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RESUMEN



La Enfermedad Renal Cronica (ERC) es un problema creciente a nivel
mundial que afecta la vida y salud de millones de personas. Por ello es
considerada como una de las principales causas de morbimortalidad y
demanda un tratamiento sustitutivo. Dentro del cual esta considerada la
hemodialisis, siendo un proceso que consiste en filtrar la sangre del
paciente a través de la maquina de dialisis, atravesando un filtro de
limpieza y volviendo de nuevo al paciente; generando asi maultiples
cambios sobre las personas que se someten a ella. En este contexto se
realizo el estudio de investigacion «Percepcion de los sintomas
desagradables por la persona hemodializada. Analisis a la luz de la teoria
de Elizabeth Lenz.», que tuvo como objetivo: identificar, analizar y
comprender la percepcion de los sintomas desagradables por la persona
hemodializada. El marco teérico estuvo sustentado por la Teoria de
Sintomas Desagradables (TOUS) de Elizabeth Lenz. La investigacion fue
cualitativa con abordaje de estudio de caso; el instrumento de recoleccién
de datos fue la entrevista semiestructurada. Los sujetos de investigacion
fueron 17 pacientes en Hemodialisis del Centro del Rifidén del Norte,
delimitando el nimero por saturacion. Se obtuvieron 3 gran categorias y 5
subcategorias: Intensidad individual de los sintomas desagradables de
la terapia sustitutiva con la hemodialisis. Afrontando y aceptando el
tratamiento dialitico. Reconociendo el apoyo del entorno social.
Asimismo, se respetaron los principios éticos y los criterios de
cientificidad.

Palabras Clave: Percepcion, enfermedad renal cronica, hemodiélisis,
sintomas desagradables.
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ABSTRACT



Chronic Kidney Disease (CKD) is a growing problem worldwide that
affects the life and health of millions of people. Therefore, it is considered
one of the main causes of morbidity and mortality and requires a
substitute treatment. Within which hemodialysis is considered, being a
process that consists of filtering the patient's blood through the dialysis
machine, going through a cleaning filter and returning to the patient
again; thus generating multiple changes on the people who submit to it. In
this context, the research study "Perception of unpleasant symptoms by
the hemodialyzed person was carried out. Analysis in light of the theory of
Elizabeth Lenz. », Which aimed to: identify, analyze and understand and
the perception of unpleasant symptoms by the hemodialized person. The
theoretical framework was supported by the Theory of Unpleasant
Symptoms (TOUS) by Elizabeth Lenz. The research was qualitative with a
case study approach; The data collection instrument was the semi-
structured interview. The research subjects were 17 patients in
Hemodialysis of the Northern Kidney Center, delimiting the number by
saturation. 3 large categories and 5 subcategories were obtained:
Individual intensity of the unpleasant symptoms of replacement therapy
with hemodialysis. Coping with and accepting dialysis treatment.
Recognizing the support of the social environment. Likewise, the ethical
principles and the criteria of scientificity were respected.

Keywords: Perception, chronic kidney disease, hemodialysis, unpleasant

symptoms.

X

INTRODUCCION

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) es un problema creciente a nivel

mundial que afecta la vida y salud de millones de personas, sobre todo en



paises de bajos y medianos ingresos, debido al rapido aumento de su
prevalencia, elevados costos de tratamiento, alta frecuencia de
complicaciones e incremento del riesgo de padecer otras enfermedades,
como son las cardiovasculares. Estos factores hacen que la ERC sea un
importante foco de atencion para los decisores y planificadores de la
salud, pues se espera que los efectos clinicos, epidemiologicos y
socioecondmicos de la enfermedad, en esta poblacion, sean muy grandes.
La ERC se atribuye, principalmente, al envejecimiento poblacional y al
consiguiente aumento de las enfermedades crdnicas no transmisibles,

como la Hipertension Arterial (HTA), la Diabetes Mellitus (DM).

Segin datos de la Sociedad Latinoamericana de Nefrologia (SLANH),
en América Latina un promedio de 613 pacientes por millén de habitantes
tuvieron acceso en el afio 2011 a alguna de las alternativas de tratamiento
de sustitucion renal: hemodialisis (realizada por una maquina), dialisis
peritoneal (utilizando fluidos en el abdomen a través de un catéter) y el
trasplante de rinén. Asimismo, César Loza, vicepresidente de la Sociedad
Peruana de Nefrologia (SPN) mencion6 que en la capital de Lima existen
al menos 450 000 personas con algin grado de mal renal. Y en la
poblacién peruana hay unos 3 000 000 de enfermos renales, en otras
palabras, un tercio de la poblacién presenta afecciones al rifion. De ese
total nacional, 30 000 estarian en el estadio 5 de la enfermedad: el nivel
en el que necesitan dialisis e incluso trasplante de rifidén para seguir

viviendoz2.

Por tal motivo, la ERC se torna progresiva, debilitante e irreversible, y
que se caracteriza, ademas, por la incapacidad de los rifiones para
mantener la homeostasia interna del organismo. Sin embargo, la
instauracion de la terapia de reemplazo renal ha contribuido a un
aumento de la supervivencia de los pacientes con esta enfermedad. En la
actualidad, la hemodialisis, principalmente la terapia convencional, es la
mas utilizada, y su funcionamiento se realiza mediante una maquina

donde se filtra la sangre fuera del cuerpo. Este tratamiento se aplica tres
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veces a la semana durante un periodo de tres a tres horas y media,

dependiendo de las necesidades del pacientes.

Sin embargo, a pesar de importantes avances y del perfeccionamiento
de este método, el tratamiento de hemodialisis conlleva una serie de
complicaciones, las cuales segin el contexto de la investigacion se
presentan de vez en cuando, ya sea por factores como: reutilizaciéon de
filtro y lineas (pacientes ESSALUD - Seguro Social de Salud), sobrecarga
hidrica del paciente, manejo de presiéon baja del paciente, catéter venoso
central disfuncional, patologias cardiacas, etc. Estas se han observado
durante las sesiones de tratamiento, como, por ejemplo, hipotension,
calambres musculares, nduseas, vomitos, dolor de cabeza, prurito, dolor
de pecho, y como las menos frecuentes se encuentran la embolia

pulmonar y el riesgo de infecciones del acceso vascular.

Por otro lado, los problemas presentados a largo plazo son: la anemia,
la desnutricion y las enfermedades cardiovasculares. En este intervalo, la
persona con ERC sometida hemodialisis estd obligada a convivir
diariamente con una enfermedad incurable que requiere de una forma de
tratamiento doloroso, de larga duracion, la cual provoca una serie de
dafios en los estados de bienestar fisico, mental, social, funcional, y en la

misma satisfacciéon del pacientes.

Ante la problematica anteriormente mencionada, Enfermeria se
enfrenta en su dia a dia, a través de la practica, de esta realidad. Es aqui
donde el profesional desarrolla sus conocimientos haciendo uso de las
teorias que sustentan el cuidado, pues estas proveen la comprension
necesaria para entenderla; y asi aprender a pensar de manera distinta con
relacion a un problema y ensayar otros comportamientos para el

entendimiento de la realidad.

Ante ello, es esto uno de los mayores desafios tanto en la practica

como en la investigacion. Entre todas las teorias que sustenta el cuidado,
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tenemos las teorias de rango medio, las cuales proporcionan una mirada
mas concreta de ver el fendmeno, pues permiten guiar la practica, y asi
generar mayor conocimiento para la teoria4. Una de ellas es la Teoria de
Sintomas Desagradables, propuesta por Elizabeth Lenz y colaboradores,
la cual contiene simbolos, ideas y conceptos que permiten, a través de un
enfoque sistematico, guiar estrategias de prevencion e intervencion que
pueden ser utilizadas para contextos determinados de salud donde las

personas manifiestan variados sintomass.

Las manifestaciones de la enfermedad son una experiencia subjetiva,
valorada por el paciente. El control de los sintomas cobra primera
importancia en el campo de cuidados de una enfermedad croénica. En esta
condicidn, las personas vivencian una enfermedad avanzada que provoca
una serie de sintomas de intensidad variable, mucho mas atn cuando
llevan un tratamiento como es la hemodialisis, sintomas que son
cambiantes y de origen multifactorial; su control y manejo de estos es la

base que sustenta los cuidados.

De acuerdo a la experiencia de la investigadora, como enfermera
nefrologica hace mas de dos afios en el sector privado, y actualmente en el
Centro del Rindn del Norte (CERINOR), se ha observado que los
pacientes con ERC sometidos a hemodiélisis llegan a presentar en su vida
cotidiana limitaciones y frustraciones, negacion, incluso rechazo al
tratamiento, prejuicios y cambios biopsicosociales que afectan a su
calidad de vida: alteracion de la imagen corporal, del sueno, del humor,
del peso, del apetito y del interés sexual, las restricciones dietéticas y
agua, dificultades profesionales, asi como cambios en las relaciones
familiares, muchos de estos reflejados en los relatos de los pacientes
durante las sesiones, como son: «¢Hasta cuando es esto?»; «Perdi mi
trabajo, mi familia, me siento solo, yo no crei que esto fuera tan fuerte»;
«Esto es como una pesadilla». Otros pacientes refieren: « ¢Qué voy a

hacer?»; «Cuando me pongo mal en la dialisis, parece que se me va la
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vida»; «Soy de lejos y he tenido que dejar todo para vivir aqui
completamente solo», reflejando asi que el estrés de su dia a dia y la

influencia del contexto llevan a reagudizar estos sintomas.

Es asi que como los profesionales de Enfermeria desempefian un papel
muy importante en el manejo y cuidado del paciente renal sometido a
hemodialisis, es decir, no basta con administrar analgésicos y desdenar la
verdadera experiencia de la persona. Es necesario mirar mas alla y
profundizar en su verdadero significado, no solo del punto de vista

teorico, sino practico-vivencial, por las personas que lo padecen.

Ante esta problematica se decidi6 investigar: ¢Cuél es la percepcion de
los sintomas desagradables por la persona hemodializada a la luz de la
teoria de Elizabeth Lenz? El objeto de estudio fue: Percepcion de los
sintomas desagradables por la persona hemodializada, y como objetivos,
se plantearon: identificar, analizar y comprender la percepcion de los
sintomas desagradables por la persona hemodializada. Anélisis a la luz de

la teoria de Elizabeth Lenz.

Esta investigacion fue relevante porque es una temaética pertinente y
novedosa que ofrecioé sugerencias y aplicaciones practicas, toda vez que
tiene implicancia no solo a nivel académico y universitario, sino también
en el area asistencial, docente y gerencial. Asimismo, fortalecio la linea de
investigacion de la formacion en enfermeria en el pregrado y postgrado.
Por otro lado, es la experiencia de la autora, quien sensibilizada con el
tema y su problematica en general se ubica en un espacio estratégico para
aproximarse a conocer al objeto en estudio y recrearlo mediante el

enfoque de Estudio de Caso.

El conocimiento cientifico que posee esta teoria se enlaza con otras
disciplinas que estudian esta misma problematica de salud. Lo anterior

gener0 la ventaja de poder enriquecer su constructo sobre la base de la
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evidencia existente para aportar asi una visiéon disciplinaria, interesante e
integradora al observar este fenémeno de salud. Asi, se perfecciond este
interesante modelo para afrontar un foco de cuidado de salud
determinado como es el de los sintomas desagradables en el paciente
hemodializado®. Siendo el proposito de esta teoria el de «mejorar la
comprension de la experiencia de la gran variedad de sintomas en
diversos contextos y proporcionar informacion util para el disefio de
medios eficaces, para prevenir, mitigar o controlar los sintomas

desagradables y sus efectos negativos»5.

Por otro lado, la contribucién de esta investigacion en el ambito
asistencial permitié reflexionar hacia una gestion en los cuidados de
enfermeria con capacidad de liderazgo y transformacion, a partir de la
descripcion de la Teoria de Sintomas Desagradables, su transferencia y
obtencion de resultados, producto de la investigacion de su propia praxis;
esto permitié tener un modelo de cuidado basado en la calidad. Esta
teoria propuso un modo de integrar la informaciéon acerca de la
complejidad y la interacciéon natural de la experiencia del sintoma, por lo
que permitid al profesional de enfermeria entender mejor la experiencia
que atraviesa la persona con ERC al sentir y expresar un sintoma o un
grupo de sintomas. Ademas proporcion6 herramientas necesarias para
entender la experiencia del paciente con dolor, es decir: permitio el

abordaje del sintoma de forma multidimensional®.

En el ambito docente contribuy6 para que las autoridades académicas
cuenten con un referencial que permita orientar sus politicas
institucionales de fortalecimiento de las competencias. En un futuro, la
implicancia de cambios que se produzcan a partir de estos hallazgos
orientara hacia la formacion de profesionales de éxito, flexibles al cambio,
para liderar y transformar la realidad de la sociedad, y de las personas con
ERC.
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Del mismo modo, la importancia radica en que los profesionales de
Enfermeria se encuentran en constante interacciéon con la persona
enferma, por ello se hace necesario reconocer y ser conscientes del
sufrimiento que experimentan las personas sometidas a tratamientos
cronicos, como son los pacientes hemodializados. Una comprensiéon mas
amplia pudo proporcionar una base para futuras intervenciones de
atencion para estos pacientes. La traduccion de las teorias de enfermeria
para su aplicacion en el contexto de la atencion profesional es un reto
actual para las enfermeras de investigacion, asi como para las practicas

que realizan.

Asimismo, a nivel regional y nacional el estudio represent6 ser una
investigacion inédita, por primera vez abordada en nuestro pais. Esta
investigacién original plante6 una tematica pertinente y novedosa que
ofrecié sugerencias y aplicaciones practicas en el campo de la salud,
enfocandose en el cuidado de Enfermeria a la persona con ERC sometida
a hemodiéalisis, permitiendo de esta manera contribuir a futuras
investigaciones como precedente al tema investigado, asi como también
estimular el pensamiento critico acerca de los sintomas y su manejo,
proporcionar un marco para el intercambio de informacion, desarrollo y
la integracion de nuevos conocimientos acerca de los sintomas y, por
altimo, proporcionar informaciéon y orientaciéon para el tratamiento y

manejo de los sintomas.

CAPITULO 1
MARCO TEORICO CONCEPTUAL
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1.1. Antecedentes

Con el propésito de conocer mejor la problematica del objeto en
estudio y cudl ha sido el alcance que se ha tenido del mismo a través de
otras investigaciones realizadas, tras la busqueda en las distintas bases

de datos, los antecedentes méas cercanos al objeto de estudio fueron:

McCann K, Boore JR, con el estudio “Fatiga en personas con
insuficiencia renal que requieren hemodiélisis de mantenimiento”.
20007. La autora argumentan que la fatiga es un sintoma altamente
prevalente experimentado por personas que viven con enfermedades
cronicas, incluidas aquellas con insuficiencia renal que requieren
hemodialisis de mantenimiento. La fatiga, sin embargo, es un sintoma
no especifico e invisible y es un fendmeno que los profesionales de la
salud no entienden muy bien. Este estudio examiné el sintoma de
fatiga experimentado por un grupo de 39 pacientes adultos en
hemodialisis. La teoria de los sintomas desagradables formé el marco
conceptual para el estudio.Se utilizd6 un disefio descriptivo de
correlacion para examinar la fatiga desde un enfoque inductivo,
considerando variables fisiologicas, psicologicas y situacionales
relevantes basadas en una revision de la literatura. Los datos se
recopilaron mediante un cuestionario de autoinforme estructurado y
datos bioquimicos de anélisis de sangre retrospectivos mensuales. Los
resultados del estudio indicaron que se experimentan altos niveles de
fatiga, con niveles correspondientemente bajos de vitalidad, en todas
las areas medidas: fatiga general, fatiga fisica, motivacién reducida,
actividad reducida y fatiga mental, por pacientes de hemodialisis
adultos. Se observé una variacion individual en las dimensiones de
fatiga predominantemente expresadas. La fatiga se asocio
significativamente con la presencia de sintomas tales como problemas

para dormir, estado de salud fisico deficiente y depresion. No se


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=McCann%20K%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=11114998
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Boore%20JR%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=11114998
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observaron asociaciones entre la fatiga y las variables bioquimicas y
situacionales medidas. Un examen mas detallado de los datos revelo
relaciones complejas entre los factores fisiologicos y psicologicos
examinados. La depresion se asocid significativamente con el estado
de salud fisica, los problemas del suefo, los sintomas y la
ansiedad. También se observaron correlaciones entre los sintomas y el
mal funcionamiento fisico, los problemas del sueno y la depresion. En
base a los resultados, se presenta una version revisada de la teoria de

sintomas desagradables relacionados con la fatiga.

La investigacion de Capote E, y Torres Lio-Coo V, sobre
Prevalencia y comportamiento clinico de sintomas depresivos en
pacientes en hemodiélisis periddica intermitente. 20148, concluye que
los sintomas depresivos son frecuentes en los pacientes con
tratamiento de hemodialisis; predominan los de intensidad ligera
moderada, y estos son algo méas frecuentes en las mujeres, adultos

mayores y los de nivel educacional bajo.

Paez A, Jofré M, Azpiroz C, De Bortoli M. Con la investigacion
“Ansiedad y depresion en pacientes con insuficiencia renal crénica en
tratamiento de dialisis”.20089, los autores explican que los
participantes con nefropatia créonica hemodializados del estudio que
no desempefiaban ningun tipo de actividad laboral, presentaron
mayores grados de depresion en comparaciéon con el grupo de
participantes con actividad laboral. A partir de estos datos sugirieron
que en este tipo de pacientes, la falta de trabajo predispone a un estado
de animo depresivo. Muchos de los pacientes, debido al constante
malestar fisico y a la gran cantidad de horas semanales destinadas a la
HD, no desempefan una actividad laboral econdémicamente
productiva. Algunos dependen de su familia, otros son beneficiarios de

una pensién o jubilaciéon por incapacidad cuya retribucién es escasa,
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alcanzando s6lo a cubrir los gastos médicos ocasionados por la IRC y

provocando, en muchos casos, problemas econémicos y emocionales.

Narvaez M, Castafieda C, O Shea G, Lozano J, con el estudio sobre
“Paciente con enfermedad renal: manejo del dolor”.2008. Los
autores concluyen que el nimero de pacientes en terapia sustitutiva de
vida (dialisis peritoneal, hemodialisis) cada vez es mayor, y esto se ve
incrementado por las complicaciones derivadas de la diabetes mellitus
y la hipertension arterial, ademas de otros factores. El manejo de los
cuadros dolorosos debe ser agresivo y eficaz, con el proposito de
controlar el sintoma y conservar su calidad de vida; por ello, el Sistema
de Proteccion Social en Salud incorpora farmacos seguros, y el
acetaminofén oral e inyectable esta disponible en el cuadro basico, asi
como los opioides, de tal forma que quien lo trata pueda elegir la
combinacion analgésica mas segura y eficiente para tratar el sindrome
doloroso, y también contribuir a conservar la funciéon renal de los
pacientes, siendo cautelosos en el uso de las terapias analgésicas con

AINE en aquellos que tengan riesgos de padecer falla renal.

Espinoza M, Valenzuela S, en Chile, en el ano 2011!*. Realizaron la
investigacion: Andlisis de la Teoria de los Sintomas Desagradables en
el Cuidado de la Enfermeria Paliativa Oncolégica, tuvo como
objetivo: analizar la Teoria de Rango Medio de los Sintomas
Desagradables y examinar las directrices del cuidado que plantea la
teoria en el campo de la enfermeria paliativa, de acuerdo con la
evidencia existente. Corresponde a los profesionales de enfermeria
elegir una teoria que se ajuste al foco de cuidado especifico de su area
profesional. Para la enfermeria constituye un desafio permanente la
interpretacion de la teoria de enfermeria para su aplicaciéon tanto en la
practica como en la investigacion. Las teorias de enfermeria propias de
la disciplina, permiten observar las diferentes situaciones en la salud y

guiar los cuidados, generar vinculos mas directos con la investigacion y
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la practica, ademas otorga una explicacion mas especifica y organizada
a la observacion del fenémeno de interés de la disciplina, facilitando
guiar la practica y la investigacion. La Teoria de Rango Medio de los
Sintomas Desagradables es una de ellas, que puede ser aplicada al
control de las manifestaciones en los Cuidados de Enfermeria
Paliativos. Conclusiones: su utilizaciéon en la practica puede orientar la
estructuraciéon de guias o protocolos de cuidados propios de
enfermeria. Esta teoria estimula un pensamiento integrador frente al
abordaje y manejo de las manifestaciones. La forma de abordarla es
sencilla y facil de entender. Implicancias: A través de la practica se
pone a prueba la construccion tedrica y gracias a ello puede continuar

incrementandose y/o aplicandose el conocimiento de la disciplina.

1.2. Bases tedrico- conceptuales

Considerando al objeto de investigacion se desarroll6 algunos
conceptos fundamentales para las reflexiones a lo largo de este
estudio.Por tanto, se consideré los argumentos de Bengoechea P2,
que permiti6 parte del conocimiento del objeto de estudio como es la
percepcion. Ademaés de los postulados de Lenz y Pugh en su teoria de

los sintomas desagradables24.

La ERC es un problema creciente a nivel mundial que afecta la
vida y salud de millones de personas. Por ello es considerada como una
de las principales causas de morbimortalidad y demanda un
tratamiento sustitutivo. Dentro del cual estd considerada la
hemodialisis, siendo un proceso que consiste en filtrar la sangre del
paciente a través de la maquina de dilisis, atravesando un filtro de
limpieza y volviendo de nuevo al paciente; generando asi multiples
cambios sobre las personas que se someten a ella. En este contexto se

realizo el estudio de investigacion, considerando la percepcion de los
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sintomas desagradables por la persona hemodializada a la luz de la

teoria de Elizabeth Lenz.

Es asi que se da a conocer los siguientes conceptos: Bengoechea
P. define a la percepcion como la capacidad de dar significado a las
sensaciones a partir de la estructuracion y organizacion de los datos
que se reciben a través de los sentidos. Al mismo tiempo refiere que la
percepcidn es un proceso cognitivo que nos orienta y facilita nuestra
adaptacion al medio. La percepcion es el conocimiento de una
realidad, en constante interaccibn mas o menos estructurada que

integra datos provenientes de diversos sentidos y no de uno sélo2.

A su pensamiento se suma Sperling A. quien menciona que “el
proceso de percepcion, sea ilusion o sea perspectiva verdadera de una
realidad exterior, es un fenémeno de doble caracteristica. Es algo asi
como una féormula quimica reversible, es el resultado de accion y
reaccion. Asi como el fondo, experiencia previa y naturaleza de un
estimulo afectan la percepciéon, también la afectan los antecedentes,
fondo y naturaleza del individuo. Puede asi notarse que cualquier
factor mental, estado emotivo, deseo vehemente o actitud, influye en

los reflejos perceptivos™s.

Segin la psicologia clasica, citado por Malvarez S., 1a percepcion
“es un proceso activo-constructivo en el que el perceptor, antes de
procesar la nueva informacion y con los datos archivados en su
conciencia, construye un esquema informativo anticipatorio, que le
permite contrastar el estimulo y aceptarlo o rechazarlo segin se
adecue o no a lo propuesto por el esquema. Se apoya en la existencia

del aprendizaje”4.

Partiendo de estos conceptos, para el presente estudio se

concibi6 a la percepcion como la capacidad de dar significado a las
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sensaciones, experiencias, sentimientos, pensamientos, emociones,
siendo posible que esto se vea influido por el medio interno, el cual
proviene del individuo como son las necesidades, motivaciones y

experiencias previas, y a la vez del propio contexto.

Por otra parte, la percepciéon implica tres fases que son:
Seleccién, organizacion e interpretacion, en la fase de seleccion, es
aqui donde los pacientes percibieron so6lo una pequena porcién de los
estimulos a las cuales estan expuestas. Cuando esta percepcion sea
recibida de acuerdo con sus intereses, se denominara percepcion
selectiva, donde los sujetos de estudio percibieron aquellos mensajes
segun sus actitudes, intereses, escala de valores y necesidades. Por esta
razon, se puede decir que el individuo participa directamente en lo que

experimentals.

En la fase de organizacion, es aqui donde una vez seleccionado,
los sujetos de estudio recogieron una cantidad de estimulos de forma
conjunta que posteriormente los clasificaron de modo rapido
asignandoles un significado que varia segin como han sido
clasificadas, obteniéndose distintos resultados. Por tanto, el paso
siguiente a la seleccion es analizar agrupadamente las caracteristicas
de los diversos estimulos y por ltimo la interpretacion, trata de dar
contenido a los estimulos previamente seleccionados y organizados.
Esta dependi6 de la experiencia previa de las pacientes, asi como de
sus motivaciones, intereses personales y su interaccion con otras
personas. Por ello, la forma de interpretar los estimulos puede variar, a
medida que se enriquece la experiencia de los sujetos de estudio,
varian sus intereses. Asi, la formacion de los estereotipos, corresponde
en gran parte a la interpretacion perceptual que el individuo da a los

acontecimientos?s.
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La investigadora resaltd que todas las personas reciben
estimulos mediante sensaciones, es decir, flujos de informacion a
través de cada uno de sus cinco sentidos; pero no todo lo que se siente
es percibido, sino que hay un proceso perceptivo mediante el cual el
individuo selecciona, organiza e interpreta los estimulos, con el fin de
adaptarlos mejor a sus niveles de comprension. Es asi que las
experiencias tanto positiva y negativa que los sujetos de estudio han
tenido con respecto al tratamiento de hemodiélisis, sintomas y resto de

manifestaciones influyen en la manera de interpretar las cosas.

Cabe mencionar que los sujetos de estudio de la presente
investigacion, con diagnostico de ERC, estadisticamente en América
Latina y en el mundo se ha visto un aumento progresivo, y en general
de las enfermedades cronicas no trasmisibles, las que ocupan un
importante lugar en el perfil epidemiolégico en el pais y en el mundo,
por las caracteristicas que su evolucién producen en quienes la
padecen, secuelas generalmente multisistémicas y limitaciones que las

complicaciones de su evolucion causen®.

Asimismo, la enfermedad cronica en general se define como los
trastornos organicos y funcionales que obligan a la modificacion del
modo de vida del paciente y que han persistido o es probable que
persistan durante largo tiempo. Los problemas asociados a la
cronicidad, se identifican: los fisicos, los problemas laborales, los
problemas familiares y sociales, como la pérdida del rol del paciente y
la consiguiente alteracion de la homeostasis familiar, aislamiento
social, pérdida de empleo, modificacion en la utilizacién del tiempo

libre y calidad y cantidad de interacciones sociales.

Entre los factores aportantes a este crecimiento, la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) destaca las siguientes factores

aportantes al crecimiento de las enfermedades cronicas como son: el
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avance y acceso a la tecnologia en el manejo de situaciones de
enfermedad aguda, tendencia en aumento al consumo de sustancias
nocivas, contaminacion atmosférica, indices de accidentalidad laboral
y de transito, profundas secuelas en la salud de las personas por las
condiciones de pobreza y violencia, el proceso de envejecimiento de la

poblacion y los estilos de vida cada vez menos saludables:8.

Esta y otras situaciones reflejaron la problematica de salud
publica que viene enfrentando el mundo, por la cual en las dltimas
décadas se han generado discusiones teoricas y practicas que
posibilitaron el surgimiento de declaraciones internacionales y
politicas encaminadas a definir estrategias y orientar las acciones en
salud para la prevencidn, atencién y control de las enfermedades y los

problemas sociales que representan y acompanan.

Esta situacién afecta no sélo a la persona que padece la
enfermedad sino a su grupo familiar, quien generalmente actia como
cuidador principal. Gran parte de las enfermedades croénicas
comparten aspectos asociados al sufrimiento fisico y emocional, que
afecta significativamente a la persona que enfrenta la situaciéon de
enfermedad y a su familia, con un gran impacto en la calidad de vida,

por las necesidades y demandas de cuidado y apoyo que generan?®.

Soriano, menciona que los pacientes con ERC suelen presentar
diversos grados de alteraciones emocionales, como ansiedad y
depresion, asociadas a la sintomatologia organica, a las limitaciones
impuestas por la ERC y al tratamiento a los que son sometidos los
pacientes. Es asi que uno de los tratamientos sustitutivo renal es la
hemodialisis, la cual es definida como un proceso que consiste en
filtrar la sangre del paciente a través de la maquina de dialisis
atravesando un filtro de limpieza y volviendo de nuevo al paciente. Los

enfermeros que trabajan en esta area deben estar especializados en la
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realizacion de dicho procedimiento. Siendo asi que la intensidad de las
reacciones emocionales varia de un paciente a otro de acuerdo a la
valoracion cognitiva que realice del impacto de la enfermedad renal y
la hemodiéalisis sobre sus condiciones de vida; también se relaciona
con las habilidades individuales para adaptarse a la condicién de

dependencia del programa de hemodiéalisis?7.

En este orden de ideas, Borrero hace referencia a que la
hemodialisis “es la principal y mas segura estrategia para el manejo de
la insuficiencia renal aguda establecida. Sus indicaciones son sobre
carga hidroelectrolitica, hipercalemia moderada o severa, cambios
electrocardiograficos de hipercalemia con cualquier concentracion
sérica de potasio, acidosis metabdlica moderada o severa, sindrome
urémico, especialmente encefalopatia, y pericarditis y aunque no
uniformemente no reconocido, anuria. En la actualidad, no cabe

ninguna duda sobre el beneficio de la hemodialisis™8.

Los pacientes que se hemodializan sufren diversos cambios
laborales y de régimen de vida, la comunicacién y toma de decisiones,
la planificacion del tiempo libre y las relaciones familiares se ven
afectadas. La Hemodialisis genera cambios en los estilos de vida y en
las conductas cotidianas de las personas que se someten a ella, tales
como la dieta alimentaria, la ingesta de liquidos y uso de
medicamentos. El tratamiento produce también efectos adversos a
nivel fisico y psicologico, tales como depresion, ansiedad y trastornos
de conducta; en pacientes con tratamiento sustitutivo renal ademas se
observan efectos a nivel psicosocial, tales como problemas maritales,

disfuncién sexual y problemas socioecondémicos?9.

Siendo uno de los principales cambios y quizas el que genera
mayor deterioro es el aspecto emocional, ya que la persona se ve

obligada necesariamente a un proceso de adaptacion rapido para el
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cual pasa por diferentes etapas que suscitan una serie de emociones

comunmente negativas (miedo, ira, ansiedad)=o.

Kelivar mencion6 que una de las principales dificultades
enfrentadas por quien se enferma es la amenaza a su integridad; es
decir, la enfermedad precipita la pérdida del control interno y del
medio ambiente. En la sesion de hemodialisis, el enfermo pasa de una
actitud activa a una mas pasiva, haciéndose casi totalmente
dependiente de la persona que lo atiende, ademaés, por supuesto de la
maquina. La cuestion de la dependencia es uno de los mayores
problemas del enfermo renal en hemodialisis y, mientras mas se siente
esa pasividad, aunque, inconscientemente, el paciente empieza a
percibir que su control ahora estd en las manos de extrafios, las
personas que asumieron su tratamiento, y que pasan a formar parte
activa de su vida, mientras él tiene que aceptar esta nueva forma de
vida, mas pasivalo.

La experiencia de vivir en situacion de enfermedad cromica y
todo lo que esta pueda generar: dolor, limitacién, discapacidad,
mutilacion o aislamiento, representa una experiencia individual donde
la percepcion y el significado difiere de una persona a otra; aun cuando
compartan las condiciones desencadenantes y sus efectos El desarrollo
de estrategias y medidas de atenciéon y cuidado, demanda el trabajo
continuo e integrado del equipo de enfermeria, y otras profesiones del
area de salud, que posibiliten el abordaje fisico, psicolégico y

sociocultural que involucra esta experiencia humana=:.

Los profesionales de enfermeria en su practica cotidiana
afrontan experiencias de cuidado con personas en situacién de
enfermedad crénica en diferentes fases, algunas de ellas impregnadas
de dolor, sufrimiento y desesperanza. Para el control de dolor y otros
sintomas asociados a estas situaciones se cuenta con grandiosos

avances, sin embargo para el cuidado, acompanamiento y apoyo que
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requieren quienes enfrentan la enfermedad y sus cuidadores
familiares. La mayoria de las veces no se tiene los conocimientos,
habilidades y actitudes requeridas para abordarlas asertivamente, se

actiay se responde de manera intuitiva.

Cuidar, se refiere a aquellos actos de asistencia, soporte, ayuda y
conservacion que le permiten y faciliten a las personas con necesidades
poder mejorar su condicion de vida o anticiparse a las necesidades. El
trabajo de enfermeria en cuidado crénico, requiere orientar los
esfuerzos holistica y primordialmente a fortalecer el cuidado de la vida
total de la persona, a responder a sus aspiraciones y patrones mas que
a una dimension circunstancial de enfermedad o limitacion resultante
de la misma. La enfermedad por si sola no determina las necesidades
del individuo sino que estas surgen, se solucionan o incrementan por
la forma en que se vive la experiencia y el significado que se le
otorgue=.

Lo anterior determina que la conceptualizacion y la practica de
la enfermeria deben centrarse en el cuidado y en la comprension de la
vivencia de las experiencias de salud en situacion de enfermedad
cronica, el profundo impacto que tiene en la vida de las personas, en su
relacion con el entorno y en el entorno mismo. La situacién de vivir
con enfermedad crénica confronta a las persona a la realidad de la
muerte o con la limitacion progresiva de la funcionalidad y falta de
control sobre su propia vida, los cambios continuos generan
dificultades de aceptacién en muchas personas en esta situacion de

vida:

Es por tanto que el cuidado en el contexto de la enfermedad
cronica, va mucho mas alla de las acciones terapéuticas tradicionales
para la deteccion, atencion y control de las respuestas fisicas de la
enfermedad y al planteamiento de metas inalcanzables para la persona

que la padece. Requiere acercarse realmente e involucrarse en la
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experiencia y en la realidad de vida del otro, para poder comprender y
responder verdaderamente a las demandas de cuidado desde sus

expectativas, necesidades y recursos.

Enfermeria tiene una posicion privilegiada en la explicaciéon a
otros del mundo del enfermero, su familia y los procesos que
acontecen en su interior; enfermeria conoce esos mundos como no lo
hace otra disciplina. La investigacién representa para enfermeria la
posibilidad de sistematizar este conocimiento y construir a partir de él
los aportes tedricos para la practica de cuidado. El estudio del cuidado
en situacion de enfermedad cronica, por su complejidad y
multidimensionalidad, requiere de procesos investigativas, con
abordajes cualitativos y cuantitativos, que involucren a los agentes de

cuidado y a los receptores del mismo22.

En la actualidad existen algunas perspectivas teoricas para el
abordaje de las situaciones de enfermedad cronica producto de
experiencias investigativas, el ajuste y adaptacion, y la anticipacién a
las demandas relacionadas con la enfermedad y sus crisis. Entre ellas
se encuentran las teorias de rango medio, como es la teoria de los

sintomas desagradables de Elizabeth R. Lenz y colaboradores23.

La teoria de los sintomas desagradables, propuesta por
Elizabeth Lenz y colaboradores (1995, 1997) es "una teoria que emerge
de manera espontanea de la practica de enfermeria de manera
inductiva de lo particular a lo general, a partir de reflexiones del
mundo real". Los sintomas es el enfoque central de la teoria,
representan los indicadores percibidos de cambio en el
funcionamiento normal como los experimentan los pacientes. Estos
pueden ocurrir aislados, o en forma simultanea, o como resultado de

un evento simple o actividad24.
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Los sintomas constituyen una experiencia multidimensional
que se puede observar y medir aisladamente o combinada con otros
sintomas. La mayoria, pero no todos los sintomas se experimentan
como sensaciones desagradables. La definicion basada en la
percepcion asume que la naturaleza de un sintoma sélo puede ser
verdaderamente conocido y se describe por la persona que lo
experimenta. Cada uno de ellos pueden cuantificarse en dimensiones
comunes como: La intensidad, el aspecto de la experiencia del
sintoma, el patréon de presentacion en el tiempo, el nivel percibido de
angustia y la calidad, la cual es la dimension que hace referencia a la

naturaleza del sintoma o a la forma en como éste es experimentado.

La teoria reconoce que ademas de reflejar las caracteristicas que
son comunes a todos los sintomas, cada sintoma tiene caracteristicas
unicas e identifica tres categorias de variables como influyentes de
estos. Los descriptores que mejor caracterizan a cada uno de los
sintomas son muy especificos. Por ejemplo, el dolor a menudo se
caracteriza por la naturaleza de la sensacion, tales como picazon,
ardor, punzante, palpitante, y asi sucesivamente, y por su ubicacién. Al
describir y medir la calidad de los sintomas especificos (y los grupos de
sintomas) depende de la capacidad del paciente para articular lo que él
o ella esta experimentando. Por otro lado existen categorias que actiian
de forma interrelacionada, estos son: factores fisiologicos, factores

psicologicos y factores situacionales24.

Los factores fisiolégicos, incluyen el funcionamiento normal de
los sistemas corporales, la existencia de cualquier patologia incluyendo
el trauma y el nivel de energia del individuo, estan representados por
factores anatémicos, estructurales, fisiol6gicos relacionados con la
enfermedad genética, y las variables relacionadas con el tratamiento.
Los factores psicologicos, los cuales representan uno de los

componentes mas complejos del modelo. Este contempla el estado



28

mental del individuo o el humor, la reaccién afectiva a la enfermedad y
el grado de incertidumbre y conocimiento acerca de los sintomas y sus
posibles significados, y por altimo los factores situacionales, la cual
abarca el entorno del individuo, tanto social como fisico, que pueden
afectar la experiencia y reporte del sintoma, otros factores
circunstanciales que pueden influir incluyen los que se asocia con el

fondo de la persona de la experiencia y el acceso a los recursos24.

En el centro del rindn del norte, es una instituciéon dedicada a la
atencion de pacientes con ERC, todos ellos en el estadio V de la
enfermedad, con mas de un ano de duracion de la enfermedad, cuenta
con pacientes ambulatorios, estables, algunos de ellos dependientes
del familiar, ya que presentan secuelas por ECV, asimismo pacientes
que no cuentan con ningin apoyo y se valen por si mismos, con grado
de instruccion de medio a bajo, la gran mayoria proveniente de las
afueras de Chiclayo, todos ellos mayores de edad; los cuales reciben el
tratamiento 3 veces a la semana por un periodo de tiempo de 3 horas a

3 horas y media seguin su necesidad.

Todo lo anteriormente mencionado influy6 en la aparicion de
un sintoma y la forma en que se experimenta. La interaccion entre los
diferentes factores de influencia fisiol6gicos puede ser bastante
complejo, como se sefiala en los numerosos estudios de los grupos de
sintomas. Los habitos de vida, como el ejercicio, la dieta y el
tabaquismo pueden afectar la experiencia de los sintomas. Ademas, los
tratamientos a menudo dan lugar a sintomas desagradables, como es

la hemodialisis.

Segun el contexto donde se desarrolla la investigacion: Centro
del rinén del norte, casi la totalidad de los pacientes no aceptan su
realidad, dia a dia condenan su situacién, o simplemente llegan al

tratamiento por cumplir, no desean mas tiempo de sesion si el médico
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lo indica, se desesperan por salir rapido o ser los primeros en ser
atendidos, piensan que si no llevan mucha carga hidrica, se les tiene

que dializar menos tiempo.

Con respecto a los factores psicolégicos se incluy6 las variables
tanto afectivas como cognitivas, el estado afectivo o de &nimo que este
presente, su ansiedad, depresion o muchas veces la ira, la cual se
observé al momento que por ejemplo se demora en iniciar al paciente,
ya sea por factores de maquina, este se ha ido muy enojado, asi mismo
al momento que el paciente presenta alguna complicacion, este se
desespera, muchas veces no escucha lo que el personal de salud le
explica, y se tiene que llegar a levantarle la voz para que reaccione.
Dentro de las variables cognitivas que pueden impactar en la
experiencia de los sintomas se vi6 incluido el grado de incertidumbre
en torno a ella, el nivel individual de los conocimientos sobre la
enfermedad o el sintoma, el significado de la experiencia de los
sintomas de la persona y su repertorio de habilidades de
afrontamiento cognitivas y disponibilidad percibida de recursos de

afrontamiento.

El centro de dialisis mencionado cuenta con pacientes de
mediano a bajos recursos econ6micos, muchos de ellos cuentan con
apoyo familia, asi como también se observé a pacientes que llegan
solos a las sesiones de hemodialisis, o han referido que viven solos, por
el motivo de solo estar en la ciudad de Chiclayo por el tratamiento; por
otro lado se observo que gran nimero de ellos profesan la religion
catblica y cursan con primaria incompleta, completa y la minoria
estudios universitarios, la mayoria son personas que trabajan de
manera independiente contando con poco ingreso remunerativo
mensual, lo cual les permite cubrir el gasto de pasajes y alimentacién,
apoyados muchas veces por sus convivientes o algiun otro familiar que

comparte la vivienda con él. Muchos de ellos se rigen en creencias
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innatas de sus antepasados y de sus pueblos de origen como puede ser
el uso de medicina tradicional. (Uso de sabila para la inflamacién, o
agua de plantas hervidas para calmar sus dolencias); en el aspecto
social la gran mayoria de los pacientes por su mismo estado optan por
la opcion de mantenerse en casa y obviarse de momentos recreativos,
pero en el contexto de cada sesion de hemodialisis se evidenci6 buenas

relaciones entre los pacientes.

En conclusion todos estos factores influyen en la predisposicion
a la manifestacion y de un determinado sintoma o varios sintomas y la
naturaleza de la experiencia de los sintomas. La experiencia de los
sintomas, a su vez, influy6 en el rendimiento del individuo, el cual
abarca cognitivas, fisicas, y el funcionamiento social. Los resultados de
rendimiento pueden alimentar de nuevo a influir en la experiencia de

los sintomas en si, asi como para modificar los factores que influyen.

Por otro lado la teoria de sintomas desagradables, plantea el
concepto de resultado, el cual es el rendimiento. Siendo este el que
representa las consecuencias de la experiencia de los sintomas. En
pocas palabras, la teoria afirma que la experiencia de los sintomas
puede tener un impacto en la capacidad del individuo para funcionar o
desarrollar fisica, cognitiva, y en los roles definidos socialmente. Un
sintoma o conjunto de sintomas puede generar un nimero de
diferentes resultados de rendimiento que pueden ocurrir
simultaneamente, pero también puede ser el momento en que se dan,
los resultados de rendimiento que son proximal en el tiempo a la
experiencia de los sintomas pueden influir en los resultados maés
distales, en particular si el sintoma se mantiene durante un periodo de

tiempo>24.

Es asi que la presente investigacion, es de suma importancia, ya

que la persona con enfermedad renal sometido a hemodialisis fue una
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tematica poco abordada y/o estudiada, siendo esta enfermedad cada
vez mas frecuente en la comunidad, y que segin la experiencia de la
investigadora son diversos los sintomas que esta presenta al momento
del tratamiento, sintomas que solamente son abordados por causantes
fisiolégicos o de la propia enfermedad, pero no se va més alla de ello.
Es asi que empoderandonos de las teorias que fundamentan nuestros
cuidados, como es la teoria de sintomas desagradables, fue un reto
poder aplicarla, transferirla y poder sacar resultados para nuevas

propuestas de cuidado.

CAPITULO II
MARCO METODOLOGICO

2.1. Tipo de investigacion

La presente investigacion fue de tipo cualitativa, la cual respondi6 a
cuestiones particulares como las percepciones, donde incluye las
experiencias, sentimientos, pensamientos, emociones de las personas. Se
trabajo con el universo de significados, motivos, aspiraciones, creencias,
valores y actitudes, lo que corresponde a un espacio mas profundo de las
relaciones de los procesos y de los fendmenos que no pueden ser
reducidos a una operacionalizacion de variables, sino se busca la

comprension y explicacion de las relaciones sociales?s.



32

Es asi que se estudi6 la percepcion de los sintomas desagradables por
la persona hemodializada a la luz de la teoria de Elizabeth Lenz, pues se
identific6, analiz6é y comprendi6 esta percepcion, la cual es un nivel de
realidad que no puede ser cuantificado, en este sentido lo constituyeron

fenomenos, tipicamente profundos, holisticos y subjetivos.

2.2. Abordaje metodoloégico

Fue el Estudio de Caso, Polit y Hungler, sefialan que los estudios de
caso son investigaciones a profundidad de una sola entidad o de una serie
reducida de entidades, normalmente la entidad es un individuo, pero
también puede tratarse de familias, grupos, instituciones u otras unidades
sociales, el investigador intenta analizar y comprender los fendmenos mas
importantes para la historia, el desarrollo o la atenciéon de un individuo o
de sus problemas. El caso mismo es fundamental para el investigador, el
objetivo de los estudios de caso suelen consistir en determinar la dindmica
del por qué el individuo piensa, se comporta o se desarrolla de una
manera en particular, es necesario recabar datos que no sélo se relacionen
con el estado actual de la persona, sino también con su experiencias y
factores situacionales y ambientales previos pertinentes para el problema

que se analizaz6.

Estos estudios sirven para examinar fenémenos que no se han
estudiado con el debido rigor. La informacion que proporcionan es un
extremo util para plantear hipoétesis susceptibles de ser evaluadas con
mayor exactitud en investigaciones posteriores. Su principal ventaja es la
profundidad a la que puede llegar cuando se investiga un numero
reducido de individuos, instituciones o grupos, dandonos la oportunidad
de llegar a conocer intimamente las condiciones, los pensamientos, los
sentimientos, los actos pasados y presentes, las intenciones y el entorno

de la personaz°.
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Por otro lado Ludke y André27, senala que son importantes, porque
permiten los descubrimientos, enfatizan la interpretacion del contexto,
buscan retratar la realidad en forma completa y profunda utilizando una
variedad de fuentes de informaciéon y es aqui donde la investigadora
pretendi6 identificar, analizar y comprender la percepcion de los sintomas
desagradables por la persona hemodializada a la luz de la teoria de
Elizabeth Lenz. La ventaja de utilizar este abordaje metodologico, es la
profundidad que el investigador puede alcanzar cuando se investiga un
numero reducido de sujetos, instituciones o grupos, por ello, la presente
investigacion se fundamento6 en el estudio minucioso de la percepcion de
los sintomas desagradables por la persona hemodializada a la luz de la
teoria de Elizabeth Lenz.

Este abordaje abarca tres fases, siendo una primera abierta o
exploratoria, la segunda méas sistemética en términos de recoleccion de
datos y la tercera consistiendo en el analisis e interpretacion de datos y la
elaboracion del informe con ellos mismos se enfatizan esas tres fases y se
sobreponen en diferentes momentos, siendo dificil precisar el limite que

lo separa2’.

La fase exploratoria: El estudio de caso comienza con un plan muy
incipiente, que se va delineando més claramente en la medida en que se
desarrolla el estudio. Pueden existir inicialmente algunas preguntas o
puntos criticos que van siendo explicados, reformulados o eliminados en
la medida en que se muestren mas o menos relevantes en la situacion
estudiada. Estas preguntas o puntos criticos iniciales pueden tener origen
en el examen de la literatura pertinente, pueden ser producto de
observaciones y declaraciones hechas por especialistas sobre el problema,
pueden surgir de un contacto inicial con la documentacion existente y con
las personas ligadas al fendmeno estudiado o pueden ser derivadas de
especulaciones basadas en la experiencia personal del investigador (o

grupos de investigadores) 27.
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En la fase exploratoria, la experiencia personal se obtuvo mediante la
practica clinica en el servicio de Hemodialisis del Centro del Rinén del
Norte, de donde naci6 la preocupacion por la percepcion de los sintomas
desagradables por la persona hemodializada a la luz de la teoria de
Elizabeth Lenz y sus implicancias ante ello, asi como la manera en que los
profesionales de la salud sobrellevan estos problemas, a partir de ello se
dio la busqueda de literatura relacionada al tema que permitié definir el

objeto de estudio.

Delimitacion del estudio: Una vez identificados los elementos
claves y los limites aproximados del problema, el investigador procedi6 a
recolectar sisteméaticamente la informacién, utilizando instrumentos
estructurados, técnicas variadas, siendo su eleccion de esta determinada

por las caracteristicas propias del objeto de estudio2’.

La recoleccion de los datos se realizo a través de las entrevistas
semiestructuradas a profundidad en donde el fenémeno que delimitd
dicha investigacion fue por saturacion, previo a la aprobacion de los
miembros del jurado para la ejecucion de la presente investigacion, se
procedié a solicitar los permisos correspondientes a la institucion de

salud.

El analisis sistematico y la elaboracion del informe: Ya en la
fase exploratoria del estudio surgi6 la necesidad de unir la informacion,
analizarla y tornarla disponible a los informantes para que manifiesten
sus reacciones sobre la relevancia e importancia de lo que se ha relatado.
Esos “borradores” de relatorio pueden ser presentados a los interesados
por escrito o constituirse en presentaciones visuales y auditivas, etc.
Evidentemente, esas fases no se completan en una secuencia lineal, mas
se interponen en varios momentos, surgiendo a penas un movimiento

constante en la confrontacion teérica- empirica2’.
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Con las entrevistas, la investigadora retorn6 a los informantes para
tener la conformidad de los resultados, luego se procedié a realizar el

analisis de datos y a redactar el informe de tesis.

Para un Estudio de Caso se debe tener en cuenta los siguientes

principios:

-Dirigirse al descubrimiento; en el cual se partié de supuestos tedricos
iniciales, pero manteniéndose constantemente atento a nuevos elementos
que pueden surgir como importantes durante el proceso del estudio,
donde la investigadora tomé el marco teoérico inicial como una base que a
partir de ella se puede ir descubriendo nuevos aspectos o dimensiones de
la investigacion, que pueden ser sumados a la medida que el estudio
avanzaba acorde con los diferentes relatos de los pacientes sometidos a
hemodialisis.

-La interpretacién en el contexto, para una comprension mas completa
del objeto, es decir la percepcion de los sintomas desagradables por la
persona hemodializada, la cual estuvo influida por el contexto social,
politico, cultural, ideologico, axiolégico que circunda al objeto en
cuestion, teniendo en cuenta el escenario de la investigacion que fue el
Centro del Rifién de Norte Chiclayo SAC.

-Busca retratar la realidad en forma compleja y profunda, donde la
investigacioén revel6 la multiplicidad de dimensiones presentes en una
determinada situacion problematica, enfocAndolos como un todo y asi
encontrar la complejidad del objeto en estudio, para lo cual se tuvo en
cuenta un andlisis exhaustivo a través del método de anélisis de
contenidos, lo que permitié6 una mayor profundidad con respecto al

problema planteado.

-Variedad de fuentes de informacion, incluy6 la basqueda de diversas

fuentes de informacion sobre la tematica, no solo de revistas, libros,
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articulos cientificos, bases de datos. Sino que se tomé informacion real y
valiosa procedente de los mismos sujetos de la investigacion, del propio
escenario. Asimismo como se tuvo como base tedrica a la propia teoria de
Elizabeth Lenz sobre los sintomas desagradables, proporcionada cierta

informacion por la propia autora para la investigadora de esta tesis.

-Revela experiencias secundarias pero importantes que permiten
generalizaciones naturales, en este caso para el lector, el cual realizé sus
propias conceptualizaciones, puntos de vista diferentes, opiniones acerca

del objeto investigado.

-Representan diferentes y a veces conflictivos puntos de vista
presentes en una situacién social. Cuando el objeto o situaciéon estudiados
pueden suscitar opiniones diferentes, el investigador procuré traer para el
estudio esas divergencias de opiniones, revelando incluso su propio punto
de vista sobre la situacion, siendo posible su aplicacién de este estudio en

otros escenarios similares, quedando como un importante antecedente.

2.3. Sujetos de la Investigacion

Los sujetos de investigacion del presente estudio estuvo conformado
por las personas con ERC sometido a hemodialisis, del Centro del Rifion
del Norte SAC, con 116 pacientes, entre ESSALUD y del SIS.

Los criterios de inclusién fueron: Personas de ambos sexos, mayores
de edad, asegurados tanto en ESSALUD o SIS, con 01 afo a mas de
tratamiento, que cuenten con primaria completa a mas, voluntariedad
para el estudio, y que estén orientados en tiempo, espacio y persona. Los
criterios de exclusion a considerar fueron: Personas con alteraciones

mentales y/o secuela y menores de edad.
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La muestra fue de 17 pacientes, la cual se determin6 a través del
proceso de saturacion y redundancia, es decir cuando los participantes no

viertan conocimiento nuevo.
2.4. Escenario

Fue el Centro del Rinon del Norte, la cual es una institucién privada
que presta servicios de salud a personas con enfermedad renal, los cuales
estan dirigidos a personas que cuentan con Seguro Integral de Salud
(SIS), y de ESSALUD, asi como también particularmente, teniendo un
costo de s/300.00 soles por sesion, siendo estas desarrolladas tres veces
por semana con una duraciéon de 3 a 4 horas. Cuenta con 18 maquinas, 16
operativas y 2 de soporte.

Se atiende a 116 pacientes registrados, de los cuales muchos provienen
generalmente de las afueras de la ciudad, asi como otros pertenecientes al
centro de Chiclayo; por otro lado se observo que gran ntimero de ellos
profesan la religion catolica y cursan con primaria completa, algunos
incompleta, y la minoria estudios universitarios, gran parte de los
pacientes son personas que trabajan de manera independiente contando
con poco ingreso remunerativo mensual, lo cual les permite cubrir el gasto
de pasajes y alimentacién, apoyados muchas veces por sus convivientes o
algin otro familiar que comparte la vivienda con él. Muchos de ellos se
rigen en creencias innatas de sus antepasados y de sus pueblos de origen
como puede ser el uso de medicina tradicional. (Uso de sabila para la
inflamacidén, o agua de plantas hervidas para calmar sus dolencias); en el
aspecto social la gran mayoria de los pacientes por su mismo estado optan
por la opcion de mantenerse en casa y obviarse de momentos recreativos,
pero en el contexto de cada sesidon de hemodialisis se evidencié buenas

relaciones entre los pacientes.

Asimismo, se evidencia que algunos pacientes tienen apoyo, pero otros
no, pues asisten solos a su sesion de hemodiilisis. Ademéas segun la

experiencia de la investigadora se ha observado e identificado a los
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pacientes que si cumplen con toda la consejeria e indicaciones brindadas,
por otra parte también hay pacientes que poco les importa, o interesa
saber de su enfermedad, pues llevan un régimen de vida tan igual que una
persona sana, pues no llegan a reconocer la severidad de su enfermedad y

la importancia que es cuidarse.

2.5. Instrumentos de recoleccion de los datos

El instrumento de recoleccion de datos utilizado fue: la entrevista
semiestructurada a profundidad, a través de ella, la investigadora tuvo
una amplia libertad para formular las preguntas, para las intervenciones,
permitiendo toda la flexibilidad necesaria para cada caso particular.28. Y
de esta manera hurgar sobre la percepcion de los sintomas desagradables
por la persona hemodializada a la luz de la teoria de Elizabeth Lenz.

El instrumento de la entrevista const6 de dos partes, la primera parte
incluy6 la recoleccién de datos generales de los sujetos de estudio, y en la
segunda parte las preguntas que permitieron obtener informaciéon sobre
la temaética a investigar, manteniéndose en anonimato los nombres de las
personas través de la utilizacion de los codigos, asi mismo, las grabaciones

se almacenaron durante el tiempo necesario, para luego ser eliminadas.

La entrevista fue validada por tres enfermeras especialistas en
nefrologia y por estudio piloto con la finalidad de direccionar las

preguntas al contexto natural y corregir errores.

2.6. Procedimiento

Se present6 el proyecto de investigacion al jurado correspondiente con
las fechas asignadas, posterior a su aprobacion y resolucion emitida por la
escuela de postgrado, se procedié solicitar el permiso respectivo a la
clinica, luego se valido el instrumento, mediante la revision por expertos y
un muestreo piloto, el que se aplico a dos pacientes que acuden a la
hemodialisis, estas personas no formaron parte de este estudio para no

repetir la entrevista.



39

Una vez validado el instrumento, se empezo6 con la recoleccion de los
datos. Recogidas todas las entrevistas se procedié a transcribirlas en
programa Word para su posterior procesamiento y analisis, informacion
que la investigadora conservara por cinco aios con tnica finalidad de que
sirvan como base de datos para otras investigaciones relacionadas con el
tema de investigacién o como fuente de verificacion o audibilidad de la
presente investigacion. La investigacion culminé con la presentacion del
informe y sustentacion de la tesis, asi como su posterior publicacion
correspondiente.

2.7. Analisis de los datos

Se dio a través del andlisis de contenido. Con esta técnica no es el estilo
del texto lo que se pretende analizar, sino las ideas expresadas en él, vistas

en las entrevistas aplicadas.

El anéalisis de contenido es un conjunto de instrumentos
metodologicos, aplicados a lo que él denomina como «discursos»
extremadamente diversificados. En tanto que esfuerzo de interpretacion,
el andlisis de contenido se mueve entre dos polos: el del rigor de la
objetividad y el de la fecundidad de la subjetividad, implico trabajar los
datos, recopilarlos, organizarlos en unidades manejables de significado,
sintetizarlos, descubrir qué es importante y qué van aportar a la

investigacion en todo mensaje>29.

Dentro de las fases para la elaboracion de un sistema categorial de

analisis de contenido se uso:

e Pre andlisis: Durante esta fase la investigadora desarrollo la
revision exhaustiva de material bibliografico y de las entrevistas
realizadas. Todo ello teniendo en cuenta los objetivos

planteados en la presente investigacion.
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e Formacion del sistema categorial: Durante esta fase la
investigadora tomo criterios para la elaboracion de las

categorias, las cuales seran la base del objeto de estudio.

¢ Codificacion: involucro la eleccidon de las unidades de anélisis o
registro, y la determinacion de los indicadores de codificacion
que se utilizaron. Las unidades de anélisis o de registro, que son
los elementos basicos o datos a los cuales se aplico el sistema
categorial elaborado. Asimismo las unidades de registro que se
utilizaron en el analisis de contenido son: la palabra, el tema, el
objeto o referente, el personaje, el acontecimiento, y el
documento.

e Andlisis e interpretaciéon: Durante esta fase la investigadora
realiz6 toda una recopilacion de los datos que se obtuvieron de
los sujetos de estudio, luego se analizO6 e interpretaron,
ancorados en la revision bibliografica pertinente de donde
emergieron las categorias con su respectivo analisis e

interpretacion para finalizar con las consideraciones finales.

2.8. Criterios éticos

En el modelo de Bioética Personalista, establecidas para
investigaciones en ciencias de la salud porque “Considera a la persona,
al ser humano, en su dignidad universal, como valor supremo y como
fundamento ético, procurando ademdas enunciar las categorias
esenciales de la persona, esto es, su naturaleza tnica, integral,
relacional y social”, es decir en su unitotalidad; que va desde su
respeto por ser una persona moral con dignidad y respeto, que posee
derecho y deberes por vivir en un ambiente sano, donde se produce
una serie de estadios de desarrollo, que inicia desde su concepcion

hasta su muertes°. Este modelo formula cuatro principios formulados:

El valor fundamental de la vida fisica.- Es decir que el cuerpo

no puede ser reducido a un conjunto de células que interactian entre
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si o la suma de sus partes, si no que la persona posee una mente o
conciencia que se da por funcién del cerebro, 6rgano que concede la
capacidad de raciocinio que es el alma del cuerpo humano, es aqui
donde se dio a respetar los derechos de los sujetos de estudio, los
cuales por libre decision participaron en la investigacion, siempre
considerando a la persona como un ser pandimensional y digno.

Al ser la persona una totalidad de valor, nunca puede ser utilizado
como medio sino como fin en si mismo, es por ello que se cuidé con
esmero el no dar a conocer el nombre de las personas participantes, se
usé seudonimos para la identificacion de la investigadora. En la
investigacion todos los sujetos de estudio fueron respetados de modo

absoluto.

El principio de la libertad y la responsabilidad.- Aqui se
describe el valor fundamental para la vida, que es el respeto, la
autonomia y autodeterminacién hacia el bien. “Todo acto de libertad
es realizable concretamente solo en el horizonte de la responsabilidad,
entendida como "res-pondere" o responder del propio obrar ante siy

ante los demas”.

Por tal los sujetos de estudio decidieron participar libremente y con
responsabilidad por apreciar la investigacién como un tema propio de
la problematica de su entorno, respetando su derecho a mantenerse al
margen del tema, se tuvo en cuenta que la persona es digna de respeto,
y su verdadero bien debe ser el criterio de su investigacion su medida y
fin, por ello se dio la solicitud del consentimiento informado como
parte de su responsabilidad en la investigaciéon, el cual no es
considerado como un tramite administrativo, sino un encuentro
humano en el que la sinceridad, la lealtad y el respeto de la libertad

son absolutamente necesarias.

Principio de sociabilidad y subsidiariedad.- La

investigadora mantuvo una apertura hacia los sujetos de investigacion,
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manifestada por mutua responsabilidad y respeto de la autonomia de
cada participante, sin sustituirles su capacidad de decidir y de actuar;
cuidando que los datos obtenidos sean tratados con veracidad,
evitando la ocultacion o falseamiento u otra forma de fraude cientifico.
Por otro lado para la presentacion del informe final, se tomé en cuenta
las caracteristicas de claridad, concision, orden, precision,
fundamentacién, racionabilidad y sucesién logica de oraciones,
parrafos y secciones, que faciliten ser utilizada y difundida a toda la
sociedad para su beneficio.

2.9. Criterios de rigor cientifico

Se tom6 en cuenta, para la investigacion los criterios de

credibilidad, confirmabilidad, y transferibilidads:.

La credibilidad es la confianza que la informacion obtenida se
ajusta a la verdad, se refiere a cémo los resultados de una
investigacién son verdaderos para los sujetos de estudio que fueron
investigados y para otras personas que han experimentado o estado en
contacto con la realidad investigada. Los datos que se obtuvieron para
la presente investigacion fueron tal cual como se trasmitieron con el

respaldo de la veracidad de estos.

La confirmabilidad, es otro de los criterios que implica que,
cualquier otro investigador que explore los datos, puede llegar a
resultados iguales o parecidos al del investigador original. Para ello fue
necesario tener un registro y documentacién completa de las
decisiones e ideas que haya en relacién con el estudio. Permitiendo
esta estrategia que otro investigador examine los datos y pueda llegar a
conclusiones iguales o similares a las que se investigd siempre y
cuando tengan perspectivas similares. Ya que los datos que se
obtuvieron, fueron extraidos de la realidad teniendo en cuenta las

opiniones de los sujetos de investigacion, esto se realiz6 a través de las
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entrevistas que fueron grabadas, las cuales posterior a su anélisis se

plasmaron y analizaron en la presente investigacion.

En la transferibilidad o aplicabilidad, este criterio que se refiere a
la posibilidad de extender los resultados del estudio a otras
poblaciones. Por ende indican que se trata de examinar qué tanto se
ajustan los resultados obtenidos con otros contextos. La
transferibilidad que se desea favorecer con este estudio fue dirigida
fundamentalmente a los pacientes que se hemodializan que padecen
de ERC; para que a través de un anélisis exhaustivo de los datos, se
puedan interpretar en otros contextos y situaciones, de forma tal que
se garantice que lo investigado sea aplicable en otros hospitales
nacionales y/o mundiales y a la vez en otros servicios de Hemodialisis,

donde también se cuide a personas con enfermedad Renal.
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RESULTADOS Y DISCUSION

Las manifestaciones de la enfermedad son una experiencia subjetiva,

valorada por el paciente, quienes al recibir un tratamiento de hemodialisis,

revelan una variedad de sintomas, los cuales son manifestadas por el propio

paciente y otras, la enfermera y la familia se percatan de su presencia, ya que

el paciente con el paso de los afios llega a adaptarse a este tratamiento y

reconoce el apoyo que sin el apoyo del equipo de salud, la familia y Dios no

podria salir adelante. Realidad que se expresa en las categorias y

subcategorias emergidas y presentadas en el cuadro siguiente:

Cuadro N° 1 Categorias y subcategorias emergidas de la “Percepcion de
los sintomas desagradables por la persona hemodializada. Analisis a la
luz de la teoria de Elizabeth Lenz”

CATEGORIA

INTENSIDAD INDIVIDUAL

1.1Experimentando
frustracién, acompafnada de
miedo, tristeza y llanto.

1.2 Advirtiendo la presencia
del dolor, prurito vy

II

I DE LOS SINTOMAS | escalofrios en el transcurso
DESAGRADABLES CON LA | de la hemodiélisis.
HEMODIALISIS 1.3 Notando decaimiento

corporal, seguido de
hipotensién, calambres y
palpitaciones al finalizar la
hemodiélisis.
CATEGORIA | AFRONTANDO Y ACEPTANDO EL TRATAMIENTO

DIALITICO.
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3.1Recibiendo apoyo del
equipo de salud, familia y

CATEGORIA RECONOCIENDO EL | amigos.
111 APOYO DEL ENTORNO | 3.2Apreciando la
SOCIAL tranquilidad vital con el
apoyo de la oracion y en
Dios.

Nota.-Elaboracion propia.

Los sintomas experimentados por el paciente en tratamiento de
hemodialisis son definidos como los indicadores del cambio, percibidos en el
curso del tratamiento dialitico como lo sienten los pacientes. En ocasiones,
un sintoma puede considerarse una experiencia multidimensional, es decir,
tiene una cierta intensidad, una coordinacion (duraciéon y frecuencia), un
nivel percibido de angustia y de calidad, realidad analizada en la siguiente

categoria y subcategorias

CATEGORIA I1.- INTENSIDAD INDIVIDUAL DE LOS SINTOMAS
DESAGRADABLES CON LA HEMODIALISIS

Los pacientes con ERC en hemodialisis observan, y experimentan
diferentes molestias asociados, entre los cuales se encuentran los de caracter
fisico que son consecuencia directa de la enfermedad y que en cada paciente
se presenta de diferente forma, intensidad y localizacion, puesto que el
paciente es una persona unitotal y sistémico, con diferentes manifestaciones
externas, afectividad y variedad de dimensiones, entonces la enfermedad y su
sintomatologia en cada persona, varia de acuerdo a su naturaleza, carga

genética y estilo de vidazo.

De esta forma, el dolor, los cambios metaboélicos, las dificultades
respiratorias, limitaciones motoras, posibles deterioros cognitivos; ademas de
las complicaciones derivadas del propio tratamiento como nauseas,
calambres, vomitos, somnolencia, impotencia sexual, entre otros, se

presentan de diferente forma en cada paciente.
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El dolor crénico constituye el sintoma frecuente en muchos de pacientes;
éste es entendido como aquel dolor que se mantiene durante un periodo
mayor a seis meses, y su presencia se asocia con conflictos secundarios entre
los que se encuentran cambios en la posiciéon socioeconémica, pérdida del
trabajo, inseguridad financiera y relaciones disfuncionales32.Otras reacciones
frecuentes de este tratamiento en la afectividad son la hostilidad y la ira,
dirigidas hacia el personal asistencial y el régimen terapéutico, como

respuesta a las limitaciones impuestas por la enfermedad.

Convirtiéndose para el paciente y su familia en una experiencia altamente
estresante no sélo por las caracteristicas inherentes al tratamiento mismo,
sino también por las limitaciones que representa, lo cual constituye un evento
que ocasiona un importante desajuste adaptativo en las diferentes areas en

las que se desenvuelve cada uno de ellos32.

Las investigaciones realizadas han demostrado que tanto la ERC como su
tratamiento de dialisis afectan en gran medida las areas de desempeiio de los
pacientes, asi como la salud fisica y psicologica, especialmente a nivel
emocional, cognitivo, fisico y social, lo que altera de manera notable su

calidad de vida relacionada con la saludss.

Elizabeth Lenz en su teoria de los sintomas desagradables, nos hace
referencia que el sintoma o los sintomas que la persona presenta, con el
tratamiento de hemodialisis, se ven reflejados en los indicadores subjetivos
de cambio en su estado de salud, siendo el auto reporte de cada paciente la
mejor fuente de informacién26. Aspecto conocido cuando la enfermera
pregunta, observa, valora antes del inicio de la hemodialisis y los pacientes le
narran sus experiencias en la multitud de sintomas desagradables antes y

después de este tratamiento.

Muy a menudo los sintomas son desagradables y molestos, causan
angustia o preocupacion y sefialan que la condicion del paciente esta
cambiando26. Ante este contexto se da a conocer la variedad de

sintomatologia con el tratamiento de la hemodialisis y que las enfermeras
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evalian con regularidad y son las primeras en percibir estos cambios, tales
como: la frustracion, acompafiada de miedo, tristeza y llanto. Con el paso de
la sangre dolor, prurito y escalofrios. Decaimiento corporal, seguido de

hipotension, calambres y palpitaciones que a continuacion se analizan.

1.1 Experimentando frustracion, acompanada de miedo, tristeza y

llanto.

El ser humano no padece una enfermedad, se siente enfermo. Las
personas no reaccionan objetivamente a la enfermedad, por el contrario viven
la enfermedad y esta vivencia esta marcada por la reaccion emocional, la cual,
estd determinada a su vez por las consecuencias de la misma, por la
valoracién personal y por las posibilidades para hacerle frente, el paciente
con ERC en hemodidlisis, enfrenta muchos cambios en su vida y a una
variedad de experiencias que se fueron acumulando en la interioridad y al
recibir la hemodialisis, las experiencias acumuladas emergen como

frustracién articulada con miedo tristeza y llanto.

La adaptacion emocional al tratamiento se realiza de manera gradual, la
enfermedad lleva a tener pensamientos de diferentes tipos, como la idea de
muerte pronta, de no tener las fuerzas suficientes para sobrellevarla, de culpa
por no haberse cuidado, etcétera; sentimientos como tristeza, enojo, miedo, o
de plano insensibilidad ante lo que lo rodea y, conductualmente, a aislarse,
no pedir ayuda, asumir el papel de victima, comportarse como si no pasara
nada. Esto hasta cierto punto es normal, ya que son mecanismos de defensa
que se utilizan para mantenerse equilibrado. El reto es llegar a la aceptacion
de la nueva condicién de vida, tarea nada facil, pues la enfermedad en si es

una crisis circunstancial que corresponde a cada uno superarla34.

La mayoria de las personas al enfrentarse con una enfermedad que podra
resultar ser su muerte, reacciona con un choque casi siempre seguido de
rabia. Se ven a si mismas en la eminencia de ser interrumpidas antes de
tiempo y esa es la sensacion de la persona con ERC al ser conectado a una

maquina de hemodialisis. Esto se ve reflejado en los siguientes discursos:
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“Antes de entrar tristeza y frustracion, siento que no soy la misma de antes,
mis fuerzas no son las mismas como cuando estaba sana, y estando en
magquina, la verdad, solo quisiera cerrar y abrir los ojos y decir que todo fue
un mal suerio...siento mucha célera, porque sé que lo pude evitar, a mi me
dijeron que sufria de la presion, es mas tenia tratamiento, con pastillas,
pero comencé a sentirme bien y dejé de tomarla...”. (p4)

“hasta ahora lloro porque nunca pensé pasar por esto, mucho menos que mi
madre vuelva a cuidarme, en vez de ser al revés, o que mi hija mayor haya
asumido el rol de madre de su hermanita, su vida de ella también cambio
totalmente, me siento triste por eso, pero mucha paciencia y fe en Dios....y
en las enfermeras que n os cuidan ya que ellas ante cualquier problemita
acuden a ayudarnos...” (p2)

La frustracion y tristeza reflejada en llanto, conforman los elementos de
la depresion son una respuesta comun ante los problemas de salud,
situaciones nuevas, como es el tratamiento de hemodidlisis, asimismo
pueden conllevar sentimientos de minusvalia, fatiga, culpa, cefalea y
trastorno del suefio. La intensidad de las reacciones emocionales varia de un
paciente a otro de acuerdo a la valoracién cognitiva de cada paciente, del
impacto de la enfermedad renal y la hemodialisis sobre sus condiciones de
vida. También se relaciona con las habilidades individuales para adaptarse a

la condicion de dependencia del programa de hemodialisis3s.

La frustracion es una emocion de tercer nivel que articula tristeza y
convive en ella junto a las emociones: pena, dolor, pesar, duelo, desconsuelo,
abatimiento, sufrimiento, disgusto, afliccion, amargura, preocupacién,
desaliento, pesimismo, desgana, nostalgia, melancolia, afloranza, morrina,
soledad, abandono, desilusion, desolacion, decepcién, humillacion,
depresion, etc. Al igual que la esperanza, la frustracion es una de las
emociones mas dificiles de ubicar. Siendo la frustraciéon, la emocién que
experiencia el paciente en hemodiélisis, cuando considera que su tratamiento
es un obstaculo que se interpone en su camino e impide el logro de sus

objetivos y metas en su vida, llevandolos a la tristeza o iras3s.
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Por otro lado el temor a lo desconocido, en los pacientes con ERC en
tratamiento de hemodialisis supone mucho mas que tolerar ser conectado a
la miquina como principal factor para aliviar sus dificultades. También
incluye trabajar conflictos antiguos, aprender sobre su tratamiento,
comprometerse con su nueva imagen corporal, muchas veces alejarse de los
familiares y del hogar, de los amigos, del trabajo; en fin, asumir una nueva

identidad. Todo ellos reflejado en los siguientes discursos:

“Siento nervios, miedo, muchas veces vi a pacientes que se complicaban,
todos entramos tranquilos a sala , pero al ver a mis companeros mal, me
sentia aterrorizada, porque me pueda suceder lo mismo, al ver esto, hasta
ahora lloro porque nunca pensé pasar por esto...” (p1)

“Tenia miedo por la maquina, como vi que iba conectada a la corriente,
pensé que nos iba a quemar algo por dentro, lloraba y lloraba, pues no
llegaba a acostumbrarme”(p3)

El miedo como una reaccién natural adaptativa ouna respuesta a un
inmediato peligro, conflicto o estrés, en este caso a su nueva condiciéon de
vida, pues el sufrimiento y las ansiedades que éste comporta generan un
conjunto de defensas psicologicas que no siempre proporcionan alivio
suficiente y que si son excesivas o poco adecuadas pueden conllevar incluso

un buen ntimero de complicacioness3s.

Habitualmente se requiere tan solo apoyo a través de proporcionar una
informacion adecuada, ordinariamente lo hace la enfermera. Asi mismo la
ERC es una de las enfermedades que presenta mayores niveles de impacto
psicosocial en los pacientes que la sufren. La combinacién de numerosos
estresores agudos y cronicos hace del paciente sea un sujeto con altos niveles
de sufrimiento fisico y psiquico, donde la enfermera también pone sus

competencias en accién.

Es por ello, que un acercamiento multidisciplinar es la mejor manera
para alcanzar un cuidado total de la persona enferma. Esta actuacion debe de

pasar obligatoriamente por la evaluacion adecuada de las caracteristicas
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psicosociales alteradas en el paciente. Ademas es necesario determinar los
principales estresores implicados en el proceso de la hemodialisis para
conocer el impacto de cada uno de ellos en el conjunto de la enfermedad.
Existe una relacion mas o menos clara entre el modo en que un sujeto afronta
aquellos acontecimientos que le provocan estrés y los resultados de su
proceso de adaptacion a dichos estresores. La evaluacion de las estrategias
de afrontamiento del paciente (lo que este piensa, siente y hace para hacer
frente a su enfermedad, el tratamiento y las consecuencias de ambos) debe de

ser tenida muy en cuenta.

1.2 Advirtiendo la presencia del dolor, prurito y escalofrios en el

transcurso de la hemodialisis.

El paciente sometido a hemodialisis, lleva asociado a su enfermedad, una
gran comorbilidad, que a menudo le causa dolor que no es valorado en su
totalidad, ni las limitaciones que les ocasiona en su calidad de vida. Las
patologias cardiovasculares e isquémicas, neuropatias o enfermedades
musculo-esqueléticas como la osteodistrofia renal, suponen diferentes focos
potenciales de dolor37, se podria afirmar que el dolor en el paciente tiene una

causa multifocal.

El dolor es una parte muy importante de los que viven en tratamiento con
hemodialisis y aunque esta les mantiene en vida es un componente
desequilibrante en su calidad acompafnado de otras molestias. Actualmente,
la edad de los pacientes que llegan al tratamiento sustitutivo, la comorbilidad
asociada y el mayor tiempo en HD son factores que potencian la apariciéon de
dolor; de ahi que un tratamiento adecuado y eficaz del mismo sea un
componente integral de la calidad de vida del paciente en HD34. Se puede

evidenciar en los siguientes discursos:

“Siento dolor, cuando la sangre sale de mi cuerpo, a veces me pongo fria,
otras veces me acaloré, me da escalofrios, dolor de cabeza, siempre es al
finalizar el tratamiento, cuando traigo mucho liquido es peor, luego me va
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pasando, con la ayuda de la enfermera, porque me pasa liquido hasta
estabilizarme...”.(p14)

“En la maquina de la mitad para adelante del tiempo que nos dan me da
hormigueo en el cuerpo, picazén, dolor de cabeza, después el paso de la
sangre es indoloro, pero los hincones st que son feos...alguna vez le pido a la
enfermera que me coloque un cloroalergan y lo hace” (p12)

La aparicion de cefaleas durante la hemodiélisis es frecuente y constituye
una causa de intolerancia a la hemodialisis, la cefalea aparece cuando la urea
sanguinea al comienzo de la dialisis es muy elevada. La diélisis hace
descender la concentracion de urea en la sangre mas rapidamente que la
concentracion de urea en el liquido cefalorraquideo. Este proceso puede
provocar un edema cerebral con crisis hipertensiva. Este fen6meno se

denomina sindrome de desequilibrio3.

En el campo de la hemodialisis y el trasplante renal, se han publicado en
los ultimos afios numerosos estudios sobre calidad de vida en estos pacientes,
en donde el dolor supone un factor altamente prevalente, siendo evidente su
impacto negativo sobre la calidad de vida de las personas que lo padecen. Sin
embargo, es muy escasa la literatura referente a las caracteristicas del dolor

en pacientes de hemodialisis.

Un estudio canadiense muestra como un 50% de los pacientes sometidos
a hemodiélisis refieren tener dolor, observando una escasa aplicaciéon de los
tratamientos analgésicos para el control del mismo. La mayor accesibilidad a
la terapia hemodialitica, el envejecimiento de la poblacion hemodializada y el
mayor tiempo de permanencia en dialisis han contribuido a la presencia

habitual del dolor en estos pacientes, en especial del dolor cronicoss.

Es un hecho asumido que el dolor forma parte de la vida de los pacientes
sometidos a hemodiélisis. Sintomas como cefaleas, calambres musculares y
otros menos especificos constituyen una cotidianidad en una unidad de

hemodialisis. Las fistulas arterio-venosas pueden provocar dolor de origen
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isquémico o neurotico y las complicaciones derivadas de los catéteres venosos
pueden representar también un foco doloroso. Ademas, existen
complicaciones croénicas relacionadas con la hemodialisis como patologias
isquémicas, neuropatias, osteodistrofia renal y otras, que pueden ser otro

foco de dolor cronico en estos pacientes.

Por otro lado uno de los sintomas mas frecuentes (y molestos) en las
personas que padecen insuficiencia renal crénica (especialmente en fases
avanzadas) es el picor o prurito. Segun algunos estudios mas del 50% de los
enfermos que acuden habitualmente a dialisis presentan este molesto
sintomas8, con lo que no estamos hablando de una situacién en absoluto

excepcional. Vistos en los siguientes relatos:

“A veces que siento escalofrios, picazon, dolor de cabeza, hasta que aviso a
la enfermera para que puedan ponerme alguna ampolla, muchas veces
pienso que es consecuencia de las maquinas...” (p11)

El picor excesivo asociado a ERC se conoce técnicamente como prurito
urémico. Suele afectar de forma caracteristica a la espalda, abdomen o
cabeza. Es menos frecuente que afecte a brazos y piernas. Ademas suele
empeorar por la noche, con lo que el descanso de estas personas se ve
seriamente afectado. A veces es tan intenso, que llegan a observarse lesiones
por rascado en zonas de la piel lo que nos puede hacer una idea de lo
desesperante que puede ser en algunos casos. Las causas por lo que se
produce no estan claras, pero es posible que haya varios mecanismos que lo
producen, el mas frecuente es un nivel de fosforo muy elevado en sangra, ya
sea por una dieta inadecuada o por una eliminacion inadecuada por la dialisis
que hace que se acumulan toxinas como la urea. Este caso tiene relativa facil
solucion, ya que si se incrementa alguno de los parametros de diélisis, como
por ejemplo el tiempo que se esta conectado a la maquina se puede corregir el

problema, al eliminarse mayor cantidad de téxicoss3s.
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El manejo de los sintomas se ha convertido cada vez méas importante para
la practica de enfermeria y contintia a surgir como un foco importante de la
profesion. Senialando que "una mejor comprension de los sintomas y los
grupos de sintomas mejorara la gestion clinica de la enfermedad y conducen
a una vida mas productiva"2s. Como enfermeras asumen una mayor
responsabilidad para la gestion de la atencion de pacientes con ERC, su
interés en la mejora de la gestion de los sintomas aportara al cuidado integral

e individual de los pacientes en hemodialisis.

Cabe mencionar también que durante la sesion de hemodialisis podria
presentarse los escalofrios, los cuales se deben a infecciones viricas, a
contaminacién bacteriana, a un fallo en el sistema de control de la
temperatura del liquido de dialisis a reacciones anafilacticas (alérgicas) de
hipersensibilidad. Asimismo a cateterismo venoso central (CVC) pues son
agentes de entrada para microorganismos colonizan los CVC y llevan a la
infeccion. Algunos estudios han enfocado principalmente: la piel del paciente
alrededor del local de la insercion, seguida de la colonizaciéon de la insercién
del catéter, colonizacion del catéter por hematdgena proveniente de otro local

y/o contaminacién del liquido de infusién37. 38.

Otras posibilidades son ocurrencia de contaminacién del catéter en
el momento de su inserciéon, como resultado de falla de técnica séptica, y
contaminacion por iatrogenia, durante subsecuentes manipulaciones del
catéter, pues el personal de enfermeria se encuentra en contacto directo con
los diferentes accesos de los pacientes. Esta ultima categoria de
contaminacion del catéter puede ocurrir a través de las manos y/o del tracto
respiratorio de profesionales de la salud cuando omiten las medidas de
bioseguridad. Ademéas de eso, pacientes en dialisis son conocidos por sufrir
de mecanismos de defensa debilitados, atribuidos en su mayor parte a la
elevada tasa de enfermedades concomitantes de esos pacientes acometidos
por diabetes Mellitus y malignidades, ademasde mala nutricion,

particularmente asociada a la uremia y al mismo tratamiento dialitico.
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1.3 Notando decaimiento corporal, seguido de hipotension,

calambres y palpitaciones al finalizar la hemodialisis.

El paciente con ERC aunque el tratamiento de hemodidlisis es
indispensable para la supervivencia del paciente, produce efectos fisicos
adversos en él, entre ellos, desnutricion debida a la eliminacién de nutrientes,
insomnio, fatiga, pérdida de movilidad, cansancio, palidez, hinchazon en los
pies y tobillos, asi como mal sabor en la boca producto de la no eliminacion
de desechos. Una complicacion muy frecuente es la hipotension, la cual
dificulta el manejo de los liquidos corporales y puede ocasionar
complicaciones severas, especialmente en pacientes mayores antes de
finalizar este tratamiento. Los signos y sintomas maés evidentes son: descenso
de la presion arterial, acompafiada de decaimiento, palidez de mucosas,
vomitos, sudoracién, bostezo e incluso pérdida de conciencia y

convulsiones39.

La hipotension arterial durante la hemodialisis (HID) es probablemente
la complicacion mas frecuente asociada a este proceder, a pesar de la mejoria
que ha existido en la tecnologia dialitica. Ocurre entre el 10 y el 30 % de los
tratamientos y aunque no esta totalmente dilucidado su origen, es claramente
multifactorial y algunos de los factores estan relacionados con el paciente
(diabetes mellitus, hipertrofia del ventriculo izquierdo con disfuncién
diastblica, historia previa de infarto cardiaco, enfermedad coronaria,
pacientes con ganancia de peso interdialitica superior al 3 % del peso
corporal, pacientes anémicos, disfuncion autonémica) y otros con el proceder
dialitico (acetato en el liquido de dialisis, temperatura del liquido de
hemodialisis). La HID no solo ocasiona malestar en el enfermo sino que
también incrementa la mortalidad, ademas de limitar la rehabilitacion del
enfermo y aumentar el consumo de tiempo y recursos39. Lo observamos en

los siguientes relatos:
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“Siento decaimiento de mi cuerpo, dolor de cabeza, me doy cuenta como me
va bajando el agua que acumulo en mi cuerpo y me diento ligero cuando va
a finalizar mi dialisis, en mi rostro, en mi barriga, pero a veces se me
oscurece la vista, muchas veces relacionado a lo que traia de sobrepeso, o
cuando ya sabia que habia hecho un desarreglo, me venian todas estas
cosas...la enfermera programaba cuanto tenia que bajar y también me
decia lo que iba infundir cuando le decia mis sintomas... (p9)

“En la dialisis a veces siento como si me ahogara, no puedo acostarme, cada
vez que salgo de aca duermo sentado, porque es una sensacion de ahogo, me
duele el pecho, la enfermera me dice descanse a veces se me pasa...”. (p10)

“Siento palpitaciones, mi corazén late muy rapido, luego un ardor que se va
hasta mi cabeza, me mareo un poco y a veces hasta me duele, entonces le
pido a la enfermera que disminuya la fuerza de la maquina (es el QB,
velocidad con que la sangre circula en el sistema extracorpoéreo). Me han
dado calambres, casi al finalizar el tratamiento, siento como unas bolas se
van formando en mis piernas, hasta el extremo de hacerme gritar, y me
tenian que sacar de la maquina, dar masajes con alcohol, en ocasiones me
ha bajado la presion, me sentia mareada, no podia ver, sélo aparecian unas
[uces en mis gjos, que poco a poco con la intervencién de las enfermeras me
iba pasando...”.(p6)

Los pacientes razonan, toman conciencia e identifican como la falta de
cuidado en la ingesta de liquidos trae consecuencias en su corporalidad ya
que existe un sobrepeso exagerado, por sobre hidratacién visible por edemas
en diferentes partes del cuerpo como la cara, miembros superiores e
inferiores. Ademéas se hacen presentes las contracturas o calambres
musculares durante la hemodialisis, siendo una complicacion leve, pero
extremadamente dolorosa para el paciente, suele aparecer en miembros
inferiores, piernas, pies y en musculos de la mano. Las causas son
desconocidas, aunque suelen relacionarse con cambios en la perfusion
muscular, existiendo una serie de factores predisponentes: hipotension, peso
seco por debajo del ideal del paciente, y el uso de concentraciones bajas de
sodio en el liquido dializante38. Igualmente identifican la acciéon rapida de la
enfermera para solucionar sus molestias y prevalecer su bienestar ya que
como afirma Lenz, la evaluacion y control de los sintomas es la principal

practica de enfermeria23.
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Por otra parte las alteraciones cardiovasculares constituyen la principal
causa de muerte en pacientes en hemodialisis. La elevada mortalidad se
relaciona con factores de riesgo cardiovascular (diabetes mellitus,
hipertensién arterial, obesidad, dislipemia, tabaquismo), de elevada
prevalencia en pacientes en hemodiélisis, y también factores relacionados con
la uremia, como son el hiperparatiroidismo secundario o la inflamacién
cronica propia de la hemodialisis, por ello se suelen presentar las arritmias,

alterando el bienestar del paciente.

La aparicion de arritmias cardiacas en hemodialisis suelen pasar
desapercibidas, al ser silentes y autolimitadas. Una gran parte de ellas se
producen al final y muchas ceden poco tiempo después de la hemodialisis. La
aparicion de algtn tipo de arritmia obliga a descartar una patologia cardiaca
subyacente. Las arritmias pueden ser de todo tipo, aunque la fibrilacién
auricular es la que ocurre con maés frecuencia y la que mayor expresividad

clinica presenta.

Se pueden diferenciar dos tipos de causas: por un lado, las caracteristicas
de la poblacién en hemodialisis, como son la edad avanzada, la presencia de
cardiopatia isquémica o HTA, y por otro lado existen factores
desencadenantes, como la sobrecarga hidrosalina, la anemia, las alteraciones
hidroelectroliticas (potasio y calcio) o la ultrafiltraciéon elevada. Las primeras
son dificilmente corregibles, pero si que se puede actuar sobre los factores

desencadenantes3s.

Se concibe a los sintomas como desagradables y molestos en todos los
pacientes que afrontan una ERC en hemodialisis, pues causan frustracion,
miedo, llanto, interrumpiendo las actividades normales de la vida. Los
sintomas tienen un significado para el paciente. Ellos podran identificar que
algo esta mal, o que la enfermedad esta cada vez peor. Por otra parte, un

cambio de los sintomas puede significar simplemente que la recuperaciéon de
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la persona va en progreso. Todas estas sensaciones permitieron que el

personal de enfermeria provea los cuidados y de esta forma darles solucion.

De esta forma, las manifestaciones de la enfermedad son una experiencia
subjetiva, valorada por el paciente. El control de los sintomas cobra primera
importancia en el tratamiento de hemodialisis, ya que este permite a la
persona vivir y continuar con sus labores cuando la afronta y de adapta
aceptando vivir con este tratamiento llegando a controlarse y manejar su

situacion de salud, circunstancias que se abordaran en las siguiente categoria.

CATEGORIA II.- AFRONTANDO Y ACEPTANDO EL
TRATAMIENTO DIALITICO.

La ERC es una enfermedad con desenlace mortal a corto o mediano
plazo. Sin embargo, no s6lo afecta el estado de salud de las personas sino que
también repercute en el estado emocional, econémico y social, ya que al
ingresar a los programas de terapia de reemplazo renal, los pacientes se ven
obligados a someterse a un estricto tratamiento, que implica modificar su
vida social, realizar cambios en la dieta, restringir los liquidos, recibir
técnicas dolorosas, en algunos casos experimentar la pérdida de esperanza de
trasplante renal, y en muchos casos sufrir el abandono familiar4c. La
aparicion de las terapias de sustituciéon renal y del trasplante renal se ha

incrementado con éxito la sobrevida.

Se entiende el afrontamiento, como “aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar
las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo”. El afrontamiento
esta especificamente enlazado con la clase de emocién que el sujeto
experimenta en un determinado contexto y ella dependera de los valores, las
metas y las creencias con las que los individuos se hallan comprometidos. Las

emociones guardan estrecha relacion con la expresion y la determinacion de
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la calidad de vida. De manera general, en los rangos positivos de calidad de
vida, predominan los estilos activos de afrontamiento (centrados en la
solucion del problema), o pasivos (centrados en el control de la emocion), que

facilitan el control conductual y emocional provocando una adaptacion4.

El afrontamiento puede estar dirigido al problema cuando esté orientado
a su modificacion, a su cambio hacia otra cosa que no suponga amenaza para
el sujeto. La superacién de estas situaciones da lugar a un aumento de la
capacidad de ajuste del sujeto, a una autoevaluacion en el sentido de eficacia
y a claros sentimientos de gozo y alegria. El afrontamiento esta dirigido a la
emocion cuando el sujeto no modifica la situacion, por considerar que no es
posible en ese momento o en ningiin momento. Presente en las patologias
cuando el sujeto evita afrontar la situacion problema y busca un alejamiento,

negacion, o transferencia a otros de su responsabilidad en lo ocurrido.

Las estrategias dirigidas a la emocion pueden también ser un mecanismo
sano de adaptacién funcional, cuando desde una valoracion racional y
ajustada, se acepta y asume que hay situaciones y conflictos que no son
resolubles y reversibles. De esta manera, la predileccion por el estilo enfocado
en la emocion responderia a la percepcion de menores niveles de control
sobre la situacion (como ocurre en muchas situaciones que son parte de la
vivencia de la enfermedad cronica), dicho afronte llevaria a que la persona
despliegue sus recursos hacia la regulacion de sus sentimientos, de tal forma
que este estilo mantendria la esperanza y sostendria la autoestima. Por ello,
limitarse al uso de un estilo centrado en el problema no haria méas que
acumular sentimientos de frustracion e impotencia en los pacientes mientras
que el uso mixto (centrados en la emocion y luego en el problema) 41.

Es asi que los pacientes sometidos en hemodialisis dan a conocer
diferentes mecanismos para poder sobrellevar su tratamiento, las cuales se da
a conocer en un inicio, con sentimientos de estrés, donde encontramos el
rechazo por la maquina, por la hemodialisis, pero que posteriormente, todo

esos sentimientos de rechazo, miedo y muchas veces lamentaciones sobre su
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propia vida son afrontados al tener el conocimiento adecuado sobre la
hemodialisis, a través de la educacion que brinda el personal de salud y el

trabajo multidisciplinario que se realice.

Se pueden evidenciar en los siguientes discursos:

“En un inicio rechazaba la hemodidalisis, hasta que me pusieron psicélogo,
pues de un momento a otro me enfermé... Sentia que mi vida no valia nada,
todas las enfermeras me ayudaron estuve en terapia, la cual fue
primordial para aceptar mi tratamiento, muchas cosas han cambiado, a
veces me siento inttil , mds ain por lo que no veo, pero asi es la vida, tiene
que continuar...la verdad que uno nunca piensa que se va a enfermar” (p1)

“Cuando ingresé no pensé que hubieran mas personas con esta enfermedad,
porque claro yo no sabia sobre esto, pero me di cuenta que habian ancianos,
gente joven, de todas las edades, pensé que seria la tinica, pero éramos un
montoén, ahi me alegre un poco”. (p13)

Los pacientes hacen uso de diferentes herramientas para afrontar y
aceptar la hemodialisis, asimismo, identifican que el tratamiento no es como
ellos creian, pues se encuentran con una realidad distinta. Ante ello se

muestran resignados a seguir el trascurso de la vida, dentro de sus limitantes.

Estos aspectos afectan notablemente al paciente, disminuyendo su
colaboracién con respecto al tratamiento y en algunos casos conduciéndolo a
adquirir conductas negativas a la dialisis. En forma predecible, los pacientes
en dialisis tienen una alta probabilidad de conductas de regresiéon y negacion,
manifestada en una baja adhesion a las indicaciones prescritas, irregularidad
en la asistencia a las sesiones de dialisis o actitudes excesivamente infantiles.
Esto ultimo se deberia en parte, a que los procesos de tratamiento imponen
numerosas restricciones y alteraciones en el estilo de vida de los pacientes, lo
cual determina la apariciéon de conductas problema que hacen mas compleja
la rehabilitacion y repercuten en el ajuste psicologico y en la calidad de vida.
Bajo esta condicién, es en donde ademas, se produce una menor adherencia

hacia el tratamiento dialiticos®.
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Elizabeth Lenz nos habla que el factor influyente en este caso el
psicologico, estan incluidos los estados de &nimo, asi como también los
aspectos cognitivos de la enfermedad como la incertidumbre, estrés y
afrontamiento. Otro factor importante es lo que el paciente sabe y cree acerca
de los sintomas y la enfermedad. Estas creencias afectan de manera en que él

o ella interpretan el sintoma y decide qué hacer23.

Es asi que, el afrontamiento, las redes de apoyo social y el
funcionamiento familiar son mecanismos que intervienen en la regulacion y
adaptacion a la enfermedad renal y facilitan el ajuste psicologico del paciente.
Lo cual es particularmente importante en los pacientes sometidos a
hemodialisis, quienes, a diferencia de los pacientes en dialisis peritoneal,
perciben un estado de salud y bienestar mas deteriorado, un mayor
detrimento en la calidad de vida y hacen un uso inadecuado de las estrategias
de afrontamiento. Probablemente esto se deba a que la dialisis peritoneal
permite ejercer un mayor control sobre el tratamiento, lo que a su vez hace

posible una mayor independencias4.

Es de suma importancia que el Paciente con ERC requiere ser capacitado
para afrontar la enfermedad y sus efectos, si bien es cierto la diélisis como
modalidad de tratamiento sustitutivo, suple parcialmente algunas funciones
del rifion, esta se debe realizar en forma continua y permanente; lo cual
significa utilizar de nueve a once horas por semana en sesiones de dialisis,
antes ocupadas por otras actividades, ademas de llevar una dieta restrictiva,
ingesta limitada de liquido, seguir con un régimen terapéutico de
medicamentos, asumir cuidados fisicos y limitaciones al realizar ciertas
actividades, son cuidados necesarios que el paciente con esta enfermedad
debe enfrentar. Siendo necesario un régimen de vida bastante restrictivo
donde existiran modificaciones estrictas del estilo de vida y cumplimiento de
indicaciones dadas por el equipo de salud, que deberan ser cumplidas como

parte de su propio autocuidado y en donde los descuidos en el cumplimiento
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y seguimiento del tratamiento pueden ocasionar graves alteraciones fisicas de

fatales consecuencias34.

Todos los pacientes deben aprender y realizar algunas actividades para
cuidar de si mismos; lo mas importante es que las efectie con las
modificaciones que le impone la enfermedad, lo que permitira sentirse mejor
y ser mas independiente, le producira mas seguridad al proporcionarse su
propio cuidado y en ultima instancia le ayudara a prevenir complicaciones
que a la larga repercutiran sobre el prondstico de su enfermedads:. Asimismo
es importante que el paciente sepa de su enfermedad y tratamiento, sobre
todo antes de iniciar la hemodialisis, pues se pueden formar conceptos
erroneos, o dejarse llevar por perjuicios del resto de personas. Todo esto
podra romper los estigmas sobre la terapia, aclarando ideas, conceptos y

sobre todo conociendo su enfermedad.

El objetivo de la terapia de sustitucion renal no es s6lo prolongar la vida,
sino que también restaurar la calidad de esta, para lograrlo es fundamental
que los pacientes se adhieran de la mejor forma posible a su tratamiento, a

fin de disminuir las complicaciones que pueden surgir con la enfermedad.

Pero, la consideracion final en el tratamiento de hemodialisis, permite la
sobrevida y ademés se suma una educacion oportuna, controles, compromiso
por parte del paciente, lo que después llega a ser aceptado. Esto lo vemos
reflejado en los siguientes relatos:

“Yo sé que la maquina es mi rinon, ella me limpia la sangre, a veces
escuchaba a la gente decir que esto es una vida vegetal, pero al saber del
tratamiento poco a poco me fui dando cuenta que no era asi, entonces me

sentia temeroso antes de entrar, los primero meses la pase fatal, yo me
desesperaba en las didlisis” (p7)

“... todo este tiempo mucho me ha ayudado las charlas de enfermeria, la
consejeria, el psicologo, la nutricionista, para poder llevar una dieta
adecuada segun mi enfermedad, todos ellos me han ayudado a conocer mi
enfermedad... Gracias a las orientaciones de la nutricionista, y sobre todo
las enfermeras con sus consejos en las sesiones, sobre todo que estamos en
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mas contacto con ellas... ya cualquier duda que tengo, les hago referencia y
me ayudan mucho.”(p14)

“Sé muy poco de lo que me han dicho, a veces no comprendo porque se dan
todos estos malestares, seria bueno que siempre nos eduquen y nos
proporcionen informacién, muchas ocasiones el médico llega por un
momento y con las mismas se van, o estan apurados muy diferentes de las
enfermeras que durante toda la hemodialisis estan con nosotros...”. (p11)

La educacién en salud, es una herramienta utilizada para prevenir la
enfermedad y promover la vida. Existe un grupo de enfermedades cronicas en
donde la educacion permite mejorar la calidad de vida de las personas. Entre
ellas se encuentra la ERC, patologia que, en su etapa final requiere como
tratamiento la hemodialisis. Durante las horas que permanece el paciente al
interior de los centros y/o unidades de dialisis, para recibir este tratamiento,
las (os) enfermeras (os) y profesionales de la salud deben optimizar este
momento para educar a los pacientes, en funcion de conseguir la mayor
adherencia a su tratamiento. Su rol como educador y las estrategias
educativas que realiza son claves para cumplir con los objetivos de la

hemodialisis42.

La necesidad de la educacion es indispensable, tiene relevancia también,
ya que la adherencia que tienen los pacientes a su tratamiento es un
problema complejo que requiere, entre otros elementos, la educacién o toma
de conocimiento por parte de los pacientes. Debido a las caracteristicas del
procedimiento de hemodialisis, el tiempo que permanece el paciente en el
centro de dialisis, es de varias horas. En este periodo, la (el) enfermera (o) y
el equipo de salud dispone de un mayor nimero de oportunidades para
compartir los conocimientos necesarios para mejorar o cambiar la conducta
de los pacientes y de su familia, frente a las demandas de tratamiento y
obligaciones sociales. Este tiempo es considerado como una oportunidad
para incorporar la educacién como estrategia y herramienta para mejorar la

adherencia43.
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Cuando los pacientes empiezan con dilisis son inmediatamente
sometidos a un repertorio de medicamentos, procedimientos y
modificaciones en la dieta y estilos de vida, que crean en él una infinidad de
inquietudes y condiciones. La exposicion a esta variedad de nuevas
experiencias requiere una expandida base de conocimientos para proveer al
paciente de informacion y habilidades para internalizar los cambios en la
conducta, que son necesarios para adaptarse exitosamente a este nuevo

ambiente.

La educaciéon a los pacientes con ERC, es el proceso de proveer
oportunidades de aprendizaje para que los pacientes y sus familias aumenten
el conocimiento de la enfermedad, mejoren las habilidades en las tareas
relacionadas con el tratamiento y desarrollen mecanismos de
enfrentamiento. Si bien los programas de educacién para la salud
comunmente estan bajo presiones considerables para producir resultados a
corto plazo en la forma de cambios de comportamientos claramente definidos
(Educacién para la salud). El objetivo de los programas modernos de
educacion es lograr cambios a largo plazo en las conductas, proporcionando a
los pacientes conocimiento apropiado para que les permita hacer decisiones

auténomas para mejorar sus propios resultados4s.

Para que la educacion de los pacientes en hemodialisis sea efectiva, se
deben considerar aspectos esenciales tales como son la evaluacion de las
necesidades educacionales de los pacientes; la priorizacion de necesidades de
aprendizaje vitales que se requieren para modificar la conducta y mejorar los
resultados; y la identificacion de topicos educacionales, conceptualizados en
un marco de trabajo dirigido a las necesidades de los pacientes, mas que a los

intereses del equipo de cuidados de la salud4s.

La planificacion de la educacién también requiere considerar la existencia
de obstaculos potenciales. Barreras potenciales relacionadas con el equipo de
salud, por ejemplo, pueden ser la experiencia del personal, la cantidad de

profesionales y las fuentes educativas que existen. Barreras potenciales
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relacionadas con el paciente, incluyen diferencias en los estilos de
aprendizaje, ansiedad, disconfort fisico, preocupaciones financieras o una
incapacidad para entender la informacion que esti siendo presentada. El
estado emocional de los pacientes también deberia ser evaluado. El resultado
que se busca a través de la educacion, es empoderar a los pacientes para

defenderse a ellos mismos y para que sean participantes activos43.

Los profesionales de la salud deben poseer, el conocimiento, destrezas y
habilidades adquiridas que deben ser llevadas a la practica en base a la ética y
la moral con el objeto de deliberar en aquellas situaciones complejas
actuando correctamente o de la manera mas prudente ayudando y orientando
en la toma de decisiones, como también cooperando y educando a la familia

para el duro proceso que deben enfrentar.

Es importante que las enfermeras sean, ademas, flexibles y estén
dispuestas a adaptarse a las situaciones y caracteristicas individuales de los
pacientes. La enfermera es vital en esta etapa, pues debe favorecer a la
atencion no sélo del aspecto biologico, considerando tnicamente la atencion
técnica, que separa el cuerpo biolégico del cuerpo social; se debe ver, sentir y
percibir la subjetividad de la persona y familia que se encuentra padeciendo
la ERC, para asi ayudar en la humanizacion de los cuidados, entendiéndose
esto como el compromiso no s6lo para trabajar en el area practica, sino
también a las dimensiones subjetiva y social de la vida bajo su cuidado,
priorizando la construccion de relaciones, comunicacion, autonomia y
responsabilidad, donde la integridad del sujeto estd plenamente

garantizada42.

Nos podemos dar cuenta que existen factores influyentes, las cuales son
las condiciones, eventos o situaciones que afectan a la experiencia de los
sintomas, descrita por la teoria del TOUS. Se asume pues que las personas
son seres biopsicosociales que interactian con el medio ambiente. Por lo
tanto se da pie al factor influyente que es el psicologico, pues aqui vamos a

observar los estados de dnimo, como la ansiedad y depresi6n, también se
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incluyen los aspectos cognitivos de la enfermedad, como la incertidumbre,
estrés y afrontamiento. Otro factor cognitivo es lo que el paciente sabe y cree
acerca de los sintomas y la enfermedad. Estas creencias afectan de manera en

que él o ella interpretan el sintoma y decide qué hacer.

Es asi que muchos de los pacientes le es primordial el factor educativo,
pues para ellos es base fundamental el saber acerca de su enfermedad, y asi
estar preparados para enfrentarla, sobre todo romper las barreras y los falsos
juicios, que entre pacientes muchas veces, por su idiosincrasia lo comparten
entre ellos, llevando pensamientos errados o inequivocos al tratamiento, y

pues estando dentro de este, se encuentran con otra realidad.

Es alli donde la educacién que la enfermera brinda inherentes a ella,
cobra gran importancia en el proceso de auto cuidado del paciente y familia,
identificando el nivel de informacién que poseen los pacientes para la
implementaciéon de actividades educativas orientadas a promover el
aprendizaje del paciente a través de un proceso simple, interactivo,
productivo y bien enfocado. Para ello hace uso de metodologias educativas
innovadoras que permitan al paciente construir el conocimiento basado en la
informacién previa que posee, pues asi sera de gran ayuda a la preparaciéon

del paciente hemodializado ante la enfermedad y sus sintomas.

Por tal motivo la necesidad de educacién en hemodialisis es indispensable
para generar cambios de conducta, que permitan lograr una mejor calidad de
vida, es de mucha relevancia dado que la adherencia que tienen los pacientes
a su tratamiento es un problema complejo que requiere la adquisicion de
conocimientos, habilidades; y apoyo familiar. Por lo tanto, conociendo la
importancia que desempeiia la enfermera en el area de Nefrologia, es

indispensable esta labor.

CATEGORIA III: RECONOCIENDO EL APOYO DEL ENTORNO
SOCIAL
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El factor situacional o ambiental, en la realidad del paciente en
hemodialisis, considerados todo lo que se encuentra fuera de la persona en el
entorno fisico y social. Un componente fundamental, como lo afirma Lenz, es
el social, el cual agrupa a muchos de los individuos y grupos con los que
interactia la persona. Los mas evidentes son la familia, los amigos y los
companeros de trabajo en la red social. Pueden ser ttiles o estresantes para el
paciente. Otra parte del entorno social son organizaciones sociales y
burocraticas de cuidado de la salud. Los antecedentes culturales de la familia,
asi como la cultura de la comunidad en la que vive la persona también

influyen en como se experimenta un sintoma=3.

Se define pues a este apoyo, como la calidad de sostén a partir de las
relaciones establecidas en las redes sociales y su presencia se ha asociado con
mejores condiciones de salud fisica y mental en individuos sanos o pacientes

con enfermedades44.

Una de las principales dificultades enfrentadas por quien se enferma es la
amenaza a su integridad; es decir, la enfermedad precipita la pérdida del
control interno y del medio ambiente. En la sesion de hemodiélisis, el
enfermo pasa de una actitud activa a una mas pasiva, haciéndose casi
totalmente dependiente de la persona que lo atiende, ademas, por supuesto
de la maquina. La cuestion de la dependencia es uno de los mayores
problemas del enfermo renal en hemodiélisis y, mientras mas se siente esa
pasividad, aunque, inconscientemente, el paciente empieza a percibir que su
control ahora estd en las manos de extranos, las personas que asumieron su
tratamiento, y que pasan a formar parte activa de su vida, mientras él tiene

que aceptar esta nueva forma de vida, mas pasiva.

En este momento, el paciente comienza a familiarizarse con sus sintomas
y piensa en las repercusiones de su enfermedad que van mas alla de las

dolencias fisicas del momento. Conociendo que su enfermedad es crbnica
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toma conciencia de los cambios que se van operando en su forma de vida:
dieta, medicacion, trabajo y, en general, reflexiona sobre sus limitaciones y
capacidades. Esta vision sobre la enfermedad se apoya en los sistemas de
valores y creencias de la sociedad en que vive; esto es, toma como referencia
la valoracion de los aquejados por una enfermedad cronica, como personas

“minusvalidas”, inferiores a la mayoria44.

Otros estudios han referido que pacientes con importante apoyo social y
buena autoestima presentan menos episodios depresivos, percibiendo un
mejor estado de salud. Parametros sociales como nivel econémico, nivel
cultural, area de residencia y acceso a los servicios médicos tiene un impacto
en la evolucidon y complicaciones de los tratamientos cronicos, como es la

hemodialisis45.

Es de suma importancia que la evaluacion del apoyo social de los
pacientes con enfermedad renal crénica en hemodialisis puede servir para
asegurar que los profesionales de la salud, sobre todo enfermeras,
trabajadores sociales y psicdlogos, puedan mejorar el seguimiento clinico de
estos individuos con una adhesion eficiente, lo que lleva a resultados clinicos
considerables y, en consecuencia, una mejor calidad de vida. Asimismo,
ayudara al paciente a conocer su enfermedad, siendo capaz de familiarizarse
con ella, conocer como y en qué le afecta en las esferas personales, familiar y
profesional, en definitiva a su calidad de vida presente y futura. Haciéndolo
capaz de poner en practica medidas afectiva para su autocuidado, ajustando
el tratamiento a sus propias necesidades y siendo consciente de lo limites de

las transgresiones a dicho tratamiento4s.

Asi el paciente tiene la capacidad de decision y es determinante su
satisfaccion con los profesionales y el tratamiento que sigue. Doénde la
persona tiene un rol activo e interactia con los profesionales sanitarios para

aprender mas de su enfermedad y tratamiento. Es por ello reconoce el apoyo
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que le brinda el equipo de salud como los propios pacientes lo expresan,

seguido del apoyo de amigos y familia para hacer frente a su realidad.

3.1 Recibiendo apoyo del equipo de salud, familia y amigos.

Los profesionales de la salud deben poseer, el conocimiento, destrezas y
habilidades adquiridas que deben ser llevadas a la practica en base a la ética y
la moral con el objeto de deliberar en aquellas situaciones complejas
actuando correctamente o de la manera mas prudente ayudando y orientando
en la toma de decisiones, como también cooperando y educando a la familia

para el duro proceso que deben enfrentar4s.

Lenz hace referencia que los aspectos sociales del rendimiento de la
persona incluyen interacciones y relaciones con la familia, amigos, vecinos,
companeros de trabajo y proveedores de cuidado. La capacidad de realizar
importantes funciones de rol social a menudo se ve afectada de forma
temporal o permanente con los sintomas. Estos tipos de resultados de

rendimiento definen la calidad de vida del individuo23.

La enfermera es vital en esta etapa, pues debe favorecer a la atenciéon no
sblo del aspecto biologico, considerando iinicamente la atencion técnica, que
separa el cuerpo bioldgico del cuerpo social; se debe ver, sentir y percibir la
subjetividad de la persona y familia que se encuentra padeciendo la
enfermedad de ERC, para asi ayudar en la humanizacién de los cuidados,
entendiéndose esto como el compromiso no sblo para trabajar en el area
practica, sino también a las dimensiones subjetiva y social de la vida bajo su
cuidado, priorizando la construccion de relaciones, comunicaciéon, autonomia
y responsabilidad, donde la integridad del sujeto estd plenamente

garantizada. Reflejados en los siguientes relatos:

“...todo el personal de salud me han ayudado a conocer mi
enfermedad...estan a mi lado, nos ayudan, apoyan, nos conversan, hasta
nos hacen bromas...” (p15)
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ue muy importante el apoyo de los especialistas, de las licenciadas, que de
paso las felicito, porque estan bastante preparadas, y nos ayudan mucho,
poco a poco voy adaptandome a este tratamiento”. (p11)

Como profesionales de la salud desempenamos un papel muy importante
en el manejo y cuidado del paciente renal sometido a hemodialisis. No basta
con administrar analgésicos y desdenar la verdadera experiencia de la
persona. Es necesario mirar mas alld y profundizar en su verdadero
significado no sbélo desde el punto de vista tedrico, sino practico-vivencial,

por las personas que lo padecen.

De igual forma, los pacientes reconocen el apoyo brindado por su familia.
Aspectos sociales de rendimiento incluyen interacciones y relaciones con la
familia, amigos, vecinos, compaferos de trabajo y proveedores de cuidado. La
capacidad de realizar importantes funciones de rol social a menudo se ve
afectada de forma temporal o permanente por los sintomas. Estas funciones
incluyen a los conyuges, padres, empleados y el cuidador. Tomados en
conjunto, estos tipos de resultados de rendimiento definen la calidad de vida
del individuo4e.

El TOUS identifica el rendimiento del paciente como el resultado de la
experiencia de los sintomas. La conceptualizacion de rendimiento es muy
amplia. Es decir, se incluye aspectos fisicos, cognitivos, y socio-funcionales de
rendimiento. El rendimiento fisico es el mas estudiado. Incluye movimiento,
como la capacidad de caminar un ntimero dado de pasos, o para subir
escaleras o colinas. Los resultados de rendimiento fisico también incluyen la
capacidad de realizar actividades de la vida diaria, valerse por si solos,
encontrandole en este caso sentido a las actividades que puedan realizar,
dentro de sus limitaciones. Asimismo se desarrolla los resultados del
desempefio cognitivo incluyen la capacidad de entender y seguir
instrucciones, la capacidad de pensar con claridad, para comunicarse con los
dema4s, y para resolver problemas sencillos de la vida diaria, esto demostrado

por el paciente al empoderarse de su tratamiento, pues tenemos que el nivel
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de satisfacciéon con la vida de la persona también se ve afectada por los

sintomas de la hemodialisis24.

Las enfermedades cronicas degenerativas, en este caso la
ERC, realmente tienen unimpactoen lacalidad de vidadel pacientey
su familia, el cual es notorio en el ciclo familiar, las relaciones sociales en
la respuesta de afrontamiento que se tiene ante tal situacion. Sin embargo, la
dindmica familiar suele cambiar cuando uno de sus miembros tiene una
enfermedad cronica. Las personas mas cercanas al paciente suelen verse
afectadas emocionalmente. Sin embargo, esta no tiene por qué ser una
experiencia negativa. De hecho, vivir con enfermedad renal puede y
frecuentemente lo hace, unir a la familia. Con el tiempo la vida familiar
adquiere una nueva normalidad, diferente a la anterior, pero igualmente
agradable. Muchas personas forman parte de un sistema de apoyo: desde

familiares y amigos. Reflejados en los siguientes relatos:

“Mis hijos fueron mi fuente de apoyo, la mas importante, me decian que no
me deje vencer, que yo podia lograrlo, que aiin estaba joven y que con la
maquina tenia vida para rato, que si yo sabia cuidarme y seguir adelante
esto lo iba afrontar adecuadamente”.(p8)

“Mi madpre se vio en la necesidad de salir a trabajar, ella tiene un puesto en
moshoqueque, ella tiene esa fortaleza, ademas de dejar a mis ninos en el
colegio, prepararles su comida, agradezco por eso mucho a Dios”. (p12)

“Mi familia ha sido fundamental en este proceso, asi como también mi
congregacion la cual es el movimiento misionero mundial, mis hermanos
también saben sobre mi enfermedad, me ayuda mucho en oracion”.(p16)

“Sélo tengo una hija que me apoya, o me da para mis pasajes y de vez en
cuando mis hermanos, o raramente son los que me dan algo. Pero que
vamos hacer ast he salido adelante, dentro de mis posibilidades”. (p10)

Inmiscuir a la familia y a los sistemas de apoyo en esta situacion es muy
positivo, ya que el enfermo sentira el sosiego en una situaciéon que afronta en
solitud, que no so6lo afectard a la hora del tratamiento, sino que en su
domicilio continuara con la instauracion de una dieta adecuada a la dialisis,

una toma de medicacién correcta y una estabilidad emocional que sera
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contenida por estos soportes, ya que el paciente presentara cambios de
humor e incluso de caracter en algunos casos o inadecuacion a la nueva

situacion en su vida4s.

Todos estos cambios y efectos inciden directamente en la calidad de vida
de las personas, es aqui donde la familia se convierte en el ente principal de
apoyo constante para el paciente, pues ella la llamada para ser parte de su

supervivencia en el arduo camino de la enfermedad.

Se identific6 que los pacientes han experimentado multiples cambios en
todas las dimensiones de su vida, muchos de ellos atin llevan consigo el hecho
de ser una sobre carga para sus familias, por otro lado, se ha visto a otros
encontrar soluciones u otras oportunidades, que le faciliten poder desarrollar
actividades en la sociedad, esto se ha visto reflejado en las personas que
cuentan con estudios. Asimismo se recalc6 la importancia de la parte
educativa de enfermeria, es fundamental para el proceso de aceptaciéon de las
personas hacia la enfermedad, sobre todo el de conocerla, hacerla parte de su
vida, pues asi se podran enfrentar a los diferentes sintomas, teniendo un
conocimiento previo a los hechos por si en algin momento pudieran

experimentarlo.

En el desarrollo de la teoria, es evidente que las relaciones entre los
conceptos del TOUS son muchos y complicados. Los tres tipos de factores
influyentes estan relacionados entre si; asi como el sintoma. Si mas de un
sintoma esta presente y guardan relacion pueden empeorarse mutuamente. A
su vez los factores influyentes se combinan para ser la experiencia total de los
sintomas que afecta al rendimiento. Los resultados de rendimiento, a su vez,
se pueden retroalimentar e influir en los sintomas en si y en los factores

influyentes23.

Asimismo, el entorno social del paciente en tratamiento de

hemodialisis lo conforman los amigos, quienes hacen amena el tiempo de
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hemodialisis o fuera de ella al compartir sentimientos, bromas, anécdotas,

experiencias similares. Lo evidenciamos en los siguientes discursos:

“Muchas veces me siento solo, pero venir aca me hace bien, al ver a mis
amigos y poder conversar con ellos”. (p10)

Yo soy profesora, pero por la enfermedad tuve que dejar todo, pues me tuve
que dedicar a mi enfermedad, ademas que no puedo tener mucha carga,
estrés, etc., solicité en la misma instituciéon que me den trabajo, posterior a
mi mejoria, ahora soy auxiliar en el mismo colegio, donde mis turnos se
acomodan a mis necesidades.”(p17)

Es importante tener cerca a personas que den el apoyo en todo el proceso
de la enfermedad. Pues es aqui donde se hacen presentes aquellos que
quieren y aprecian, en este caso los amigos, ya sea dentro y fuera del
tratamiento. Estas personas sufren igual que la persona enferma, asimismo
sus compafieros de hemodialisis, pues ellos se apoyan entre si, se animan, se

comprenden en todo momento.

Unas palabras de animo cuando se encuentran mal, una caricia del amigo
querido, una llamada de algin compafiero de trabajo mostrando interés
sobre su estado de salud, el saber que mucha gente los considera y quiere, son
detalles que impulsan al alma hacia arriba como si el mejor tratamiento

fuera.

3.2 Apreciando la tranquilidad vital con el apoyo de la oracion y en

Dios.

Los pacientes con enfermedad renal crénica deben adaptarse no sélo a la
enfermedad y a su tratamiento, sino también a los numerosos problemas
fisiologicos, psicosociales y espirituales que resultan de esta condicién. En
este contexto adverso, muchos se adhieren a la fe y a la religion como forma
de encontrar apoyo y alivio para su sufrimiento en los afnos de vida que les
queda. La religion y la espiritualidad son constructos que reciben cada vez

mas énfasis en la asistencia a la salud en la medida en que son cominmente
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percibidos como una forma de atribuir sentido a la vida, de tener esperanza y
de estar en paz en medio de los acontecimientos graves, como la enfermedad

cronica4’. Realidad expresada por los propios pacientes:

“Antes de iniciar y entrar a sala siempre me encomiendo a Dios, yo voy y
vengo solo al tratamiento...le ofrezco mi hemodidalisis por quién mas lo
necesita”. (p10)

“Me he apoyado mucho en Dios, le ruego por el dia a dia para poder
mantenerme tranquilo”. (p9)

“Un dia lo sonié, Dios estaba en una piedra sentado, todo de blanco, y con
voz muy dulce me decia vamos, tit puedes, sigue adelante, mi papa tuvo el
mismo suerio, todo fue muy lindo”. (p14)

Entrar a una sesion de hemodialisis, es colocarse en las manos del
Absoluto todopoderoso, fuente de amor y alivio al dolor Asi, en la mayoria de
las veces, donde habia frustracion y limitaciones, acompanada de diversas
restricciones por la hemodialisis, ahora forman parte de la vida, ya que este
tratamiento les permite seguir con vida, asi una dieta especifica asociada a
las restricciones hidricas y la modificacion en la apariencia corporal debido a
la presencia del catéter para acceso vascular o de la fistula arteriovenosa, por
la costumbre de llevarlo todos los dias permitié la esperanza de vida del
mismo. Sin embargo, sustentar la esperanza frente a la enfermedad es un
proceso continuo e importante, ya que estimula al individuo y a la familia a
buscar nuevos caminos o a aceptar la nueva condicién impuesta por la

enfermedad.

En ese contexto, la espiritualidad y la religiosidad también estan
asociadas como herramientas de apoyo y fortalecimiento para el
enfrentamiento de las dificultades en lo cotidiano, relacionadas a sus
creencias espirituales individuales. Esperanza es un estado que tiene que ver
con una perspectiva positiva relacionada al futuro, siendo una efectiva
estrategia de enfrentamiento; ella impulsa al individuo a actuar y a moverse,

es imprescindible para el bienestar espiritual, estando relacionada con la
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calidad, la sobrevida y con la obtencion de fuerza para el enfrentamiento de
problemas; estd caracterizada como un constructo multidimensional y
universal, que tiene repercusiones en la calidad de vida y esta relacionada

principalmente a la condicion de la salud4.

La esperanza, genera tranquilidad, hace que el individuo deposite su
energia en la expectativa de restituir su salud y el bienestar. Asi, el hecho de
tener esperanza es de extrema importancia en la vida de los pacientes con
ERC y de la familia, una vez que los motiva a esperar por mejorias, desde el
momento del diagnodstico de la enfermedad, en la misma sesion de
hemodialisis, hasta la posible realizacion del trasplante renal, que es
considerado un procedimiento que garantiza la Gnica expectativa de “cura”,

de vida mas larga y con mejor calidad47.

El estado espiritual de los pacientes que viven con la dificil experiencia de
lidiar con la ERC y el arduo tratamiento de la hemodialisis, influye en el

enfrentamiento de la enfermedad, siendo un factor actuante en ese proceso.

Por otra parte la religion ha llevado alivio a los familiares, ademas de ser
una forma de apoyo, dado que la comunidad religiosa estimula el
involucramiento entre sus miembros, facilitando compartir experiencias. La
religion también promueve la interaccion social y el apoyo entre la familia y
los demas miembros de la sociedad. Por lo tanto, se observa que, ademaés del
paciente, la asociacion religion-espiritualidad es igualmente beneficiosa para
los familiares que conviven con el portador de esta enfermedad. Evidenciado

en los siguientes relatos:

“Pertenezco a una comunidad religiosa, soy cristina del sétimo dia, ellos
también saben de la enfermedad, me han ayudado con su ayuno y su
oracién, me entregué a Dios, dos médicos en mi suenio me sacaban todo el
agua que acumulaba en mi suefio, y desde ahi asisto a mi iglesia”. (p12)

“Pertenezco también a la iglesia evangélica, eso me ayuda mucho, me voy a
las reuniones, y la oracién me da mucha fortaleza”. (p15)
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Es importante resaltar que frente a momentos de angustia y adversidad,
fue la creencia en Dios, en la oracion y la espiritualidad la fuerza o fortaleza
para seguir adelante; el hecho de que una persona tenga fe y crea en una
fuerza superior, hace que se transforme una situacion critica en algo positivo,

que permita enfrentar la enfermedad y cualquier situacion dificil.

Asi, es importante que los profesionales de la salud estén atentos a los
aspectos relacionados a la manifestacion de la espiritualidad, ya que la
ausencia de la misma puede agravar los sintomas fisicos y emocionales y
disminuir la capacidad de enfrentar la enfermedad. En ese contexto, es la
esperanza asociada a la recuperacion de la salud, la que lleva al paciente a
recorrer largas distancias en busca del arduo tratamiento para su
enfermedad, a someterse a incansables procedimientos invasores, a cambiar
su estilo de vida y su rutina, y a permanecer, a pesar de debilitado, en el

tratamiento.

Ademas de esto, un aspecto relevante a ser considerado es la importancia
conferida por parte de profesionales de salud, sobre todo de la enfermera,
siendo la que se encuentra en constante interaccion con el paciente al
conocimiento e incentivo de la practica espiritual del paciente, tendiendo a la

mejora de su calidad de vida.

En 2006, un estudio realizado en los Estados Unidos alert6 sobre el hecho
de que los pacientes esperan que los profesionales de salud (médicos,
enfermeros) les pregunten sobre su espiritualidad y movilicen recursos
espirituales en el cuidado. Cuando el tema de la espiritualidad fue llevado por
un capellan a los pacientes de la unidad de dialisis bajo su asistencia
religiosa, se verifico la mejora general en la actuacion del equipo y en la
respuesta a las ansias espirituales de los pacientes. Es necesario, por lo tanto,
que los profesionales de la salud, especialmente enfermeros (as) que hacen el
acompanamiento al paciente, comprendan no so6lo el significado de la
espiritualidad y de la religion para el enfermo, sino también en qué medida
los eventos significativos como la ERC pueden influir en la forma de lidiar

con esta experiencia, a fin de que, en la practica clinica, las preocupaciones en
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relacién a los aspectos de la espiritualidad puedan ser parte del cuidado

holistico47.

Todas las personas tienen su historia de vida. La relaciéon entre los
profesionales y la persona enferma es, antes que nada, de naturaleza
interpersonal. En este contacto, las historias se cruzan, se encuentran, se
completan, se confunden. En algunos momentos, profesionales y paciente
construyen, juntos, una nueva historia, una historia viva. Es en este contexto
que la espiritualidad construida hace la diferencia. Religion y espiritualidad
tienen, innegablemente, una significativa relevancia en el tratamiento de la
ERC, ya sea para los pacientes o para los familiares y amigos que conviven
con el sufrimiento cronico causado por el dolor. Les compete a los
profesionales de salud dar valor a esta relacion y estimular la reflexion de sus

pacientes acerca del asunto.

Se observa pues que los pacientes han experimentado maultiples
cambios en todas las dimensiones de su vida, la cual se ha visto modificada
en su totalidad, muchos de ellos atin llevan consigo el hecho de ser una sobre
carga para sus familias, por otro lado, se ha visto a otros encontrar soluciones
u otras oportunidades, que le faciliten poder desarrollar actividades en la
sociedad, esto se ha visto reflejado en las personas que cuentan con estudios.
Asimismo se ha visto importante que la parte educativa de enfermeria es
fundamental, para el proceso de aceptacion de las personas hacia la
enfermedad, sobre todo el de conocerla, el de hacerla parte de su vida, pues
asi se podran enfrentar a los diferentes sintomas, teniendo un conocimiento

previo a los hechos por si en algain momento pudieran experimentarlo.

A continuaciéon se presenta un acercamiento conceptual sobre la
percepcion del cuidado de enfermeria a la persona hemodializada, en la

perspectiva de la teoria de sintomas desagradables. (Ver figura N° 01)
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FIGURA Noa1. PERCEPCION DE LOS SINTOMAS
DESAGRADABLES POR LA PERSONA HEMODIALIZADA.
ANALISIS ALA LUZ DE LA TEORIA DE ELIZABETH LENZ.

Experimentando frustracion, ‘
acompafiada de miedo, tristezay llanto. |

| Categoria |: Intensidad individual | . Advirtiendo la presencia del dolor, i.
de los sintomas desagradables con prurito y escalofrios en el transcurso de

la hemodidlisis. | la hemodialisis.

Notando decaimiento corporal, seguido ‘
de  hipotensién,  calambres vy
palpitaciones al finalizar la hemodidlisis. }

PERCEPCION DEL CUIDADO DE
ENFERMERIA A LA PERSONA Categoria II: afrontando y
HEMODIALIZADA, EN LA PERSPECTIVA DE aceptando el tratamiento
LATEORIA DE SINTOMAS dialitico.
DESAGRADABLES

Recibiendo apoyo del equipo de>
salud, familiay amigos.

Categoria Ill: Reconociendo el
apoyodel entornosocial

Apreciando la tranquilidad vital con el
apoyode laoraciény en Dios.

Fig. N°. Elaboracion propia
La Intensidad de los sintomas
desagradables en el paciente que recibe tratamiento de Hemodiéalisis es
variada. Si es notorio como cada uno se siente frustrado en la continuidad
de su desarrollo, experimentando miedo, tristeza, acompafiada muchas
veces de llanto. Y cuando terminan la HD en su mayoria experimentan
decaimiento de su corporalidad, suscitado por hipotension y calambres de
regular intensidad. Frente a la presencia de estos sintomas existe un
razonamiento interior por parte de los pacientes porque sienten que
siguen viviendo, por ello afrontan y aceptan el tratamiento y valoran todo
el apoyo recibido de su entorno social, junto al apoyo vital de Dios con el
uso de la oracion y el encontrar sentido al dolor. Estos resultados exigen
con operatividad ética a las enfermeras especialistas en HD a instaurar

cuidado oportuno e integrador conducente a mejorar la experiencia de los
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sintomas desagradables, con eficacia, eficiencia y efectividad, teniendo en
cuenta los tres componentes de la teoria: los sintomas, factores

influyentes y resultados de desempefio.

CONSIDERACIONES FINALES

e Los sintomas experimentados por el paciente en tratamiento de
hemodialisis son definidos como los indicadores del cambio,
percibidos en el curso del tratamiento dialitico como lo sienten los
pacientes. En cada uno de ellos la intensidad de los sintomas varia de

acuerdo a su estado organico, nutricional, equilibrio familiar y social.
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Algunos pacientes durante el tratamiento dialitico presentan
frustracion acompafiado de miedo, tristeza y llanto. Otros advierten la
presencia del dolor, prurito y escalofrios durante el transcurso de la
dialisis debido al descuido en la alimentacién o tener como acceso
vascular para la hemodialisis un catéter venoso central. Mientras que
la mayoria al terminar la hemodialisis, nota que su corporalidad
decaida, con palpitaciones acompanada muchas veces hipotension,
calambres; como resultado de la extraccion de liquido corporal de

exceso por descuido en las bebidas.

Con el tratamiento de hemodialisis, los pacientes en su totalidad
aprecian que les devuelve la vida, porque razonan que la maquina es
su rifién. Algunos laboran nuevamente o buscan la forma de ser
activos, por lo cual logran afrontar y adaptarse a esta nueva forma de
vivir, fortaleciendo su adaptacion al percatarse que también con ellos
en el tratamiento hay mujeres y varones jovenes, incluso adolescentes.
Y reclaman que no se les deje de educar porque la ignorancia hace que
muchas personas ignoren la benevolencia del tratamiento ain con
sintomas desagradables que logran pasar si se recibe el tratamiento

adecuado.

La mayoria de pacientes que reciben tratamiento de hemodialisis es
agradecido con el cuidado que le brinda la enfermera, el equipo de
salud, la propia familia y los amigos. valoran su entorno social, porque
se hacen cercanos a su situacion de salud, les animan, visitan y dan
consejos de seguir adelante, recibir ayuda economica y sobre todo
carifio. También su agradecimiento se torna expresivo cuando
reconocen que logran una tranquilidad vital basada en la oracién y el
acercamiento a Dios, incluso ofrecen su hemodialisis cuando no tienen

ganas de asistir o sienten mucho dolor.



80

RECOMENDACIONES

A TODOS LOS PACIENTES Y FAMILIARES:

A seguir en la lucha constante con su enfermedad, practicando los
consejos brindados por parte del personal de enfermeria;
especialmente en la ingesta de liquidos los cuales deben ser
medidos y de acuerdo a su orina residual. Y con referencia a los
alimentos estos deben ser consumidos previa dialisis evitando el

consumo de verduras y frutas crudas.

Acudir a la cita médica o solicitarla en caso de no estar activa y
tomar la medicacién a la hora prescripta. Apropiarse de su peso
seco y segun este aprender a manejar, alimentos y liquidos con

apoyo de la familia. Acudir puntual a su hemodiélisis y no solicitar
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la disminucion del tiempo de HD, porque va en detrimento de su

salud y la apariciéon de sintomas desagradables.

Crear momentos de recreacion en casa para distraer la mente. Sacar
a pasear al paciente, preguntarle su opinion, hacerle participe de las
decisiones de la casa y de los hijos. No crearles a los pacientes
dependencia y lo que ellos pueden realizar que lo hagan de acuerdo

a su estado fisico.

A TODAS LAS ENFERMERAS:

Observar y proceder a solucionar los sintomas desagradables que
suelen presentarse en el transcurso de la Hemodialisis con una

minuciosa valoracion, diagndéstico y accion.

Establecer un plan de capacitaciéon continua de cuidados, dentro y
fuera del tratamiento de hemodialisis, que abarque todos los
cuidados que el paciente y familia debe tener en -cuenta:
Alimentacion, cuidado de fistula, CVC, higiene, recreacion, vida
familiar, etc. Haciendo uso de pequenos coloquios, durante el

tratamiento, o videos educativos, charlas o momentos de consejeria.

Seguir investigando, practicando los principios éticos, como son el
valor fundamental de la vida humana, respeto, dignidad, libertad,
responsabilidad y socialidad, donde la condicién de la persona y el
cuidado de sus sintomas desagradables producidos por la

hemodiéalisis son el fundamento ontolégico-real.

AL CENTRO DEL RINON DEL NORTE (CERINOR):

Continuar brindando facilidades proporcionando sus instalaciones

o servicios asistenciales hacia la generacién de la investigacion, para
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asi generar nuevos conocimientos, en beneficio de la salud de las
personas que padecen ERC, de tal forma que estos conocimientos
se conviertan en evidencia cientifica, permitiendo dejar
antecedentes a las investigaciones futuras y cambiar la forma de

cuidar al paciente en tratamiento de hemodialisis.

Conversatorios con los directivos sobre la importancia del
desarrollo de estrategias y medidas de atencion y cuidado, con
trabajo continuo e integrado del equipo de enfermeria, y otras
profesiones del area de salud, que posibiliten el abordaje fisico,

psicologico y sociocultural que involucra esta experiencia humana.

AL COLEGIO DE ENFERMEROS DEL PERU:

Fomentar en sus conversatorios, seminarios o mesas redondas
dirigidos a los enfermeros de la Region Norte a debatir sobre las
teorias de mediano rango como el de sintomas desagradables que
conlleve a la reflexiéon de las enfermeras y un interés en conocerla y
llevarla a la practica en la solucién de la variedad de problemas que

presenta el tratamiento de hemodialisis.
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ANEXOS
N° 01: CONSENTIMIENTO INFORMADO

TITULO DEL ESTUDIO DE INVESTIGACION: Percepcién de los sintomas
desagradables por la persona hemodializada. Analisis a la luz de la teoria de
Elizabeth Lenz.

RESOLUCION NUMERO:

ASESORA: Mgtr. Socorro Guzméan Tello.
INVESTIGADORA: Lic. Claudia Marrufo Diaz
LUGAR: Centro del Rifion del Norte SAC.
NUMEROS DE TELEFONO: 948331098

Esta hoja de consentimiento puede contener palabras que usted no entienda.
Por favor pregunte al investigador encargado o a cualquier personal del
estudio para que le explique cualquier palabra o informacién que usted no
entienda claramente. Usted puede llevarse a su casa una copia de este
consentimiento para pensar sobre este estudio o para discutir con su familia

o amigos antes de tomar su decision haga todas las preguntas que usted
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tenga, para asegurarse de que entienda los procedimientos del estudio,

incluyendo los riesgos y los beneficios.

Se ha escogido su participaciéon ya que Ud. y su relato puede contribuir a
mejorar la situaciéon abordada. Se espera que al menos 17 personas participen
en el estudio. La participacion es este investigacion es estrictamente
voluntaria. La informacion que se recoja sera confidencial y no se usara para
ningain otro proposito fuera de los de esta investigacion. Si usted accede a
participar en este estudio, se le pedira responder preguntas de la entrevista.
Lo que conversemos durante estas sesiones se grabara, de modo que el
investigador pueda transcribir después las ideas que usted haya expresado.
De existir alguna duda sobre lo que Ud. ha manifestado se le solicitara una
reunion adicional para aclararla. Sus respuestas a la entrevista seran

identificadas a través de un seudénimo, por lo tanto, seran anénimas.

Puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso lo perjudique
en ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parecen
incomodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no

responderlas. Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por la
Lic. Claudia Marrufo Diaz. He sido informado (a) de que el objetivo de este
estudio es identificar, analizar y comprender la percepcion de los sintomas
desagradables por la persona hemodializada. Anélisis a la luz de la teoria de
Elizabeth Lenz. Me han indicado también que tendré que responder
preguntas en una entrevista, la que sera grabada y tomara aproximadamente

veinte minutos.

Reconozco que la informaciéon que yo provea en el curso de esta investigacion
es estrictamente confidencial y no sera usada para ningin otro propoésito
fuera de los de este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que
puedo hacer preguntas sobre la investigacion en cualquier momento y que

puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree
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perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi participacion

en este estudio, puedo contactar a Claudia Marrufo Diaz al teléfono

048331098.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y
que puedo pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste
haya concluido. Para esto, puedo contactar a Claudia Marrufo Diaz al teléfono

anteriormente mencionado.

Seudénimo del Participante Firma del Participante Fecha
ANEXO N° o2
ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

SeudONIMO....cereeeereerecrereecnnens

OBJETIVO: RECOLECTAR INFORMACION PARA EL ESTUDIO
PERCEPCION DE LOS SINTOMAS DESAGRADABLES POR LA
PERSONA HEMODIALIZADA. ANALISIS A LA LUZ DE LA TEORIA
DE ELIZABETH LENZ.

Instrucciones: Estimada(o) paciente, de acuerdo con el objetivo arriba
senalado, mucho le agradeceremos que vierta sus valiosos testimonios, con
toda sinceridad y claridad, toda vez que va a permitir brindar un gran aporte
a la investigacion en enfermeria y mejorar los cuidados que las enfermeras
brindamos.

Los datos e informaciéon que ofrezca seran confidenciales y su uso estara

estrechamente ligado para los fines necesarios.

1.- Cuénteme exactamente lo que sucede cuando Ud. recibe el tratamiento de
hemodialisis.
2.- ¢Como se siente Ud. ante el tratamiento de hemodialisis?

3.- ¢Qué sentimientos presenta antes y durante de su sesion de hemodialisis?
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4.- ¢Puede describirme con sus propias palabras lo que sabe acerca de la
hemodialisis?
5.- ¢Como se le ha brindado el apoyo para afrontar el tratamiento de
hemodialisis?
6.- ¢Como se ha visto afectado su entorno: trabajo, actividades sociales y

relaciones familiares ante su tratamiento de hemodialisis?



