 
renal y sus familiares en la elaboración de un diagnóstico sobre las barreras 
que enfrentan en la atención sanitaria, así como en la formulación de propuestas 
de solución. Este hecho representa un ejercicio democratizante al tomar en 
cuenta la voz de estos actores e interesarse por sus ideas para entender 
el padecimiento renal y mejorar los servicios de salud. Por cierto, algunos 
trabajos que encontramos reportan aportes similares, aunque en contextos 
totalmente diferentes (Blomqvist y colaboradores, 2010; Cass y colaboradores, 
2002; Patzer y colaboradores, 2014; Vargas y colaboradores, 2008).

Las limitaciones
 
 Nuestro trabajo también presenta limitaciones. Una de ellas se refiere 
al involucramiento de los actores con quien hemos colaborado durante la 
planeación, realización y seguimiento de los Encuentros. Mientras que el 
Encuentro del 2013 fue propuesto, discutido y consensuado por todos los 
actores de la Red; resalta que al llevarlo a cabo las personas que fueron 
responsables de facilitar los grupos de discusión fueron exclusivamente 
académicos y personal de salud. Esta situación reproduce formas tradicionales 
de relación en las que quienes hacen y preguntan son los profesionales, mientras 
que quienes responden son los enfermos y sus familiares. Por ello, incluir a 
las personas con enfermedad renal y sus familiares en todas las actividades, 
y no sólo como provisores de información, sería deseable. Ello fomentaría el 
intercambio de saberes y habilidades entre quienes colaboren y contribuiría a 
democratizar las relaciones entre los actores involucrados. 
 Una situación similar ocurrió con el análisis de la información y el 
reporte de los hallazgos. El primero fue realizado exclusivamente por nuestro 
Equipo, posteriormente nos limitamos a informar los hallazgos a los otros 
miembros de la Red mediante exposiciones orales. Por ello sugerimos incluir 
a representantes de todos los grupos involucrados en estas fases del 
proceso de investigación. Es necesario utilizar métodos que resulten amigables 
y útiles para todas las personas involucradas, según han propuesto otros 
autores (Flicker & Nixon, 2014; Werner, 1992). Involucrar a personas ajenas a 
la academia en el análisis y reporte de los hallazgos de investigación requiere 
tiempo y esfuerzo; sin embargo estas formas de trabajo fortalecen los hallazgos 
en tanto intervienen multiples perspectivas, además de abonar a la rigurosi-
dad y pertinencia social del estudio (Flicker & Nixon, 2014).

“incluir a las 
personas con 
enfermedad 
renal y sus 
familiares 
en todas las 
actividades... 
sería deseable”
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 A diferencia del Encuentro del 2013, el realizado en 2015 fue concebido 
y planeado por nuestro Equipo; por lo cual los niveles de participación fueron 
menores en la organización respecto a los obtenidos en 2013. Sin embargo, 
en la etapa final del Encuentro se incrementó la participación de las personas 
con enfermedad renal, los familiares, las asociaciones civiles, y el personal de 
salud. Al trabajar en asamblea todos los asistentes tuvieron de nuevo voz y 
voto en la propuesta y la discusión de las alternativas.
 Una segunda limitación se encontró al haber incorporado mecanismos 
insuficientes para disminuir las inequidades en la comunicación entre los 
distintos actores sociales. En concreto, ante el monopolio que ejercen los 
profesionales de la salud -en particular el de los directivos sobre los otros 
actores sociales-, impulsamos tres estrategias principales. Primero, iniciamos 
las presentaciones con las voces de los actores que han sido menos tomadas 
en cuenta, aquellas de los individuos enfermos y sus familias; segundo, 
conformamos grupos de trabajo compuestos del mismo tipo de actores para 
fomentar la discusión entre personas que se consideran pertenecientes a 
la misma jerarquía; finalmente, facilitamos el uso de la palabra de la forma 
más equitativa posible entre los distintos tipos de actores y respetando las 
opiniones de cualquier participante. 
 A pesar de que estos mecanismos permitieron a enfermos y familiares 
tener más espacio para expresar su voz; al final tuvimos la impresión de que 
quienes más participaron fueron los dirigentes de las asociaciones civiles, el 
personal de salud y los académicos. Además, al haber empleado fundamental-
mente la comunicación verbal entre los asistentes, ello significó que omitimos 
recuperar otras técnicas de educación popular que hubieran sido de gran 
utilidad (Vargas & Bustillos, 1990). 
 Otros autores han realizado esfuerzos para atender la problemática 
mencionada. Por ejemplo, algunos consultaron a los participantes sobre las 
formas más adecuadas de trabajar con los grupos a los que pertenecen (Abma 
y colaboradores, 2009; Fahrenwald y colaboradores, 2010). Pero las experiencias 
que sobresalen en este aspecto son aquellas que involucran a la población 
aborigen; usaron técnicas de entrevista narrativa (Rix y colaboradores, 2014), 
involucraron a intérpretes profesionales (Cass y colaboradores, 2002), realizaron 
ceremonias de rezo previas a las actividades de investigación (Paterson y 
colaboradores, 2010), e incorporaron la pintura en la interpretación de los 
resultados (Rix y colaboradores, 2014). 
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Los retos 

 Un trabajo colaborativo como el aquí presentado se enfrenta a múltiples 
retos. Entre ellos las condiciones de salud cambiantes de los participantes, las 
limitaciones que imponen las  terapias renales sustitutivas, los prolongados 
tiempos de traslado, las condiciones de pobreza en la cual vive la mayoría de las 
personas con enfermedad renal, y el acceso desigual a los medios de comunicación. 
 Un primer reto deriva de las condiciones de salud de los propios 
enfermos renales. Las complicaciones y las hospitalizaciones repentinas son 
frecuentes entre algunos participantes; ello puede obligar a postergar las 
actividades programadas o llevarlas a cabo sin su participación, lo cual es 
poco deseable. Ninguna opción explorada nos pareció satisfactoria. 
 Otro reto es encontrar equilibrio en las acciones considerando las 
particularidades de cada terapia renal sustitutiva. Por ejemplo, quienes están 
en hemodiálisis realizan su tratamiento tres días por semana y prefieren 
participar los días que no se dializan; ya que en ocasiones terminan exhaustos 
o con malestares después de la misma. Otros autores han reportado dificultades 
semejantes en el trabajo con estas personas (Allen & Hutchinson, 2009), pero 
las soluciones han sido insatisfactorias. 
 Las personas en hemodiálisis suelen involucrarse más en los trabajos 
participativos de entre quienes padecen insuficiencia renal. Ello parece 
deberse a que tales trabajos no incluyen a personas en diálisis peritoneal o con 
trasplante renal; razón por la cual realizan las actividades en las unidades de 
hemodiálisis, donde es más sencillo localizarlos (Cass y colaboradores, 2002; 
Wilson y colaboradores, 2015). Sin embargo, tal alternativa no ha sido viable 
en nuestro trabajo, dado que nuestro interés ha sido colaborar con personas 
en diferentes terapias renales sustitutivas. Por ello hemos decidido explorar 
las mejores opciones en diversos lugares como hoteles, universidades 
y asociaciones civiles. Pero esta decisión suele desestimular a otros actores, 
como a los profesionales de la salud.
 A diferencia de las personas en hemodiálisis, las personas en diálisis 
peritoneal necesitan dializarse día a día, en un cuarto especialmente acondi-
cionado en su casa y cada cuatro horas o durante las noches. Sus oportunidades 
de salir fuera de casa se condicionan a su pronto regreso con el fin de 
continuar con su tratamiento. Estas razones parecieran explicar no sólo su poco 
involucramiento en nuestro estudio, sino en otros que revisamos (Schipper & 
Abma, 2011; Vargas y colaboradores, 2008). Nuestra hipótesis es el que 
participan menos en los proyectos participativos, lo cual amerita atención 
debido a que la diálisis peritoneal es el tratamiento más empleado en países 
como México (Méndez-Durán y colaboradores, 2010). 

“Un primer 
reto deriva de 
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de salud de 
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 Las personas con trasplante renal, en cambio, parecen tener menos 
limitaciones médicas. Trabajar con personas trasplantadas nos ha resultado 
más sencillo que con las personas en diálisis, ya que tienen mayor disponibilidad 
de tiempo y pueden tener mayor constancia en proyectos a largo plazo; 
también presentan menos cambios repentinos de salud que las personas en 
otras terapias renales sustitutivas. A pesar de todo ello, sólo encontramos 
tres trabajos que los incluyen (Schipper & Abma, 2011; Vargas y colaboradores, 
2008; Wall y colaboradores, 2011).
 Las personas con enfermedad renal con las cuales hemos participado 
se quejan de largos tiempos de traslado en el transporte público para asistir 
a las reuniones. Es por ello que está prácticamente vedada la participación 
de quienes viven fuera de la ciudad. Una joven integrante del comité organizador, 
en tratamiento de diálisis peritoneal, comentaba que duraba dos horas para 
llegar a las reuniones y otras dos horas para regresar a su casa. En total eran seis 
considerando las otras dos de la reunión. Y si bien en un principio ofrecíamos 
los espacios de la Universidad para llevar a cabo las reuniones, al constatar 
dicha realidad decidimos encontrar lugares céntricos o de más fácil acceso 
para quienes utilizaran el transporte público.
 Aunado a lo anterior, hemos documentado que las personas con 
insuficiencia renal con las que trabajamos enfrentan serios problemas económicos 
por los costos del tratamiento (Mercado-Martínez y colaboradores, 2014; 
Mercado-Martínez & Correa-Mauricio, 2015). Y aunque de entrada pudiera 
parecer asunto menor, su traslado en el transporte público puede empeorar 
su situación económica. Por tales motivos hemos implementado medidas 
provisionales para ayudar a cubrir el costo del traslado de quienes tienen 
interés en asistir, pero no cuentan con suficientes recursos para el viaje. Sin 
embargo, las soluciones han sido provisionales y no resuelven sino parcialmente los 
problemas de fondo. 
 La comunicación a distancia ofrece ventajas a aquellos proyectos que 
involucran diversos actores sociales, pero también está llena de desafíos. Por 
ejemplo, los académicos estamos acostumbrados al uso del correo electrónico 
como forma de comunicación y medio para tomar acuerdos; además, en el 
Equipo utilizamos Dropbox para compartir y sincronizar archivos entre equipos 
remotos. Sin embargo, hemos encontrado que pocos participantes se inclinan 
por estos medios para comunicarse y organizarse. Aquellos con quienes 
trabajamos prefieren el uso de mensajes privados por medio de redes 
sociales virtuales -como Facebook y WhatsApp- para comunicaciones a distancia 
de uno a uno. Para comunicaciones a distancia de forma grupal los grupos de 
WhatsApp son los predilectos; de hecho encontramos un alza importante en 
la participación a distancia desde que comenzamos a utilizar esta plataforma.

“encontramos 
un alza 
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 A pesar de tales ventajas, también hemos encontrado dificultades. El 
uso de tales redes varía entre los participantes; algunos las utilizan de forma 
cotidiana, otros de vez en cuando, e, incluso, unos cuantos no cuentan con 
acceso a las mismas. Por otro lado, mientras que para los más jóvenes pareciera 
una obviedad el uso de estas redes sociales; otros parecieran pensar que su 
uso es exclusivo para resolver asuntos personales. Por todo lo anterior, pensamos 
que resulta complicado llegar a un consenso en cuanto a la idoneidad de un 
medio de comunicación. Hasta el momento nos hemos comunicado usando 
distintos medios, según preferencias personales y de forma poco sistemática. 
El reto sería combinar estrategias que permitieran que la información llegara 
a todas las personas participantes, de la forma más oportuna posible según 
sus condiciones.

Los futuros 

 Hasta aquí hemos expuesto avances, limitaciones y retos a la investigación 
participativa que hemos impulsado en torno a determinadas enfermedades 
crónicas; en particular la enfermedad renal. Pero para ser claros, apenas 
hemos mencionado algunos de ellos. No queremos terminar el trabajo sin 
explicitar algunos temas que consideramos nodales para el futuro. 
 En fechas recientes hemos enfatizado la colaboración con diversos 
actores sociales en torno a la investigación sobre la salud-enfermedad renal. 
Ello ha implicado el establecimiento de relaciones con enfermos, familiares, 
asociaciones civiles, personal de salud -entre los cuales destacan nefrólogos y 
cirujanos- e instancias gubernamentales, como son los consejos y los centros 
de donación y trasplantes. En este contexto hemos enfatizado que los enfermos 
y sus familiares deben estar en el centro de las prioridades. Sin embargo, las 
reglas del día a día van en otra dirección; ya que por lo general dichos 
grupos están en el fondo de la escala social y en estado de dependencia 
debido a sus carencias. En este sentido, las decisiones que hemos adoptado no 
han sido fáciles, ni han tenido resultados ideales; por ejemplo, algunas de las 
mencionadas parecen seguir reproduciendo relaciones de poder desiguales. 
Un asunto para el futuro sería encontrar mecanismos que minimizaran o 
eliminaran tales desigualdades.
 Las reflexiones críticas sobre las limitaciones de nuestro trabajo no buscan 
demeritar la participación nuestra ni de algún otro actor. Por el contrario, 
compartimos la opinión de Cornwall (2008) quien sugiere que los esfuerzos 
participativos deben ser situados en contexto. El nuestro se ha dado en un 
medio de atención a la salud altamente jerarquizado, por lo cual hemos 
enfrentado múltiples obstáculos para involucrarnos en procesos colaborativos. 
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En ningún momento hemos pretendido alcanzar una utópica “participación 
total” (Cornwall, 2008); por el contrario, aspiramos a seguir avanzando en una 
colaboración en la cual vayamos encontrando y creando juntos nuevas formas de 
potenciar relaciones participativas, democráticas y respetuosas de los otros.
 Por lo anterior nos seguimos preguntando ¿cómo privilegiar la 
participación de enfermos y familiares en un espacio donde convergen actores 
pertenecientes a distintos grupos sociales, con distintos intereses y agendas? 
Por ejemplo, la prioridad de los enfermos y sus familiares es conseguir los 
recursos para seguir el tratamiento, mientras que para las asociaciones es la 
falta de recursos para continuar funcionando, y para los investigadores 
continuar publicando los resultados de su investigación. De allí que lo prioritario 
para unos sea secundario para otros. 
 Uno de los mayores desafíos que visualizamos es el establecimiento 
de una agenda común, ya que los actores participantes han sobrevivido por 
tener sus agendas propias bien definidas. En la experiencia descrita, los temas 
que han generado interés común y han comenzado a unirnos son el recono-
cimiento social de la problemática renal, su prevención y la generación de 
políticas públicas dirigidas a cubrir los costos del tratamiento renal. 
 Una de nuestras aspiraciones es generar una agenda de investigación 
basada en principios colaborativos. Ello implicaría reconocer que las personas 
enfermas, sus familiares, integrantes de la sociedad y de los servicios públicos 
tienen la capacidad de definir los temas prioritarios a investigar y participar 
activamente en el proceso. En este sentido, todo está por hacerse. 
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Anexo 1. Estudios participativos sobre la enfermedad renal 

Autores, Año; País Objetivos Métodos*
 

Resultados 

Allen & 
Hutchinson, 2009; 
Canadá 
 

Describir la adaptación 
de las técnicas de fotovoz 
y de un documental para 
afrontar las dificultades al 
trabajar con personas con 
enfermedad renal 
terminal 

1) Investigación acción 
participativa 
2) Pacientes en hemodiálisis, 
médicos, enfermeras, 
camarógrafo, manejador de 
micrófono, académico 
3) Consulta 

Cada paciente-colaborador 
retroalimenta en forma 
individual el objetivo y el diseño 
del estudio. Comparten sus 
experiencias al vivir con 
enfermedad renal terminal por 
medio de la técnica de fotovoz 
en una sesión video-grabada 

Allen y 
colaboradores, 
2011; Canadá 

Explorar las descripciones 
de los pacientes en 
hemodiálisis sobre sus 
interacciones conflictivas 
con el personal de salud 
en el manejo de la 
enfermedad 

1) Investigación acción 
participativa 
2) Pacientes en hemodiálisis 
y académicos 
3) Consulta 
 

Identifican tres puntos de 
tensión en las interacciones 
entre los pacientes y el personal 
de salud en las unidades de 
hemodiálisis 
 

Blomqvist y 
colaboradores, 
2010; Suecia 

Explorar las mejoras que 
piden los pacientes con 
enfermedad renal crónica 
en una clínica de 
especialidades, y usar su 
experiencia como 
herramienta para 
desarrollar una atención 
sanitaria centrada en el 
paciente 

1) Investigación acción 
participativa 
2) Pacientes en etapa pre-
dialítica, enfermeras, jefe de 
la unidad de desarrollo de un 
hospital, académicos 
3) Poder de decisión 
compartido 

Encuentran cuatro áreas que 
necesitan ser desarrolladas para 
mejorar la atención en la clínica 
de especialidades y en cada una 
diseñan y/o implementan 
alternativas 
 

Cass y 
colaboradores, 
2002; Australia 

Identificar los factores 
que limitan la 
comunicación entre 
pacientes aborígenes con 
enfermedad renal 
terminal y personal de 
salud, e identificar 
estrategias para mejorar 
la comunicación 

1) Investigación acción 
2) Pacientes en hemodiálisis, 
médicos, enfermeras, 
intérpretes, académicos 
3) Consulta 

Identifican factores que limitan 
la comunicación entre los 
enfermos renales y el personal 
de salud en las unidades de 
diálisis; proponen estrategias 
para mejorarla 
 

Cesarino & 
Casagrande, 
1998; Brasil 

Identificar las 
necesidades de 
aprendizaje de los 
pacientes en hemodiálisis 
y elaborar en forma 
conjunta un plan de 
enseñanza según el 
modelo de educación 
concientizadora de Freire, 
implementarlo y 
evaluarlo 

1) Investigación acción 
2) Pacientes en hemodiálisis, 
enfermera, académicas 
3) Provisión de información 

Describen los procedimientos 
utilizados para elaborar el plan 
de enseñanza y el desarrollo de 
la actividad educativa 

Fahrenwald y 
colaboradores, 
2010; Estados 
Unidos 

Evaluar los resultados de 
una intervención para 
aborígenes dirigida a 
incrementar la intención 
de servir como donador 
fallecido 

1) Investigación participativa 
basada en la comunidad 
2) Aborígenes adultos, 
director ejecutivo de un 
banco de ojos y miembros 
del comité directivo,  
académica 
3) Poder de decisión 
compartido 

Después de la intervención más 
de la mitad de participantes 
muestran una mayor disposición 
a ser donantes de órganos. La 
diferencia en la disposición es 
estadísticamente significativa en 
la evaluación pre y post test 
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Nierse y 
colaboradores, 
2012; 
Holanda 

Examinar la dinámica y 
los diálogos en la 
colaboración entre 
pacientes e 
investigadores en un 
proyecto de investigación 

1) Investigación responsiva 
2) Persona con enfermedad 
renal crónica, familiar,  
académicos 
3) Poder de decisión 
compartido 

Describen un proceso de 
aprendizaje mutuo en las 
diferentes fases del proyecto de 
investigación 

Paterson y 
colaboradores, 
2010; 
Canadá 

Elaborar el prototipo de 
un kit de herramientas de 
ayuda informacional 
culturalmente relevante 
para personas en 
hemodiálisis, cuidadores 
y personal de salud 
aborígenes 
 

1) Investigación basada en la 
comunidad 
2) Personas en diálisis,  
mujeres ancianas, familiares 
y  proveedoras de atención 
de salud en la comunidad; 
todos aborígenes. 
especialistas en salud 
aborigen o diálisis y 
académicos 
3) Poder de decisión 
compartido 

Establecen principios de 
relevancia cultural para la 
elaboración del kit de 
herramientas de ayuda para 
personas en hemodiálisis, así 
como para sus contenidos y el 
prototipo 

Patzer y 
colaboradores, 
2014; 
Estados Unidos 

Describir el proceso del 
diseño de un protocolo 
para el estudio 
comunitario “Reduciendo 
disparidades en el acceso 
al trasplante de riñón” 
(RaDIANT) 

1) Investigación participativa 
basada en la comunidad 
2) Pacientes con enfermedad 
renal terminal, unidades de 
servicio de diálisis, centros 
de trasplante, trabajadores 
sociales, organizaciones de 
procuración de órganos, 
proveedores de atención en 
salud, grupos de apoyo a 
pacientes, el personal de la 
ESRD Network 6 y 
académicos 
3) Poder de decisión 
compartido 

Describen el proceso de 
colaboración en el diseño de 
una intervención para mejorar el 
acceso de la población 
afroamericana al trasplante y 
mejorar la atención en las 
unidades de diálisis 

Rix y 
colaboradores, 
2014; Australia 

Describir las experiencias 
y perspectivas de los 
aborígenes en terapia de 
hemodiálisis 

1) Investigación participativa 
basada en la comunidad 
2) Pacientes en hemodiálisis 
mayores de 18 años, 
ancianos y trabajadores de 
salud; todos los anteriores 
aborígenes. Académicos 
3) Consulta 

Presentan seis temas que 
describen la trayectoria del 
paciente en hemodiálisis. Una 
pintura aborigen fue elaborada 
en relación al análisis 
 

Schipper & 
Abma, 2011; 
Holanda 

Desarrollar una agenda 
de investigación científica 
desde la perspectiva de 
pacientes con 
enfermedad renal crónica 
en diálisis 

1) Investigación responsiva
 

2) Paciente renal, personas 
en diálisis peritoneal, 
hemodiálisis o  con 
trasplante renal que habían 
pasado por diálisis, la madre 
de una persona con ERC, 
académicas 
3) Poder de decisión 
compartido 

Identifican 17 temas de 
investigación respecto a la 
enfermedad y la vida diaria. 
Priorizan tres: El enfrentamiento 
de la enfermedad, el impacto de 
la misma en la familia y el 
control de la vida 
 

Schipper y 
colaboradores, 
2010; 
Holanda 
 

Describir las experiencias 
de una paciente socia de 
investigación y sus 
compañeros de equipo al 
trabajar con 
investigadores 

1) Investigación responsiva 
2) Paciente con ERC y 
académicos 
3) Poder de decisión 
compartido 

Presentan la narración de la 
socia en diálogo con académicos 
respecto al proceso de 
investigación y los efectos que 
tuvo en los participantes 
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Tornay, 2007; 
España 

Desarrollar un manual de 
referencia para ayudar a 
pacientes pediátricos con 
trasplante renal y 
familiares a cuidar su 
salud después del 
trasplante 

1) Investigación participativa 
2) Pacientes con trasplante 
renal menores de 18, sus 
cuidadores, académica 
3) Consulta 

Desarrollan un manual llamado 
“¿Cómo tendré que cuidar mi 
nuevo riñón?” que se distribuye 
a 135 pacientes y cuidadores 

Vargas y 
colaboradores, 
2008; Estados 
Unidos 

Convocar a una 
conferencia para 
profesionales y miembros 
de la comunidad para 
transferir conocimientos  
y recolectar datos. 
Organizar grupos de 
trabajo para desarrollar y 
llevar a cabo planes de 
acción sobre los 
problemas relacionados 
con la enfermedad renal 
crónica 

1) Investigación participativa 
en equipo con la comunidad 
2) Pacientes con ERC (en 
etapas iniciales, con 
trasplante renal, en diálisis 
peritoneal y hemodiálisis), 
familiares, líderes de 
organizaciones comunitarias 
y profesionales relacionadas 
con la ERC, nefrólogos, 
representantes de oficinas de 
gobierno, académicos 
3) Poder de decisión 
compartido 
 

Realizan una conferencia en la 
que se desarrollan charlas 
informativas y mesas de 
discusión. Posteriormente 
realizan reuniones de 
seguimiento para las que 
establecen tres actividades 
prioritarias para enfrentar las 
problemáticas que se relacionan 
con la ERC 
 

Wall y 
colaboradores, 
2011; Estados 
Unidos 
 

Obtener un protocolo 
para situaciones de 
donación no controlada 
después de una muerte 
circulatoria fuera de un 
hospital 

1) Investigación acción 
participativa 
2) Expertos en atención de 
urgencias, donación y 
trasplante de órganos, bioética 
y salud pública. Personal del 
hospital,  centro de trauma de 
primer nivel, Centro de 
trasplantes, Bomberos, Red de 
Donadores de Órganos, 
Departamento de Policía,  
Oficina del Jefe de 
Examinación Médica. Oficiales 
de gobierno del estado y la 
ciudad. Otros actores de la 
comunidad (organizaciones 
seculares y religiosas). 
Académicos 
3) Poder de decisión 
compartido 

Elaboran un protocolo de 
donación no controlada después 
de una muerte circulatoria 

Welch y 
colaboradores, 
2010; 
Estados Unidos 

Crear una aplicación 
dirigida a pacientes en 
hemodiálisis para llevar 
registro de su consumo 
nutricional y de líquidos 

1) Diseño participativo 
2) Pacientes en hemodiálisis, 
dietistas, enfermeras, 
académicos 
3) Consulta 

Desarrollan una aplicación para 
PDA que registra los alimentos 
ingeridos y calcula en tiempo 
real el consumo nutricional de 
los pacientes para compararlo 
con la prescripción dietética 

Wilson y 
colaboradores, 
2015; 
Reino Unido 

Explorar las perspectivas 
de pacientes, cuidadores 
y personal de salud sobre 
el autocuidado en 
unidades hospitalarias de 
hemodiálisis 

1) Investigación cooperativa 
2) Pacientes en hemodiálisis, 
trabajadores de apoyo 
clínico, enfermeras, 
enfermeras jefas de sala, 
trabajadores sociales, 
nefrólogos, farmacéuticos, 
trabajadores de aseo, 
administradores, académicos 
3) Poder de decisión 
compartido 

Presentan las diferencias entre 
las perspectivas de los pacientes 
y los miembros del personal 
sobre el autocuidado de los 
primeros en hemodiálisis en 
torno a cuatro temas 

(*) Aquí destacamos tres aspectos: 1) el tipo de aproximación o enfoque participativo, 2) los actores involucrados, 
3) el nivel de participación social (Nitsch y colaboradores, 2013) 


