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RESUMEN
La enfermedad renal crénica (ERC) supone cambios por multiples factores, entre
los que destaca la respuesta emocional frente a una verdad que involucra recibir
tratamiento de hemodidlisis para sobrevivir. La presente investigacioén cualitativa,
con abordaje de estudio de caso, formuldé como objetivo: describir, analizar y
comprender la percepcion que tienen los pacientes y familiares sobre la verdad
soportable para vivir con tratamiento de hemodiélisis. Participaron 11 pacientes en
tratamiento de hemodialisis y 11 familiares acompanantes, a quienes se aplicd una
entrevista semiestructurada, con consentimiento informado. Los datos
recolectados fueron procesados por andlisis de contenido tematico. Durante el
desarrollo de la investigacidn concurrieron los principios éticos y de rigor
cientifico. Emergieron 4 categorias: Afrontando variedad de estimulos ante la
verdad de recibir hemodiélisis; derecho del paciente y familiar a conocer sobre la
enfermedad y tratamiento de hemodialisis; soportabilidad del familiar y el paciente
al saber que recibira tratamiento de hemodidlisis y como ultima categoria desafio
de vivir con el tratamiento de hemodialisis. Con la consideracion final que
pacientes y familiares al recibir una verdad inesperada es tolerable en ciertos
aspectos ya que expresan el deseo de conocer la enfermedad y sus complicaciones,
con una actitud positiva frente a la herencia familiar, aceptando el tratamiento de

hemodiélisis, porque les posibilita vivir y mejorar su calidad de vida.

Palabras Claves: Percepcion, Enfermedad Renal cronica, verdad soportable,

hemodialisis.



ABSTRACT

Chronic Ridney disease (CKD) involves changes due to multiple factors, among
which the emotional response to a truth that involves receiving hemodialysis
treatment to survive stands out. The present qualitative research, with a case study
approach, formulated the objective: to describe, analyze and understand the
perception that patients and family members have about the bearable truth to live
with hemodialysis treatment. Eleven patients undergoing hemodialysis treatment
and 11 accompanying relatives participated, to whom a semi-structured interview
was applied, with informed consent. The data collected was processed by thematic
content analysis. During the development of the research, the ethical and scientific
rigor principles concurred. Four categories emerged: Coping with a variety of
stimuli before the truth of receiving hemodialysis; right of the patient and family to
kRnow about the disease and hemodialysis treatment; Supportibility of the relative
and the patient Rnowing that they will receive hemodialysis treatment and as a last
category challenge to live with the hemodialysis treatment. With the final
consideration that patients and relatives to receive an unexpected truth is tolerable
in certain aspects because they express the desire to know the disease and its
complications, with a positive attitude towards family inheritance, accepting
hemodialysis treatment, because it allows them live and improve their quality of

life.

Key words: Perception, Chronic Kidney Disease, bearable truth, hemodialysis.



INTRODUCCION

Los seres humanos enfrentan multiples cambios a lo largo de la vida. Unos
son positivos y otros no; unos son esperados, comunes para la mayoria de las
personas y suelen formar parte del desarrollo, mientras que otros son inesperados
y propios de cada persona como la enfermedad, cuyo conocimiento debe ser un

proceso continuo.'

Toda enfermedad produce permutaciones, mucho mas la enfermedad renal
cronica (ERC); no sélo por ser terminal, sino porque la sobrevivencia depende de
una maquina, a este cambio se le denomina acontecimiento vital, la cual genera un
cambio de caracter negativo e inesperado, y en el caso de la ERC es estable y

permanente’.

Caracteristicas que traen como resultado final, optar por un tratamiento de
sostén de por vida, como es la hemodialisis, [o cual implica conocer beneficios y
complicaciones de dicho tratamiento, es decir dar a conocer una verdad no
siempre soportable; pues comunicar al paciente y familiares aspectos de la
enfermedad tiene el objetivo de compartir con €l un conocimiento. Ese
conocimiento es un derecho ético que tiene el propio paciente y la familia, por

tanto, le corresponde a €l la decision de hasta donde quiere Ilegar a conocer®.

Sin embargo, tenemos que aceptar que la informacién nunca es neutra,
seglin el contexto, la forma de transmision, las expectativas, la misma informacion
se puede convertir ante los ojos del paciente y la familia en una buena o en una
mala noticia. Por ello comunicar una noticia humanizard el tratamiento
incrementando tanto la calidad de vida del paciente como su satisfaccion por el
trato recibido, al disminuir los miedos, el sentimiento de soledad, la angustia y la

incertidumbre del proceso®.



Incertidumbre que se evidencia , cuando la informacién comunicada se
refiere a la pérdida de la funcion fisioldgica de algunos de los 6érganos vitales para
la persona, como resultado de anélisis laboratoriales, imagenologia, variedad de
interconsultas a otros especialistas y, finalmente, el estado real mediante el examen
fisico, resultados que muestran hasta qué porcentaje un determinado érgano vital
funciona dentro de los parametros normales que garanticen el bienestar total de la

corporalidad humana y su equilibrio homeostatico’.

La ERC al ser diagnosticada tiene que ser comunicada de manera sutil, pero
sin evitarla, pues al no dar informacion es una forma de no implicarse
emocionalmente con la persona enferma y la familia. Barbero, argumentd que
“informar a un paciente y/o familia no suele considerarse un derecho de éste, del
que se desprende una obligacion para los profesionales. La apropiacion de la
informacion por parte de éstos favorece un tipo de relacion de poder y evita la
ansiedad de tener que comunicar malas noticias que son duras de escuchar y

dolorosas de decir™.

Noticias que podrian evitarse ya que el conocimiento del numero de
enfermos con tratamiento de hemodidlisis va en aumento. La estadistica de uso de
este tratamiento fue mencionada por la Sociedad Latinoamericana de Nefrologia e
Hipertension (SLANH), en América Latina un promedio de 613 pacientes por millobn
de habitantes tuvo acceso en el ano 2011 a alguna de las alternativas de terapia

sustitutiva renal, entre ellos: hemodidlisis (realizada por una maquina)’.

Por su parte, el Ministerio de Salud (MINSA), atendié a unos 2000 pacientes en
sus ambientes de didlisis y Carlos Pereda, director del Centro Nacional de Salud
Renal, de Essalud, informé que la Seguridad Social brind6 dialisis a 9800 enfermos

renales; donde el 85% fue para hemodidlisis y el 15% a didlisis peritoneal’.



Dichas cifras estadisticas muestran como la ERC es un problema en
crecimiento a nivel mundial que un tiempo afecta la vida y salud de millones de
personas. Sobre todo, en paises de bajos y medianos ingresos, por el rdpido
aumento de su prevalencia, elevados costos de tratamiento, alta frecuencia de
complicaciones e incremento del riesgo de enfermedad cardiovascular. Estos
factores hacen que la ERC sea un importante foco de atencion para los decisores y
planificadores de la salud, tanto en los paises desarrollados y en los paises en

subdesarrollo’.

Por tal motivo la ERC supone cambios, relacionados con la persona y con la
situacién, pues es aqui en donde se observo ciertas similitudes con el momento del
diagnostico y de conocer una verdad inminente frente a la enfermedad y el impacto
se debe fundamentalmente al aumento de conciencia de la misma. Por ello, la raiz
de o que se considera una verdad soportable es la informacion que se debe facilitar
al paciente sobre su enfermedad y tiene que ser aquella que el enfermo pueda

admitir, es decir, la que pueda tolerar o soportar sin crearle mas problemas®.

Si bien es el médico el encargado de comunicar las noticias, todo el equipo
de salud incluyendo a la enfermera, estdn comprometidos. En el caso de la
enfermera, es por ser el profesional més cercano que permanece con el paciente
mas tiempo, quien recibe sus cuestionamientos dia a dia por parte del paciente y la
familia, en relacion a su enfermedad y tratamiento de hemodialisis. Esta terapia
imprime un caracter de continuidad, pues existen oportunidades en que el personal
de Enfermeria hace la valoracion, que incluye la entrevista y algunos pacientes le
refieren: “¢Hasta cudndo es esto?”, “después que termine este tratamiento mis
rinones funcionaran como antes”. Esto es como una pesadilla”. Otros pacientes
declaraban: “Yo me tuve que acostumbrar rapido, gracias a Dios. Yo tengo mucha
fe”, o “¢Qué voy a hacer? ¢Tengo que aprender a vivir con esta enfermedad?”. “Soy

de lejos y he tenido que dejar todo para vivir aqui completamente solo”. Frente a
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estas afirmaciones la investigadora se preguntd ¢Por qué algunas personas logran
soportar su verdad y vivir con tratamiento de hemodialisis y a otras les cuesta

hacerlo?

Preguntas que ubican a la enfermera como el profesional capaz de
identificar aquello que el paciente y la familia desea saber, sin enganos, y
progresivamente brindarles informacidn asimilable, teniendo en cuenta, que decir
la verdad, no sera siempre aceptada de la misma manera, ya que cada persona tiene
diferentes respuestas, reacciones y maneras de ver las cosas; considerando a la
familia como el nacleo fundamental de apoyo, amor y comprensioén con la que se
cuenta en todo momento. Se inmiscuye positivamente, ayudando al enfermo para
gue no se sienta solo, proporcionando una dieta adecuada, toma de medicamentos
correctos, estabilidad emocional ayudada por la familia (especialmente, en los
futuros cambios de humor y en los problemas asociados, como los de caracter
fisico; que son consecuencia directa de la enfermedad y el dolor, sin dejar de lado

los cambios metabdlicos)® .

La investigadora, durante la practica clinica profesional evidencio ciertos
aspectos al decir o no la verdad soportable frente a un proceso de enfermedad de
una persona con ERC y que necesit6 iniciar un tratamiento de hemodialisis; pues
todo el equipo de salud se encontraba enterado de la condicion de la persona , y al
mismo tiempo se percibié la manera de omitirla, sin embargo, cuando los familiares
preguntaban respecto a ello, la Unica respuesta que recibieron por parte de la
enfermera era que se tenia que esperar al médico para que comunique el resultado.
Frente a esto, los familiares tienden a desesperarse y muchas veces llegaron incluso
a perder el control de sus emociones, creando reacciones negativas en contra del
personal de salud y generaron un ambiente de estrés que fue traspasado a otros

familiares.
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Todo esto permitid formular el problema cientifico con la siguiente
interrogante: ¢Cudl es la percepcion sobre la verdad soportable en familiares y
pacientes para vivir con tratamiento de hemodidlisis, Chiclayo 2017? Y como
objetivo: Describir, analizar y comprender la percepcién que tienen los familiares y
pacientes sobre la verdad soportable para vivir con tratamiento de hemodiélisis.

La presente investigacion se justificO porque en la actualidad, el pais se ve
afectado por la incidencia de enfermedades renales, las cuales van en aumento,
afectando la calidad de vida de quien la padece, sumado a mayores tasas de
morbimortalidad. No se encontraron antecedentes relacionados de manera directa
con el tema de investigacion por lo cual resultd importante, pertinente y de impacto

realizar esta investigacion.

Hurgar sobre Ila verdad soportable ha contribuido a generar nuevo
conocimiento para la ciencia de enfermeria desde dos alternativas: los aportes de

experiencias de los sujetos de investigacion y con el uso del método cualitativo.

Ademas, la investigacion para la praxis de enfermeria proporcioné ideas, como
mejorar la informacién que se brinda al paciente en tratamiento de hemodialisis y
su familia, de tal manera que esta sea de acuerdo a las necesidades sentidas por el
paciente, que la ser satisfechas les permita afrontar los diferentes estimulos no solo
focales, sino estructurales que intervienen en la terapia de hemodidlisis, aspectos

que de hecho repercuten en toda la sociedad y para investigaciones futuras.
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CAPITULO I
MARCO TEORICO CONCEPTUAL

1.1 Antecedentes

Con el prop6sito 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 a nivel internacional, nacional y local se realizd la busqueda de
antecedentes en distintas bases de datos, y en bibliotecas locales no encontrando
estudios relacionados de forma directa con el objeto de estudio, sin embargo, se

encontraron algunos estudios que tenian alguna relacion, con este entre ellos:

El estudio de la Revista Espanola de Comunicacion en Salud sobre: “La
conspiracion de silencio”. Espafia, 2014, de Rodriguez C. ''. Los objetivos fueron
clarificar el fendmeno de la conspiracion de silencio y se identificO protocolos de
comunicacion de malas noticias. Se trata de una revisidon bibliografica de
publicaciones comprendidas entre 1998 y 2014. Segun Ilos resultados Ia
conspiracion de silencio es un fendmeno universal con una elevada prevalencia.
Las variables mads influyentes para ocultar la verdad son el miedo a las
repercusiones emocionales del paciente y el deseo de protegerlo. La ocultacion de
informacion clinica no sélo tiene implicaciones éticas, sino que influye en la
practica asistencial, provoco este fendmeno consecuencias en el paciente, en la

tamilia, en los profesionales de salud y en el propio sistema sanitario.

Peir6 G, et al. %, con la investigacion “Estudio descriptivo sobre el proceso de
comunicar el diagndstico y el prondstico en oncologia”, Valencia — Espafia, 2011,
con el de objetivo de profundizar en el proceso de comunicacidén diagndstica entre
el médico oncdlogo, los pacientes y la familia. La muestra estuvo compuesta por

105 pacientes nuevos con diagnoéstico de cancer. Los resultados obtenidos

13



indicaron que los pacientes acudieron a la primera entrevista con informacién
variable, algunos han recibido informacién especifica, otros, ninguna informacion
o esta es inespecifica. Respecto al diagndstico, ocurre que muchos de los pacientes
salen de la primera consulta sin haber escuchado que padecen un tipo de céancer.
Ademés, la mayoria obtiene la informacién del posible prondstico de su
enfermedad. Por tanto, el oncélogo en su primera visita con el paciente recogio la
informacion previa que €l tiene, la reconstruye y modela en términos de “verdad

soportable”, por tanto, la informacion se va adaptando a la necesidad del paciente.

Noble H, et al. " con el estudio: “Las experiencias de cuidadores que apoyan
a los pacientes renales que pueden manejarse sin necesidad de didlisis. Barcelona —
Espana en donde se realizO entrevistas a cuidadores de pacientes atendidos por el
Servicio de Atencidén Renal del Reino Unido”. Participaron 19 cuidadores familiares
de pacientes sometidos a tratamiento conservador y tras el andlisis de las notas de
campo correspondientes a cada entrevista se establecieron categorias de analisis.
Los resultados de este andlisis definen una categoria o tema general: el cuidado
desde el diagnostico hasta la muerte y tres especificas: 1) la situacién de cuidador;
9) tener que cuidar de forma indefinida y 3) evitar hablar de la muerte. Los
cuidadores expresaron preocupacion y confusion, lo negativo del pronostico vy la
incapacidad para hacerle frente; también consideraban el no tener esperanza y
aceptar lo inevitable. Los cuidadores tienen dificultades para comprender el
diagnostico inicial, las opciones de tratamiento y el curso de la enfermedad. Se
concluye que el apoyo a los cuidadores debe centrarse en aumentar la
comprension, el manejo de la enfermedad renal y en el prondstico que incluya la
identificacion de las necesidades de informacion relacionada con el diagnostico
original, comorbilidades asociadas, las opciones de tratamiento, el prondstico y el

desarrollo de estrategias para gestionar la comunicacidén con los pacientes.
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1.2 Base Teorica — Conceptual

El presente trabajo de investigacidon estuvo basado en la percepcion de los
familiares y pacientes frente a la verdad soportable para vivir con tratamiento de
hemodiélisis; para esto, fue necesario tener claro los conceptos fundamentales,
apoyados en los autores que ayudaron en la sustentacion tedrica, los cuales fueron:
Gestal para percepcion, Barbero, para verdad soportable. Tapia, Borreroy Ruchniki

para tratamiento de hemodialisis.

Conceptos que sustentan como la enfermedad cronica o la discapacidad
implican un contacto casi permanente con personal de salud y familiares. En estas
condiciones se hace relevante la necesidad de informacion sobre el proceso de la
enfermedad y tratamiento a recibir; y en gran medida porque el acto comunicativo
no depende solo del contenido de lo que se informa, sino también de la calidad de
la relacion, que posibilita a las personas que puedan confiar y asi permitir mejorar

su condicion®.

Gestalt, define a la percepcion como el primer proceso cognoscente por el cual
se puede extraer informacion del entorno, es un juego de energias sensoriales
donde el hombre, mediante el tacto, la vision, la audicidén, entre otros, logra
conocer y comprender el objeto con el que se relaciona, adquiriendo una
representacion de la realidad, en donde refiere que “la totalidad es més que la suma

de sus partes”".
La percepcion tiene dos componentes: las sensaciones: éstas son las respuestas

inmediatas a la estimulacién de los diferentes tipos de érganos sensoriales y para

que esto ocurra debe ejecutarse una relacién entre el estimulo, el 6rgano y la
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relacion sensorial. Y como segundo el Inputs: se refiere a la respuesta de estimulos

internos, como la necesidad, la experiencia, la motivacion'.

De alli que la investigacién puso énfasis en describir, comprender y analizar la
percepcion que tienen los familiares y pacientes sobre la verdad soportable para
vivir con tratamiento de hemodidlisis; es decir, si al anunciar un diagndstico
mantienen su preocupacion por el cuidado de la vida y la salud de las personas, ya
que no es facil aceptar un diagnoéstico, independientemente de los conocimientos
que se pueda tener sobre la enfermedad. EI dar a conocer una noticia afecta a la
familia y al paciente en relacién a la percepcion que estos puedan tener, pues la
verdad soportable ocasiona un desequilibrio por asociar el coémo vivir con
tratamiento y que generalmente causa la muerte y también por el miedo a los

procedimientos terapéuticos y los cambios que este conlleve.

En este sentido, se le otorgd gran importancia al tema de la verdad soportable,
pues se asume que cada persona es Uinica y su nivel de aceptaciéon en relacion a su
enfermedad varia. Segin la Asociacion Vasca de programacioén neurolingistica
PNL y Desarrollo de potencial Humano DPH, en su articulo Cobmo dar bien las malas
noticias; el paciente marca el camino y el ritmo. “La informacién al paciente y al
familiar es un proceso dindmico, que, si se hace bien, es terapéutico y que el criterio

que debe seguirse es de la Verdad Soportable'.

Se entiende por verdad soportable aquella informacion cierta que puede
asumir y aceptar el paciente. La soportabilidad es cambiante en funcién del tiempo,
de evolucion de la enfermedad y de la informacién recibida. Para que la
informacion sea entendida por la persona, es preciso explicar de un modo
inteligible; sin embargo, es importante, no confundir lo insoportable para el

paciente y su familia, con lo incomodo para el profesional de salud”"®.

16



Ante lo mencionado la verdad soportable de cada individuo es competencia y
responsabilidad del personal de salud, pues como bien sabemos, es a ellos a quienes
se les suele consultar continuamente sobre la condicién de salud de la persona. Sin
embargo, en algunos ambitos sanitarios, ante situaciones de diagndstico y/o
prondstico grave, tradicionalmente se suelen aducir distintos argumentos para no
decir la verdad a los pacientes: entre ellos; el "Engafio benevolente", "lo que uno no
conoce no puede herirle y puede ayudarle". La buena informacion esta
fundamentada en ser fruto de una decision planificada, sopesada, clara, sencilla,
concreta, no incluyendo valoraciones u opiniones personales, concebida para

despejar las dudas vy aliviar sufrimientos inutiles'”.

Aunque muchas de las personas enfermas prefieren conocer su verdad asi
como las acciones terapéuticas relacionadas con la misma; el decir al paciente y
tamiliar el diagnostico de forma cruda, fria e impersonal, propicia en él reacciones
psicoldgicas que afectan su calidad de vida y su respuesta a los tratamientos, por lo
que muchos bioeticistas recomiendan la informacion con una verdad soportable
que no propicie efectos negativos, pero que le aporte la comprensidn necesaria y
le permita evitar el temor a [o desconocido; por lo que es importante identificar el
grado de verdad soportable para cada persona considerando Ios siguientes
elementos: la capacidad de tolerancia psicoldgica individual de cada paciente, las
condiciones de vida social y su nivel cultural, el estadio y pronostico de la

enfermedad, el entorno y las posibilidades de colaboracién de la familia”'".

Por tanto, el propio acto de informar debe ser considerado como un
instrumento eficaz para incrementar la comunicacion y sobre todo la confianza
entre la enfermera el paciente y sus familiares. Este esfuerzo por conocer al otro
implica que la comunicacién no se centre simplemente en un intercambio de

informacion, sino en todos aquellos aspectos de relacién basada en la comprension
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mutua y el respeto. Més alla del nivel concreto de informacién sobre el diagnodstico,
el pronostico y los diversos tratamientos posibles con sus correspondientes ventajas
e inconvenientes, es importante tener en cuenta la vulnerabilidad del paciente, la
cual requerird de nuestra plena atencién e interés y fomento de la esperanza en el

paciente'’.

Pues muchas veces los pacientes no se encuentran bien informados y se niegan
a aceptar un tratamiento, ya que no se encuentran preparados, a pesar que saben

que de ese tratamiento depende mantenerse vivo.

Para la investigadora la verdad soportable es poner en conocimiento de
manera sencilla, concreta y completa, noticias no siempre agradables pero
necesarias de conocerse para asumir responsabilidades donde estd en juego la
propia vida, del paciente y su familia, procurando dar seguridad con un cercano

acompafnamiento para despejar dudas y aclarar informaciéon errénea.

Con ello, las enfermedades crénicas afectan aspectos importantes de la vida en
las personas que la padecen. Una de los principales cambios y quizés 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 cual pasa por diferentes
etapas que suscitan una serie de emociones comUnmente negativas (miedo, ira,
ansiedad) '*, que suelen superarse al comprobar los beneficios de un tratamiento de

sostén.

Tal es el caso de la enfermedad renal crénica, en donde muchos de los
pacientes son sometidos a tratamientos, como lo es la Hemodiélisis; para Harrison;
la hemodidlisis “es un proceso que se basa en el principio de la difusidon de solutos
a través de una membrana semipermeable. El movimiento de productos

metabdlicos de desecho ocurre a lo largo de un gradiente de concentracién desde
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la circulacidon sanguinea hacia el liquido de la didlisis. La velocidad de transporte
de infusidbn aumenta en respuesta a diversos factores, como magnitud del gradiente
de concentracidn, drea de superficie de la membrana y coeficiente de transferencia

de masa de la membrana”'®

, v todo esto porque los riflones perdieron su
tuncionabilidad en un 90% y ya no son capaces de excretar los desechos

metabolicos del organismo.

Corrobora, Tapia L, cuando explica que “la hemodiélisis es un proceso que
consiste en filtrar la sangre del paciente a través de la maquina de diéalisis
atravesando un filtro de limpieza y volviendo de nuevo al paciente. Los enfermeros
que trabajan en esta area deben estar especializados en la realizacion de dicho

procedimiento”'®.

En este orden de ideas, Borrero J. hace referencia que la hemodialisis “es la
principal y mas segura estrategia para el manejo de la insuficiencia renal aguda
establecida. Sus indicaciones son sobrecarga hidroelectrolitica, hipercalemia
moderada o severa, cambios electrocardiograficos de hipercalemia con cualquier
concentracién sérica de potasio, acidosis metabodlica 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 hemodiélisis”'®.

Rudnicki Tania, menciona 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, ademas, de
la maquina. La cuestion de la dependencia es uno de los mayores problemas del

enfermo renal en hemodidlisis y, mientras mds se siente esa pasividad, aunque,
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inconscientemente, el paciente empieza a percibir que su control ahora esté en las
manos de extrafnos, 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, més pasiva'.

Lo anteriormente descrito coincide en un estudio realizado por De Souza,
quien apremia a tener en cuenta que cada persona tiene una respuesta a la misma
situacion de estrés, por lo que la planificacién de las acciones de enfermeria deben
ocurrir a partir del reconocimiento de las manifestaciones para hacer frente a la
situaciéon vivida por el paciente; por lo tanto, un aspecto importante a ser
considerado por la educacion del paciente de la enfermera frente a las exigencias
impuestas por el tratamiento, debido a que el conocimiento mas profundo acerca
de sus oportunidades de enfermedades, tratamiento y rehabilitacién puede ayudar
a hacer frente a situaciones de estrés experimentado en hemodialisis diaria, quien
hace mencidon que las acciones de la enfermera deben estar mas allad de las
necesidades fisicas y bioldgicas que llegan a los campos sociales y psicoldgicos, en
los que se deben considerar las estrategias para mejorar la calidad de vida de estas

personas'’.

El paciente con ERC que recibe tratamiento de hemodidlisis utiliza
mecanismos adaptativos que lo ayudardn a afrontar este nuevo estilo de vida. En
ese sentido, se puede decir que estos mecanismos pueden ser de tipo psicoldgicos,
sociales y afectivos, y la efectividad del uso de estos mecanismos va a depender del
entorno en que se desarrolla la persona. Por lo tanto, el profesional de Enfermeria
al establecer una relacion con los pacientes y familiares debe tener en cuenta la
autodeterminacién de la persona y los mecanismos que emplea para lograr la
adaptacion®™. Porque las personas como seres holisticos, con partes que funcionan

como unidad con algin proposito, no en una relacion causa-efecto. Los sistemas
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humanos incluyen a las personas como individuos, grupos, familias, comunidades,

organizaciones y a la sociedad como un todo.

Por ello, la capacidad para adaptarse depende de los estimulos a que se esta
expuesto y su nivel de adaptacidon, y este a la vez depende de tres clases de
estimulos: focales, los que enfrenta de manera inmediata; contextuales, que son
todos los demaés estimulos presentes, y residuales, los que la persona ha

experimentado en el pasado.

Pues la dinamica familiar en la persona en HD suele cambiar cuando uno de
sus miembros tiene una enfermedad crénica. Las personas mds cercanas al paciente
suelen verse afectadas emocionalmente, sin embargo, esta no tiene por qué ser una
experiencia negativa. De hecho, vivir con enfermedad renal une 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 hasta profesionales de la salud®.

Por otra parte, los seres humanos se adecuan a través de procesos de
aprendizajes adquiridos mucho tiempo atras, por lo cual, el personal de Enfermeria
debe considerar a la persona como un ser Ginico, digno, autbnomo y libre que forma
parte de un contexto del cual no se debe separar. Este concepto esta directamente
relacionado con el concepto de armonia, de tal forma que la percepcidon que se
tiene de las situaciones a las cuales se enfrenta es individual y diferente para cada
uno. Es decir, la verdad sera soportable en el paciente durante el tiempo que le
queda por vivir con un tratamiento hemodialitico en la medida que logre adaptarse

y esto no solo depende de la enfermera sino de todo el equipo de salud".

Si bien el cuidado bioldgico de la enfermedad, es importante y fundamental
en el mantenimiento de la salud de estas personas, no puede reemplazar ni dejar

de lado al cuidado humano requerido; pues, al ser una enfermedad, en su mayoria
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de casos mortal, la persona que la padece toma un sentido de vida diferente, con la
necesidad de reorganizarla, priorizando aquello que su condicién le permita y
considere mas importante. En este aspecto, la familia juega un rol muy importante,
ya que es el principal responsable de facilitar el proceso de afrontamiento respecto

a todo lo anteriormente mencionado.
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CAPITULO II
MARCO METODOLOGICO

2.1 Tipo de Investigacion

La investigacion fue de tipo cualitativa; porque profundizé en el mundo de los
significados, de las acciones y relaciones humanas, para comprender y explicar la
dinamica de las relaciones sociales, que, a su vez son depositarias de creencias,
virtudes, actitudes y habitos. Trabajan con la vivencia, la experiencia, la
cotidianeidad y también con la comprension de las estructuras e instituciones como

resultado de la accién humana objetivada®**.

El tema de la verdad soportable, estuvo basado en las relaciones humanas
establecidas en la interaccion entre la persona enferma y la familia, teniendo en
cuenta que los datos con los que se trabajaron, fueron recogidos de Ilas
percepciones propias de los sujetos de estudio, razédn por la cual esta investigacion

fue abordada de manera cualitativa.

2.2 Abordaje Metodologico

Estudio de Caso, los autores Polit y Hungler, explican 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 atencion de un individuo o de sus problemas. EI caso mismo es
tundamental para el investigador, el objetivo de los estudios de caso suele consistir

en determinar la dinamica del por qué el individuo piensa, se comporta o se
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desarrolla de una manera en particular, es necesario recabar datos que no solo se
relacionen con el estado actual de la persona, sino también con su experiencias y
tactores situacionales y ambientales previos pertinentes para el problema que se

analiza®.

Estos estudios sirven para examinar fendmenos que no se han estudiado con el
debido rigor. La informacion que proporcionan es un extremo util para plantear
hipotesis 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 nimero reducido de individuos, instituciones o grupos, dandonos la
oportunidad de llegar a conocer intimamente las condiciones, los pensamientos,
los sentimientos, [os actos pasados y presentes, las intenciones y el entorno de la

persona®.

Esta investigacion, se delimito en el servicio de hemodidlisis de un Hospital de
nivel III,1, del distrito de Chiclayo, en donde la familia es el pilar importante del
paciente con ERC en tratamiento de HD y atraviesa por cambios drasticos en cuanto
al sentido de vida, y donde la verdad soportable de cada uno, se convirtio en un
factor importante y esencial para facilitar la reorganizacion de su vida; en esta
dindmica busco describir y comprender la percepcidon de pacientes y familiares en

relacion a la verdad soportable para vivir con tratamiento de hemodialisis.

Por otro lado Ludke y André*, 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
informacion y es aqui donde la investigadora pretendié describir, analizar y
comprender la percepcion que tienen los familiares y pacientes sobre la verdad

soportable para vivir con tratamiento de hemodialisis.
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Este abordaje abarca tres fases, siendo una primera abierta o exploratoria, la
segunda mas sistematica en términos de recoleccion de datos y la tercera
consistiendo en el anélisis 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 [imite que lo separa™.

La fase exploratoria: El estudio de caso comienza con un plan muy incipiente,
que se va delineando mas 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) *.

En la fase exploratoria, la experiencia personal se obtuvo mediante la practica
clinica en un Hospital de nivel IIl,1 , del distrito de Chiclayo ,de donde nace la
preocupaciéon por la verdad ante diagnodsticos con enfermedad renal y la
percepciéon de los familiares y pacientes frente a esto; la manera en que
sobrellevaban este problema, y como se encuentran preparados para conocer esta
verdad soportable en relacién a tratamiento de hemodiélisis; a partir de ello se
inici6 la busqueda de literatura relacionada al tema que permitié definir el objeto

de estudio.
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Delimitacion del estudio: Una vez identificados los elementos claves y los
[imites aproximados del problema, el investigador procedi® a recolectar
sistematicamente la informacion, utilizando instrumentos estructurados, técnicas
variadas, siendo su eleccion de esta determinada por las caracteristicas propias del

objeto de estudio™.

Con la aprobacion de los miembros del jurado para la presente investigacion,
se procedio6 a solicitar los permisos correspondientes a la institucion de salud y se
inici6 la recoleccion de datos a través de entrevista semiestructurada a profundidad
a los familiares y pacientes con ERC en tratamiento de HD, en donde el fendbmeno

que delimit6 dicha investigacion fue por saturacion.

El analisis sistematico y la elaboracion del informe: Ya en la fase exploratoria
del estudio surgid la necesidad de unir la informacion, analizarla y tornarla
disponible a los informantes para que manifiesten sus reacciones sobre la relevancia
e importancia de o que se ha relatado. Esos “borradores” de relatorio pueden ser
presentados a los interesados por escrito 0 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 tedrica- empirica®.

Con las entrevistas degrabadas, la investigadora retorno a los informantes para
tener la conformidad de los resultados, luego se procedi6 a realizar el andlisis de
datos y se redacto el informe de tesis.

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

- Los estudios de caso se dirigen al descubrimiento: a pesar que el

investigador trata de algunos presupuestos tedricos iniciales, el procurd
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mantenerse constantemente atento a nuevos elementos que surgen como
importantes durante el estudio. EI cuadro tedrico inicial sirvié de estructura
béasica a partir del cual fue posible detectar nuevos elementos o dimensiones

para ser sumados en la medida que el estudio avanzaba™.

En el caso de estudio de narro un marco tedrico regido por los
términos percepcion, verdad soportable, tratamiento de hemodialisis; la
investigadora estuvo atenta a la aparicion de nuevos conceptos que permitio

enriquecer el objeto de estudio.

Los estudios de caso enfatizan la interpretacion en el contexto: Un
principio basico es preciso llevar en cuenta el contexto en que €l se sittio. Asi
para poder comprender mejor la manifestacion general de un problema, las
acciones, las percepciones, los comportamientos y la interaccion de las
personas deben estar relacionadas a la situacion especifica donde ocurre o

a la problemaética determinada a la que estuvieron ligadas™.

Por lo tanto, para la realizacién de la investigacion la investigadora
tuvo que ubicarse en el contexto, en el cual estuvieron involucrados Ios
pacientes y la familia; este contexto estuvo referido a las relaciones que se
dieron dentro del servicio de hemodiélisis de un hospital de nivel Ill1, del

distrito de Chiclayo.

Los estudios de caso usan una variedad de fuentes de informacion: al
desarrollar el estudio de caso, el investigador recurrié a una variedad de
datos, recolectados en diferentes momentos en situaciones variadas y con
una variedad de tipos de informantes®. Tales como entrevistas tanto

familiares y pacientes y la revision bibliografica en diferentes bases de datos.
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Los estudios de caso revelan experiencias secundarias que permiten
generalizaciones naturales: el investigador procura relatar las experiencias
durante el estudio de modo que el lector o usuario pueda hacer sus
generalizaciones naturales™.

Este principio es aplicable en la investigacién, pues las experiencias
que se obtuvieron durante el proceso de la investigacidon serdn Io mas
posiblemente detalladas, buscando asi que quienes lean la investigacion y
comprendiendo el contexto en el que se desarrollan los acontecimientos

puedan hacer la generalizacion a su propio escenario y a su propia realidad.

Los estudios de caso procuran representar los diferentes y a veces
conflictivos puntos de vista presentes en una situacién social: Cuando el
objeto o situacion estudiados pueden suscitar opiniones diferentes, el
investigador va a procurar traer para el estudio esas divergencias de

opiniones, revelando incluso su propio punto de vista sobre la situacion®.

Teniendo la fuente de informacién, la investigadora plasmo Ias
convergencias y las divergencias, sin emitir su propia opinién, dejando que

sean los lectores quienes saquen sus propias conclusiones.

2.3 Sujetos de Investigacion

En la presente investigacion, se considerd como sujetos de investigacion a 11
pacientes con ERC que reciben tratamiento de hemodialisis y 11 familiares, los
cuéles reunieron criterios de inclusion y exclusion. Ambas muestras se obtuvieron
por criterios de saturacion y redundancia, es decir cuando los participantes ya no

aportaron conocimiento nuevo.
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- Paciente
Criterio de Inclusion:
Personas dializadas que se encuentren entre los 30 — 50 anos de edad de sexo
masculino o femenino, practicantes de cualquier religion que quieran participar de
manera voluntaria, previo consentimiento informado. Con 1 afo minimo de
tratamiento, ya sean solteros o casados y estén IGcidos y orientados en tiempo,

espacio y persona.

Criterio de exclusion:

Pacientes transeuntes, o en estado critico.

- Familiares
Criterio de Inclusion:
Los familiares acompanantes que siempre vienen con el paciente a la sesion
dialitica y muy cercanos como padres, esposos 0 hermanos, de sexo masculino o
femenino, solteros o casados y practicantes de cualquier religion, que quieran

participar de forma voluntaria en la investigacion.

Criterio de exclusion:
Familiares no cercanos o que eventualmente acompafen al paciente a la sesion

dialitica.

2.4 Escenario.

Uno de los servicios donde se cuida y brinda tratamiento a las personas con
ERC es el servicio de hemodialisis, por lo tanto, este se constituye en el escenario
mads idoneo para analizar y conocer la verdad soportable frente a la percepcion que

tienen los familiares y pacientes de vivir con tratamiento de hemodiélisis.
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En el servicio de hemodidlisis quien se encarga de anunciar el diagndstico de
la patologia renal y/o evolucion de la persona enferma es el médico tratante, en
este caso, existen dos escenarios probables al momento del anuncio de una verdad
soportable, pues algunos médicos optan por hablar de la persona enferma durante
la visita médica; o, por el contrario, algunos médicos prefieren terminar la visita
meédica para luego llamar a cada familiar y en privado informarles sobre la
condicion de la persona enferma. Sin embargo, la enfermera es la que recepciond
dudas, preguntas que debieron ser contestadas por el médico, de ahi que su
intervenciéon es de suma importancia al momento de educar en aspectos
relacionados con la verdad soportable de un paciente en tratamiento de HD y su

familia.

El servicio de hemodidlisis corresponde a una construccion moderna equipado
con maquinas dializadoras en nimero de 12, con equipos suficientes para atencion
de emergencia. En el servicio laboran 15 enfermeras, 8 técnicos, un personal de
limpieza y un promedio de siete nefrélogos, todos ellos trabajan en turnos rotativos

y atienden al paciente.

Lo pacientes son transferidos de la consulta externa. La enfermera realiza
entrevista previa, también ingresan a este servicio pacientes que requieren
tratamientos provenientes de hospitalizacidén, transetntes de otros Iugares o de
clinicas externas. Antes de su hemodidlisis permanecen en una sala de espera hasta
ser llamados y recibidos por las enfermeras para ser cuidados durante el
tratamiento de hemodialisis. Finalizado el tratamiento se retiran de la sala de

tratamiento en compania de su familiar.
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2.5 Instrumento de Recoleccion de Datos

Para recoger informacién de los familiares y pacientes, se utilizd la entrevista
semi- estructurada. Segun Pelédez, se determina cual es la informacion relevante que
se quiere conseguir. Se hacen preguntas abiertas dando oportunidad a recibir mas
matices de la respuesta, permite ir entrelazando temas, pero requiere de una gran

atencion por parte del investigador para poder encauzar y estirar [os temas®.

El entrevistador dispone de un guion, que recoge los temas que debe tratar a lo
largo de la entrevista. Sin embargo, el orden en el que se abordan los diversos temas
y el modo de formular las preguntas se dejan a la libre decision y valoracién del
entrevistador. En el dmbito de un determinado tema, éste puede plantear la
conversacion como desee, efectuar las preguntas que crea oportunas y hacerlo en
los términos que estime convenientes, explicar su significado, pedir a las
entrevistadas aclaraciones cuando no entienda algiin punto y que profundice en
algun extremo cuando le parezca necesario, establecer un estilo propio y personal

de conversacion®.

Los objetivos de toda entrevista, segtin Avila son la recogida de informacién
acerca del sujeto o sujetos entrevistados; el establecimiento de un rapport positivo,
que facilite la recogida de informacién y la colaboracion de las intervenciones

posteriores; vy, la inclusion de un cierre del proceso: la devolucién o encuadre®.
El instrumento que se utilizd para la recoleccion de datos, fue la entrevista

semi-estructurada dirigida a los familiares y pacientes con ERC en tratamiento

HD, Ia cual fue validada por expertos y estudio piloto
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2.6 Procedimiento

Para recolectar los datos primero se procedid a pedir el permiso respectivo al
servicio de Hemodidlisis para identificar a los familiares y pacientes con ERC que
recibian tratamiento de hemodiélisis, luego, se valido el instrumento, mediante un

muestreo piloto.

Una vez validado el instrumento, se empez6 con la recolecciéon de los datos
pidiendo la autorizacion del sujeto de estudio, haciéndoles firmar un
consentimiento informado (Ver anexo N° 01), se colocé un pseudénimo a cada
entrevistado para mantener el anonimato. Luego se aplicO la entrevista
semiestructurada (Ver anexo N° 02), para ello se contd con un ambiente que
permitio ejecutar las entrevistas mientras el paciente recibia su tratamiento de
hemodialisis, y a sus familiares; la cual durd de 20 a 30 minutos, [uego se realizd una
trascripcion de los datos en programa Word para luego procesar los datos y obtener

las categorias y subcategorias para ser analizadas con la literatura cientifica.

Por ultimo, se elabor¢ el informe final y se presento a la escuela de post grado

para la evaluacion por jurado y programacion de sustentacion del informe.

2.7 Analisis de los datos

El andlisis de datos es el proceso de identificacion, codificacion y categorizacion
de los principales ejes de significado subyacente en los datos. Va mas alla de la
descripcidon de los componentes obvios y visibles de [os datos (contenido oculto del
mismo contenido latente). Siendo asi, que el estilo se utilizd en esta investigacion

cualitativa es el andlisis de contenido®.

El Anélisis de Contenido es un procedimiento que permiti¢ analizar y cuantificar

los materiales de la comunicacion humana. En general, se pudo analizar con detalle
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y profundidad el contenido de cualquier comunicacion: en codigo lingtiistico oral,
iconico, gestual, gestual signado y sea cual fuere el niumero de personas implicadas
en la comunicacién (una persona, didlogo, grupo restringido, comunicacién de
masas), pudiendo emplear cualquier instrumento de compendio de datos como
agendas, diarios, cartas, cuestionarios, encuestas, entrevistas, entre otros>.

Segun Pérez Serrano, “en [os ultimos afnos esta técnica ha abandonado los limites
de los medios de comunicacion y se utilizé en marcos cada vez mads variados, desde
el contenido de las producciones personales como técnica auxiliar al analisis de

datos obtenidos, a través de encuestas, entrevistas, registros de observacién, etc”*.

Krippendorff define el Anélisis de Contenido como “la técnica destinada a
formular, a partir de ciertos datos, inferencias reproducibles y validas que puedan
aplicarse a un contexto”. EI Anélisis de Contenido se configura, como una técnica
objetiva, sistematica, cualitativa y cuantitativa que trabaja con materiales
representativos, marcada por la exhaustividad y con posibilidades de

generalizacién™.

En el proceso cualitativo, la recoleccion y el analisis de los datos pueden ocurrir
en paralelo; asi mismo, durante la recoleccion de datos, ya no se puede encontrar
informacion novedosa (saturacidon) por lo que se cancela la entrevista o al contrario
se sigue ahondando en la obtencién de nueva informacién. Cuando se obtuvo
todos los discursos, se procediod a transcribirlos, conservandose en todo momento
su fidelidad. Los discursos fueron leidos y releidos, que permitieron identificar las

unidades de significado y contextualizarlos en subcategorias y categorias.
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2.8 Criterios Eticos

Los principios éticos considerados en el desarrollo de la presente
investigacion son los pertenecientes a la Etica Personalista®’.

Como primer Principio Etico para la elaboracién de la investigacion hemos
considerado el Yalor Fundamental de la Vida; fundamental en cuanto crea todos
los demés valores y principios. Prescribe la indisponibilidad de la vida y su
sacralidad. Muy unida al concepto ontolégico de la corporeidad: no puede
reducirse el cuerpo a un mero objeto, el cuerpo es fin y sujeto, es el lugar donde se
manifiesta la persona, la unitotalidad trascendente. Como plantea Elio Sgreccia, la
vida corpoérea y fisica del hombre no es nada extrinseco a la persona, sino que

representa su valor fundamental, se defina en la forma que se defina.

Es valor fundamental porque, aunque la persona no se agota en su cuerpo,
este es esencial a la misma en cuanto se constituye en el fundamento tnico por el
cual la persona se realiza y entra en el tiempo y en el espacio. A través de €l expresa

otros valores como la libertad, la sociabilidad y el mismo proyecto de futuro®.

La investigadora en consideracion de este principio, respetd a todos los
participantes, en su dignidad, evitando causar dafio a su corporalidad, ademas
protegié sus identidades con el uso de coédigos, asi como lo expresado en sus
discursos sin realizar comentarios inoportunos.

El principio de totalidad o principio terapéutico se fundamenta en el
hecho de la obligacion de que todo acto médico considere a la persona enferma en
su totalidad. Tiene que ver con que la corporeidad humana es un todo unitario,
partes distintas unificadas organicamente en la existencia personal®’. Este principio
refuerza el de salvaguarda de la vida humana, pero requiere de condiciones para

aplicarse: tratese de una intervencion sobre la parte enferma o causante directa del
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mal, para salvar el organismo sano, probabilidad alta de éxito y con el acuerdo de

la persona enferma.

En la investigacion hurgar sobre la verdad soportable en los sujetos no

origind ningun efecto colateral.

ElI principio de libertad y responsabilidad. Se deriva del valor fundamental
de la vida. La libertad, entendida junto a la responsabilidad, responde a las acciones
ante nosotros mismos y ante los demas. La libertad, como principio, esté regida por
normas morales e indisolublemente ligada a la responsabilidad. Por ello se firmo el
consentimiento informado de todos los participantes, con conocimiento de que los
mismos podrian retirarse de a investigacion sin reprimenda de ninguna clase. La
responsabilidad también conduce al investigador a no alterar los datos en beneficio

propio, por el contrario, s6lo lo que persigue es profundizar en el objeto de estudio.

En la presente investigacion, los sujetos en estudio, recibieron informacion
suficiente sobre los objetivos del estudio y en todo momento tuvieron la libertad de
elegir participar o no”.

Asimismo, antes de recolectar los datos se le solicitd autorizacion para grabar
las entrevistas y dieron su consentimiento informado para proceder en Ia
recoleccion de datos. Con las entrevistas transcritas los informantes validaron sus

versiones, siendo libres de modificar alguna manifestacién de sus entrevistas.

El ultimo principio subsidiariedad. Este principio mueve a todas las personas
a realizarse a si mismas en la participacion en la realizacién de sus semejantes,
promueve la vida y la salud de la sociedad a través de la vida y la salud de la persona
como tal. En este caso, la socialidad tiene su fin en la consecucién del bien comun,

la propia vida y la de los demas; no es solo personal sino también social; por tanto,
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se promueve el bien comun promoviendo el bien de los demés. Este concepto se
combina con el de subsidiariedad, que prescribe el cuidado de los mads

necesitados?.

Por este principio, los resultados de la investigacidén se proporcionaron al

hospital donde se llevo a cabo la investigacion.

2.9 Criterios de rigor cientifico

Los criterios de rigor cientifico permitieron conocer la veracidad de los
resultados conseguidos. El investigador para lograrlo, requiri6 de ver en
retrospectiva los resultados y hallazgos encontrados para comprender el status
cientifico de rigor, con que se ha desarrollado la investigacion. Existieron cuatros
criterios fundamentales para lograrlo: credibilidad, transferibilidad, dependencia y

confirmabilidad®.

La credibilidad implica la valoracion de las situaciones en las cuales una
investigacion es reconocida como creible, para ello, es esencial la pesquisa de
argumentos fiables que pueden ser demostrados en los resultados del estudio que
se realizaron, en concordancia con el proceso seguido en la investigacion, ya que
vivir con tratamiento de hemodidlisis y la percepcidn de los pacientes y familiares
frente a la verdad soportable es una realidad existente asi como aliviar dicho

sufrimiento personal.

El criterio de transferibilidad consiste en transferir los resultados de la
investigacidn a otros contextos y en este caso, la transferibilidad que se desed
tavorecer con este estudio estuvo dirigida fundamentalmente al sujetos activo del
proceso; para que a través de un analisis exhaustivo de los datos, éstos pudieran

ser interpretados y aplicados en otros contextos y situaciones, de forma tal que se
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garantice que lo investigado sea aplicable en otros hospitales nacionales y/o
mundiales y a la vez en otros servicios, donde también se cuide a personas con ERC

y tratamiento de hemodidlisis.

Y el criterio de confirmabilidad implicd que cualquier otro investigador que
explore los datos de esta investigacion, logre llegar a resultados iguales o parecidos
al del investigador original. Para ello el registro y documentacion completa de las
decisiones e ideas que se haya obtenido en relacion con el estudio, se han descrito

detalladamente.
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CAPITULO III
RESULTADOS Y DISCUSION

La verdad soportable implica poner en conocimiento, noticias no siempre

agradables, si, conocida, para asumir una responsabilidad la situacién de salud

diagnosticada procurando dar seguridad y acompanamiento, despejar dudas y

aclarar informacion errénea; [o cual permitié describir, analizar y comprender la

percepcion que tienen los familiares y pacientes sobre la verdad soportable para

vivir con tratamiento de hemodialisis, emergieron las siguientes categorias y

subcategorias presentadas en el siguiente cuadro.

Cuadro N° 01 Categorias y subcategorias involucradas en la verdad soportable

AFRONTANDO VARIEDAD DE ESTIMULOS ANTE LA

1.1 Padeciendo estimulos focales:
Miedo, temor angustia y ansiedad

I CATEGORIA VERDAD DE RECIBIR HEMODIALISIS ante Ia, verdad de la ]Iemodla,IISIS
1.2 Estimulo contextual: estrés ante
la verdad de Ia hemodialisis

II CATEGORIA DERECHO DEL PACIENTE Y FAMILIAR A CONOCER SOBRE LA ENFERMEDAD Y TRATAMIENTO

DE HEMODIALISIS.

III CATEGORIA

SOPORTABILIDAD DEL FAMILIAR Y PACIENTE AL SABER
QUE RECIBIRA TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS.

3.1 Deseo por conocer la
enfermedad para soportar la
verdad.

3.2 Actitud positiva y tolerable
frente a la herencia familiar.

3.3 Aceptacion de un tratamiento
en mdquina con apoyo familiar
que genera calidad vida

IV CATEGORIA

DESAFIO DE VIVIR CON EL TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS

Nota: Elaboracion propia
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I CATEGORIA. AFRONTANDO VARIEDAD DE ESTIMULOS ANTE LA VERDAD
DE RECIBIR HEMODIALISIS.

Cuando a una persona le diagnostican ERC y debe someterse a tratamiento de
hemodiélisis, su vida y la de su familia sufren un trastorno profundo. De hecho, la
mayoria debe dejar de trabajar por los cambios de horario. Y es que, es imposible
compatibilizar una jornada laboral con el tiempo que requiere trasladarse hasta los
centros indicados para estos casos, debido a que el tratamiento de hemodiélisis
requiere que la persona asista a didlisis tres dias a la semana durante un lapso de 3
y 4 horas, lo que significa que perdid un dia y trabajar se convierte en una tarea casi
imposible de llevar a cabo. Asi mismo los estilos de vida varian, el estado emocional
también se ve alterado, la imagen personal y limitacion a ciertas actividades fisicas

entre otras cosas que engloban a una persona que padece de ERC*.

Para que estos cambios puedan presentarse la persona con ERC en tratamiento
de hemodidlisis se enfrenta dia a dia a sucesos positivos y negativos pero que los
ayuda a mantenerse con vida. Encontramos el estilo de afrontamiento que hace
referencia a la tendencia que cada persona tiene para hacer frente a los
acontecimientos vitales. Existen distintos estilos y, aunque cada persona tiene una

manera mas o menos habitual de responder, ésta no es fija.

El estilo se adquiere a Io largo de la vida, a partir de los acontecimientos y a sus
resultados. Asi, hay personas con tendencia a dejarse Ilevar y otras, por el contrario,
tienen necesidad de control. Existen personas que se hunden ante las dificultades,
mientras que otras perciben todo como una amenaza y disparan sus respuestas de
hostilidad. La forma de responder es, por tanto, el resultado de la historia personal,

es decir, del conjunto de experiencias que les ha tocado vivir®.

39



Tal es el caso de la persona con ERC con tratamiento de hemodiélisis, quien
soporta una variedad de estimulos como reaccion del organismo, produciendo
cambios drasticos que alteran su afectividad, realidad analizada en la siguiente

subcategoria.

1.1 Padeciendo estimulos focales: Miedo, temor, angustia y ansiedad ante la

verdad de la hemodialisis

La enfermedad supone un cambio de caracter negativo e inesperado, y en el caso
de la ERC con tratamiento de hemodialisis, éste es estable y permanente, pues los
pacientes alcanzan una supervivencia de hasta 25 anos a partir de su diagnostico,
lo cual favorecer su calidad de vida; sin embargo existen una serie de crisis
sobreanadidas, con vivencias marcadas por las reacciones emocionales, tales como
el miedo, temor, angustia y ansiedad, determinadas por la valoracién personal y

por las posibilidades para soportarlas o sobrellevarlas.

Es ahi donde se hace frente a estimulos focales; definido como el estimulo
interno o externo al que ha de enfrentarse la persona de forma mads inmediata;
en donde la emocidn, y su intensidad, es el resultado de la interpretacién que cada
persona hace de la situacién y de los recursos con los que cuenta para enfrentarse
a la misma o de las posibilidades que cree tener de éxito o fracaso. La emocion
marca las respuestas y acciones de la persona y a la inversa, las acciones favorecen

las emociones y la valoraciéon®'.

En este sentido padecer miedo es sentir una sensacion de angustia provocada
por la presencia de un peligro real o imaginario, en el caso de los pacientes con HD,
presentan miedo a “la maquina”, y a la variedad de sintomas fisicos que no
desaparecen con el tratamiento 0 que aparecen como consecuencia del mismo

(mareos, hipotensiones, cansancio facil, nauseas) hasta concebir cierta
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incertidumbre sobre la necesidad de un trasplante, cursar con limitaciones en la
vida social y laboral, condicionamientos en la dieta prescripta y alteracion de la

autoimagen provocada por el acceso vascular o la sobre carga de liquidos®.

Al respecto, Sandin y Chorot, plantean que la ansiedad funciona como una sefal
de alarma ante la percepcién y evaluacion subjetiva de una situacibn como
amenazante. Puede actuar como respuesta adaptada al preparar al organismo para
responder a las demandas de su entorno, o bien como respuesta desadaptativa al
anticiparse a un peligro irreal, en el caso de los pacientes en HD este estimulo se
encuentra presente pues se enfrentan a tratamientos y procedimientos
desconocidos pero reales para ellos, generando asi diversas emociones™.

Entre las emociones mas habituales asociada a la ansiedad es el miedo o
preocupacion. Pues el miedo es la respuesta emocional mas poderosa con la que
cuenta la persona, su funcion es la de favorecer la huida ante un peligro. Por eso

decimos que sentir temor es algo natural e incluso Util*.

El problema surge cuando esta respuesta aparece en situaciones no peligrosas o
cuando la respuesta resulta incapacitante como en muchas ocasiones se evidencia
en familiares y pacientes que reciben tratamiento dialitico; estas emociones se
presentan frente a una verdad de por vida, Io cual les generan un conjunto de
defensas psicoldgicas, no siempre suficientes para aliviarles las emociones
padecidas, por el contario si se hacen excesivas o poco adecuadas Ilevan a un buen

numero de complicaciones™.

Complicaciones que van desde la simple tristeza, sentirse confundidos, ansiosos,
temerosos, enfadados, incluso culpables. Y algunas veces, sus sentimientos pueden
cambiar de incredulidad y negacién a aceptacidén o pena. Esta incertidumbre

explicada por los propios participantes.
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“... la primera vez si fue un poco traumante, me genero miedo, sentia
angustia, yo ya venia con cierta predisposicion porque me informaron que
baja la presion, calambres todo eso y yo decia caramba como tolerar esas
cosas... es asumir venir tres veces por semana, pero me decia mi familia es
por tu bien... " (Pseudonimo: Callista, P)

“...al inicio no lo aceptaba, no lo podia creer, me asuste, me provocaba
muchos temores a lo desconocido y cuando me complique, es ahi cuando
me ponen el catéter y después me pasaron a fistula, la verdad fue dificil yo
sentia mucha ansiedad...” (Pseudonimo: Orem, D)

“... ante esta noticia me puse ansiosa, en mdquina me ponia a llorar pero
las enfermeras siempre me apoyaban...” (Pseudonimo: Dorothy, P)

“...yo siempre venia solita a mis controles y tenia mucho miedo, estaba
angustiada por lo que me vayan a decir o hacer, hasta que una vez me
acompano mi hermana, y la doctora me grito me dijo que seguro queria la
muerte. Y como yo trabajaba no me deprimi, pues me ayudaba a distraer mi
mente y no pensar mucho en mi enfermedad...” (Pseudonimo: Rogers, P)

“...al inicio estuve un poco mal emocionalmente, tenia miedo porque

siempre me complicaba en la mdquina, me angustiaba por lo que me podia
suceder ahi...” (Pseudonimo: Henderson, P)

Cuando a una persona le dan a conocer una noticia de que tiene que recibir

un tratamiento de hemodidlisis para seguir viviendo, le produce un impacto

emocional tanto a nivel personal como familiar, como es evidenciado en los

testimonios mencionados por los propios pacientes en donde se presentan todas

aquellas emociones frente a esa verdad. Emociones como miedo, angustia, temor

y ansiedad que deben ser resueltas de la mejor manera posible, pues esta es una

etapa que muchas veces los pacientes con ERC, no lo aceptan y él lo como lo

asimilen dependera de cada uno de ellos.

Meneses & Ribeiro, menciona que la mayoria de las personas al enfrentarse

con una enfermedad que puede resultar ser su muerte como es la ERC, reaccionan
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de manera inesperada. Se ven a si mismas en la eminencia de ser interrumpidas
antes de tiempo y esa es la sensacion del paciente renal al ser conectado a una

maquina de hemodiélisis™.

Este es un momento, fundamentalmente, donde se evidencia el miedo,
angustia, temor y ansiedad para el enfermo, pues las personas con enfermedades
agudas pueden sufrir pérdidas temporales de empleo, pero en el caso del enfermo
renal, mientras se estabiliza tanto fisica como emocionalmente en su cronicidad,
puede ser diferente. En algunos casos, no volvera a ser como antes y, muchas veces,
es improbable que retorne al mismo tipo de trabajo que realizaba, pues es un
individuo poseedor de una identidad social, con un papel en la sociedad que la
enfermedad modificO y que manifiesta inconformidad con las limitaciones

impuestas por el problema renal y su tratamiento de hemodialisis™.

Lo expresado por los pacientes es corroborado por sus familiares cercanos,

esposa, hijos y algunos hermanos.

“...cuando nos comunicaron esta noticia me angustie mucho, tenia miedo
a lo que vendria, su diario vivir frente a todo esto ha cambiado; es un cambio
bastante brusco, es aceptar que hay que Illevarla tres veces a la semana y que
su vida cambiard y la mi familia también...” (Pseudonimo: Hefesto, F)

“..mi esposa no lo aceptaba al comienzo, ella se resistia a creer, se sentia
mal, tenia miedo, solo lloraba, estaba angustiada. No queria ir a la
hemodialisis, no aceptaba hasta que poco a poco, va saliendo adelante...”
(Pseudonimo: Zeus, F)

“...al principio todo era bien triste, él tenia muchos sentimientos de miedo,
angustia temor a algo nuevo; cambio bastante en su manera de ser, era
agresivo por la misma enfermedad porque el sentia que no podia hacer Io
mismo de antes; pero ahora ya sale mds, se va a realizar las actividades de
antes, ayuda en casa, se va al trabajo, y se comunica con los demd&s porque
al inicio no queria salir, ni conversar con nadie... " (Pseudonimo: Poseidon,
F)
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Los familiares junto con los pacientes en tratamiento de hemodialisis
experimentan una serie de cambios, siendo ellos quienes dedican tiempo y de
paciencia que demanda habilidades y cualidades que son fundamentales en la
realizacion de las actividades de la vida diaria con el paciente de manera que sea
persistente con su tratamiento y mejorar calidad de vida. Asi mismo Ios
familiares tienen responsabilidades como: cuidar su propia familia, su trabajo,
que generan sobrecarga de tareas, torndndose una situacion de estrés, y por [o
consiguiente el paciente es vulnerable a alteraciones fisicas como elevacion de
la presion arterial, mareos; de igual manera alteraciones emocionales como
sentimientos de miedo, ansiedad, depresion, resistencia al cambio y aislamiento

social.

Esta situacion coincide con algunas investigaciones donde han explorado
esta problematica; asi en un estudio aplicado a un grupo de personas con ERC,
se reportd que 30 pacientes en hemodialisis y usando el Inventario de Ansiedad
Rasgo Estado de Spielberger, el 56.7 % de los participantes manifestaron
ansiedad, miedo, temor, angustia y esta fue mayor en los pacientes con ERC de
mas edad y durante los primeros meses de hemodialisis. Por otro lado, hay

muchas razones que podrian explicar la presencia de estas emociones™.

Pues se ha estimado que 57 millones de adultos sufren desordenes de
emociones. Todos ellos comparten miedos, ansiedad, angustia y temor que
interfieren con su vida cotidiana. Se ha reconocido que estas emociones estan
implicadas en diversas enfermedades cronicas como las cardiopatias, los
desordenes respiratorios y los gastrointestinales. Se conoce, de igual manera que
algunas otras enfermedades producen estas emociones, como son, la apnea del

sueno, la sinusitis, la hipotensién arterial, la esclerosis multiple, el sindrome de
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fatiga crénica, la menopausia, la enfermedad de Addison, la migrafia, la diabetes
mellitus o el hipertiroidismo, entre otros™.

El objetivo de la hemodidlisis es comprender, sobrellevar e, incluso, aceptar
sus sentimientos, en lugar de ignorarlos o fingir que no existen. Comprender que
otras personas, también comparten muchos de los sentimientos y que lo que el
paciente esté atravesando es normal. Es parte de acostumbrarse a su diagnostico

y convivir con la hemodidlisis, haciéndolo parte de su diario vivir.

Pues seguin la propia experiencia de la investigadora se observd que los
sujetos de estudio en las primeras dialisis les generan intensos temores, angustia,
ansiedad y miedo a Io desconocido; sobre todo a la salida de la sangre de su
cuerpo, sensacion muy viva al verla fluir a través de los tubos que los conecta al
rindn artificial. También les perturba considerablemente los sintomas que
generan estar en tratamiento como hipotension, calambres, mareos, el tener que
asistir tres veces a semana y ver con los hincan, asociado los cambios corporales
como la coloracion de su piel, complicaciones que se van presentando con el

transcurrir la enfermedad entre otras caracteristicas.

1.2 Senalando estimulo contextual- estrés ante la verdad de la hemodialisis

Al ser diagnosticada una persona con ERC y que tiene que recibir un
tratamiento de hemodidlisis manifiesta una serie de actitudes que muchas veces
conllevan a que se realicen cambios en su vida, con frecuencia se presentan
trastornos emocionales tales como el estrés, que forma parte de estimulos
contextuales, definido como los factores del entorno que surgen en el interior o
exterior de la persona sin convertirse en el centro de su atenciéon, de su energia
o de ambas, dentro de ello estd el estrés.

Segun La Organizaciéon mundial de la Salud, el estrés lo define como el

conjunto de reacciones fisioldgicas que preparan al organismo para la accion; el

45


http://www.monografias.com/trabajos5/psicoso/psicoso.shtml#acti
http://www.monografias.com/trabajos6/napro/napro.shtml
http://www.monografias.com/trabajos35/categoria-accion/categoria-accion.shtml

estrés es la parte necesaria de nuestra vida que afecta a todas las personas por
ser un componente esencial, en la vida es universal, no esta limitado por el
tiempo ni lugar, es dindmico, es individual, personal y subjetivo, implica
sobrecarga que afecta al organismo en sus planos bioldgico, psicoldgico y

social®.

El paciente en tratamiento de hemodialisis, junto con la familia tienen que
realizar permanentemente ajustes adaptativos en su vida diaria, su ambiente gira
entorno a la enfermedad y es cambiante, se encontrard ligado a
procedimientos médicos, con técnicas de aplicacidn casi constante y durante un
periodo largo de tiempo, expuesto a un sin fin de elementos estresantes
(molestia fisica en el tratamiento, incapacidad fisica, dificultad laboral y social,

etc.)™.

En la actualidad han tenido auge las teorias interaccionistas del estrés que
plantean que la respuesta de estrés es el resultado de la interaccion entre las
caracteristicas de la persona y las demandas del medio. Se considera que una
persona esta en una situacion estresante o bajo un estresor cuando ha de hacer
frente a situaciones que conllevan demandas conductuales que le resulta dificil
poner en practica o satisfacer. Es decir, depende tanto de las demandas del
medio como de sus propios recursos para enfrentarse a ello®. Como se

manifiestan en los siguientes discursos:

“...al inicio me afecto, cuando Illegue estaba preocupado, mi esposa me dijo
manana te dializan, entre en estrés total. Antes de ir a la hemodialisis, estaba
un poco reacio porque no entendia la magnitud de lo que significaba.
(Pseudonimo: Nightingale, P)

“...recibir hemodidlisis es bien deprimente, ya no lo tomo como antes

porque ahora vengo todos los dias, tengo complicaciones que han aparecido
con el paso de los anos. Ahora ya no me gusta venir, ya no quisiera asistir a
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las didlisis, siento estrés estoy viendo la forma de un trasplante, pero estoy
esperando un resultado que pueda definir.,” (Pseudonimo: Watson, D)

En este sentido la ERC, es una de las enfermedades que por su cronicidad
presentan mayor impacto a nivel psicosocial del paciente, debido a la gran
exposicion de agentes estresores. Pues la hemodidlisis en si puede ser muy
agobiante, exigiendo a los individuos adaptarse y enfrentar multiples estresores

agudos y crénicos.

El caso de la ERC presenta unas caracteristicas que la hacen sumamente
adversa; Mok y Tam, seflalan que estos pacientes se encuentran sujetos a multiples
estresores fisioldgicos y psicosociales y a cambios potenciales en su estilo de vida.
Otras reacciones frecuentes en los pacientes con ERC en tratamiento son Ia
hostilidad y la ira, dirigidas hacia el personal asistencial y el régimen terapéutico,

como respuesta a las limitaciones impuestas por la enfermedad y su tratamiento”.

En este sentido el tratamiento de hemodidlisis y la enfermedad misma
pueden convertirse para el paciente y su familia en una experiencia altamente
estresante no solo 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 como individuo.

Moya, en un estudio denominado, estado emocional de los pacientes en
hemodiélisis, menciona que las personas diagnosticadas de ERC experimentar una
serie de cambios bruscos en su vida debidos a la propia enfermedad y al
tratamiento, llegando en algunos casos, a padecer trastornos ansioso-depresivos,
por falta de adaptacion ante esta situacion estresante. Aparte de los cambios en el

estado emocional, estos pacientes van a padecer la sintomatologia propia de la
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enfermedad, a esto hay que anadir, que el tratamiento con HD puede condicionar
que el paciente sufra durante la sesiéon de didlisis episodios de hipotension,
calambres musculares, vértigos, nauseas, vomitos, cefaleas y riesgo de infeccién en
el acceso vascular, que unido a un horario estricto y pasar varias horas dializdndose,
ocasiona que sientan que han perdido el control de su vida y por ello se presente el

estimulo estresante en estos pacientes *°.

Por otra parte, el estado emocional del paciente en HD como el estrés, se
relaciona con morbilidad y mortalidad®. Se ha descrito que un estado general de
malestar emocional y emociones negativas predice una mayor frecuencia de
sintomas somaticos, desarrollo de enfermedades fisicas y mentales, aumento de los
servicios médicos y estilos de vida no saludables en estos pacientes. Los pacientes
en HD afectados de estrés, presentan una menor adherencia al tratamiento
tarmacologico, debido a que un estado animico negativo hace que el paciente
presente baja percepcion de autoeficacia, que desemboca en un abandono de las
recomendaciones terapéuticas y un aumento de las demandas sanitarias,
incumplimiento de las restricciones dietéticas y aumento de las intenciones de

suicidio indirecto®.

Corroborado por manifestaciones de los familiares de los pacientes con ERC:

“...1a terapia de hemodidlisis me favorece porque con esos tratamientos él
se ha recuperado y ya estd mds tranquilo, aunque para él a veces es
estresante venir siempre, es dificil sobrellevar todo, pero tratamos de estar
siempre con él ... " (Pseudonimo: Afrodita, F)

“...con el tema de la hemodidlisis se sentia muy estresado, habia muchas
privacidades, se empezo a hostigar no queria venir al tratamiento, se cansa,
se aburre, y me pongo en su lugar porque se limita a muchas cosas, es
incomodo, pero como familiar tengo que estar con ella...” (Pseudonimo:
Atenea, F)
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“...al inicio él estuvo reacio, no lo aceptaba, paso por una fase de estrés total,

luego el medico converso con él y le dijo que era necesario colocarle una
fistula para evitar que se complique, converse con él, y él me decia que va
ser incomodo, pero lo tuvo que aceptar...” (Pseudonimo: Hera, F)

“...con esta noticia al inicio senti estrés porque no sabia como seria todo en
relacion al tratamiento, pero yo sabia que tarde o temprano iba a tener esa
enfermedad porque su mamd ha fallecido de problemas renales...”
(Pseudonimo: Hermes, F)

Las personas con ERC en tratamiento de hemodiélisis y su familia, pues al
ser la hemodidlisis un tratamiento que altera su bienestar y proceso del diario
vivir, tiene una respuesta de estrés automatica del organismo a cualquier cambio
ambiental, externo o interno, mediante la cual se prepara para hacer frente a las
posibles demandas que se generan como consecuencia de la nueva situacion
como lo evidencian en los testimonios. En el manejo de las multiples situaciones
de estrés, el familiar y el paciente deben desarrollar estrategias de afrontamiento
para atenuar el impacto emocional que ocasiona la actividad del cuidado, pues
garantizar el cuidado del familiar o paciente en hemodialisis constituye una

actividad compleja, exigente y altamente estresante.

Corrobora Contreiras, quien explica que el familiar que asume el rol de
cuidador exige modificaciones en el estilo de vida, marcados por cambios a nivel
fisico, psicologico y social. Garantizar el cuidado del paciente en hemodialisis

constituye una actividad compleja, exigente y altamente estresante’.

Por ello, el familiar se expone a situaciones de estrés o estresores que han
sido denominados como primarios y secundarios. Las acciones que se derivan
del cuidado y la atencion directa al familiar poseen un caracter primario, lo cual
constituye un estresor cronico y altamente significativo para el cuidador. De esta

manera los estresores secundarios se asocian a las valoraciones e
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interpretaciones que realiza el cuidador sobre sus propios recursos y sus
relaciones con otros (familiares, amigos, etc.). En el manejo de las multiples
situaciones de estrés, el familiar debe desplegar estrategias de afrontamiento
para atenuar el impacto emocional que ocasiona la actividad del cuidado. Ello
implica una evaluacién de sus recursos psicoldgicos para afrontar los eventos de

su vida cotidiana en relacién al paciente que recibe HD*°.

Por ello es importante resaltar que las personas que viven con una ERC tienen
dificultad para entender la enfermedad, que a menudo les causa dafno fisico y
psicologico; este ultimo se genera, probablemente, debido al constante estado de
alerta al que se anade el miedo a la muerte. Asi, se entiende que el vivir con
tratamiento de HD, es ademads de las lesiones fisicas, una causa estresora que puede

aparecer en cualquier momento alterando el proceso de ser personas sanas.

Pues la enfermera en general, comparte una experiencia especial con el
paciente y su familia en los momentos mds importantes para la vida de éste y de
gran interés; esta relacion permite la interacciéon de una serie de sentimientos,
actitudes y comportamientos que deben ser brindados de forma humanistica,

holistica e individualizada.

II CATEGORIA. DERECHO DEL PACIENTE Y FAMILIAR A CONOCER SOBRE LA
ENFERMEDAD Y TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS.

La verdad no debe hacer dafo; la experiencia indica que en la mayor parte de
los casos resulta beneficiosa y causa un profundo alivio si ha sabido decirse
correctamente; es la falta de informacién la que puede llevar a la persona enferma

y familia a tomar decisiones no siempre adecuadas.
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Al respecto, Franca, refiere el derecho implicito a ser informado verazmente
sobre lo que acontece, con el fin de tomar las mejores decisiones, asi mismo, hay
cuatro formas de situarse ante el hecho de decir la verdad a la persona enferma :
La persona enferma ignora por qué el médico oculta la verdad al enfermo y le dice
una mentira razonablemente articulada y convincente, la persona enferma cree
la version que recibe de su médico y de su familia; la persona enferma sospecha
aunque no sabe con certeza que la version que recibe no es la verdadera por no
resultarle convincente, la familia y el médico tratan de eludir las preguntas, cuando
pregunta, se tienen respuestas preparadas y estereotipadas, pero razonablemente
coherentes; la persona enferma y la familia se engafnan mutuamente: ambos saben
la verdad, pero ambos creen que la otra parte no sabe que el otro sabe, hay un
complot para no preguntarse mutuamente.Y, por ultimo, ambos saben la verdad y
actllan en consecuencia: esto significa que ninguno de los dos relativiza la situacién
ni la niega; por el contrario, buscan enfrentar el dolor con el afecto y los recursos
meédicos, psicoldgicos y espirituales disponibles®

En el momento en el que la persona con ERC necesita entrar a tratamiento
de hemodialisis, empieza la gran responsabilidad de los profesionales de la salud,
siendo el médico el profesional al que le corresponde comunicar el diagnostico de
una enfermedad como es mencionado en el Art. 15 del Cddigo de Deontologia
Médica , pero teniendo en cuenta que la enfermera es quien contribuye a anunciar
esta verdad, pues es ella quien dia a dia convive con la persona enferma y puede

darse cuenta si estd preparado o no para recibir la noticia*'.

Enfermeria en este ambito tiene mucho que aportar, el quehacer de Ia
enfermera quedo claramente establecido en el Codigo Deontoldgico del Consejo
Internacional de Enfermeria que menciona «La enfermera se cerciorara de que la
persona reciba informacion suficiente para fundamentar el consentimiento que

den a los cuidados y a los tratamientos relacionados» y «La enfermera mantendra
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confidencial toda informacion personal y utilizard la discrecion al compartirla.»
Esto a su vez es confirmado por Gallardo que establece: «Los servicios profesionales
de la enfermera comprenden la gestion del cuidado relativo a promocion,
mantencion y restauracion de la salud, la prevencion de enfermedades o lesiones,
y la ejecucidn de acciones derivadas del diagndstico y tratamiento médico y el
deber de velar por la mejor administracion de los recursos de asistencia para el

paciente®'.

EI Cédigo de Etica del Colegio de Enfermeras enuncia que “La enfermera debe
verificar que las personas (paciente, familia, acompafante) reciban informacion
suficiente para aceptar o rechazar los cuidados y tratamientos, excepto en casos de
urgencia, incapacidad del enfermo o ausencia de familiares”. Es por esto que el
tratamiento de este tipo de personas no es solo una labor exclusiva medica, sino
también de enfermeria, por lo que debemos acompanarles, ayudarles a verbalizar
sus inquietudes, producir un acercamiento con el equipo de salud, favoreciendo
una relacién basada en la confianza y respeto de sus derechos humanos, valores,

costumbres y creencias espirituales®'.

Aporta Soto, al mencionar que, aunque se trata de algo resuelto desde el punto
de vista legal, comunicar un diagnostico fatal a un paciente es una cuestion
problematica, que suscita controversia. Pues decir la verdad al paciente constituye,
en la actualidad, un deber no solo moral sino también legal. Moralmente, la verdad
es considerada un ingrediente necesario, fundamental, para la existencia y
desarrollo de las relaciones humanas: sin ella, la vida social peligra. En el contexto
terapéutico, la veracidad es fundamental para generar confianza y asegurar la

fidelidad en la interaccion®.
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En efecto, no decir la verdad vicia y falsea cualquier contrato y, por lo tanto,
también el contrato médico-paciente. ElI enfermo, en efecto, puede resultar
perjudicado por no conocer su situacién y no poder tomar las decisiones que
estimare oportunas, no solo con relacién a su salud, sino también a su patrimonio,
cosas que, con frecuencia, también implican a terceros, que se pueden ver

perjudicados o beneficiados por la situacién®.

Ademaés, decir la verdad no es algo que se reduzca a un momento puntual, la
comunicacion de un diagnostico, sino que se extiende a lo largo de toda la relacion

terapéutica. Evidenciado en las siguientes manifestaciones:

“...Cuando tuve una descompensacion por la presion arterial muy alta, fui
al hospital y me toman una tomografia, una ecografia renal y abdominal y
es ahi donde me dicen que yo tenia poliquistosis renal, me dijeron ya es
tiempo que vaya a la didlisis. .. ” (Pseudonimo: Callista, P)

“...yo no hacia caso y a veces hacia desarreglos y cuando me complique es
ahi que me comunicaron el diagndstico de mi enfermedad y que tenia que
recibir tratamiento de hemodidlisis, me dijo que los riiones ya no estaban
funcionando igual y tenia que empezar a dializarme. Esta noticia yo lo tome
con tranquilidad: es algo que yo ya esperaba porque ya me habia avisado y
bueno prdcticamente llego el momento y tuve que aceptar... " (Pseudonimo:
Henderson, P)

“...yo tenia dolor al rindn, pero no le hacia caso porque me tomaba una
pastilla y otra, cuando de ahi poco a poco el doctor me dio a conocer mi
diagnostico y que tenia que entrar a terapia sustitutiva renal tratamiento de
hemodiélisis, pero como tenia miedo no venia, pero en un momento me
complico. Me dijeron que no habia otra cosa que hacer, y por ese motivo
tenia que estar en tratamiento de hemodiélisis... ~ (Pseudonimo: Dorothy, P)

“...vine por emergencia casi descompensado ahi inmediatamente me
dijeron que tenia que colocarme un catéter porque estaba con una
enfermedad renal y requeria de una terapia de hemodialisis; esta verdad me
la dieron a conocer a través de los anélisis que me hicieron, me dijeron tus
riones ya no funcionan, y necesariamente tienes que recibir tratamiento de
hemodialisis... " (Pseudonimo: Nightingale, P)
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“...ya me habian explicado el proceso de la didlisis y como me podia
complicar, decidimos pensarlo bien; al inicio no queriamos entrar, porque
nos decian que entrar a mdquina era un proceso final de la vida...”
(Pseudonimo: Peplau, P)

“...yo tenia 18 afios cuando el Dr. me dijo que tenia insuficiencia renal y que
la unica terapia era la didlisis, porque mis riilones eran muy pequenos,
primero estuve en didlisis peritoneal pero como mi catéter se infecto la unica
opcion era pasar a hemodidlisis por medio de la fistula, yo era muy joven
cuando recibi esta noticia que nunca la espere porque yo era una persona
muy sana...” (Pseudonimo: Pender, P)

“...cuando me comunicaron el diagnostico de mi enfermedad y Ila
necesidad de recibir una terapia de hemodialisis, fue en forma indirecta hace
muchos anios. Al recibir esta noticia, yo no sabia que era la didlisis; hasta que
nos explicaron; en el momento lo tome deportivamente, no me afecto en
nada al inicio, me fue afectando después con el pasar de los anos...”
(Pseudonimo: Watson, P)

“...cuando me comunicaron el diagndstico de mi enfermedad y la necesidad
de recibir tratamiento de hemodidlisis, me sorprendio porque tiempo atrds
me estaba evaluando otra nefrologa que siempre me decia que el rinion
estaba bien, pero en menos de medio afio dio un cambio todo en relacion a
mis diagnosticos y me dijeron que tenia que entrar urgente a dialisis...”
(Pseudonimo: Orem, P)

En tales casos, como manifiestan los pacientes ocultares la verdad seria

infantilizar a la persona, reducir al enfermo a un nivel inferior, manteniéndolo

enganado, en un clima artificial y falso, en el que todos saben lo que le acontece,

menos €I, sin embargo, en muchas ocasiones desde pequefos recibieron Ila

informacion necesaria sobre su enfermedad en donde eso les ayudo a hacer parte

de su vida el tratamiento. Ademas, cuando la persona con ERC en HD tiene un

sentido trascendente de la vida, se cometeria una injusticia dejandole en Ia

ignorancia cuando su ultima opcidén un tratamiento de hemodiélisis para que

pueda seguir con vida.
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Cabe mencionar que los pacientes pueden tener preferencias de mayor
informacion y necesidades en unas situaciones que en otras, notando que cuando
el paciente ha recibido anticipadamente noticias referidas a su diagndstico, puede
necesitar con mas intensidad informacién y se torne especialmente vulnerable ante
una comunicacion pobre o escasa. También los pacientes no sélo desean
informacion sobre aspectos meédicos y fisiologicos de su enfermedad, sino también

sobre el impacto psicoldgico y social esperado®.

Una vez confirmado el diagnoéstico de ERC, el profesional de salud debe
enfrentarse a la dificil tarea de informar a la persona enferma y a la familia, por
ello, es conveniente difundir en la vida hospitalaria la mentalidad en pro de la
veracidad, desterrando esas conspiraciones del silencio de algunos familiares que
pretenden a toda costa ocultarle al enfermo el mal que sufre, contando con la
complicidad del profesional de salud, siendo muchas veces de una u otra manera

contradictorio a lo ideal*.

La conspiraciéon del silencio es considerada como una barrera en torno a la
verdad, que puede definirse como el acuerdo tanto implicito como explicito al que
llega la familia, el entorno o los profesionales de la salud, de cambiar la informacion
que se le brinda al paciente con la finalidad de ocultarle el diagnostico, la gravedad

y el prondstico de la situacion clinica por la que esta atravesando™.

En este sentido, si el paciente no desea conocer lo relacionado con su
enfermedad, no se debe forzar al paciente a aceptar esta revelacion, la clave es tener
la habilidad de comunicar malas noticias y para ello es necesario que la familia esté
informada de la condicién de la persona enferma y de todos los acontecimientos
que pueden esperarse en el camino, porque son ellos quienes estdn durante todo el

proceso de enfermedad.
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Por ello los familiares y los pacientes que padecen de ERC en tratamiento de
HD, tienen el derecho de ser bien informados respecto de las intervenciones ,
procedimientos y de los beneficios de éstas segtin su condicién de gravedad, con el
proposito de no entregar acciones que sean excesivas o desproporcionadas y que
tengan sélo por objeto alargar la vida de la persona enferma, es por eso que la
informacion debe ser un punto relevante desde el comienzo para que las acciones
sean las adecuadas para la persona enferma y a su vez la familia este consciente
que el trabajo que se esté realizando sea segin lo que realmente necesita en cada

fase de su enfermedad™.

Discursos que se confirman con las manifestaciones de los familiares:

“...esta noticia me dio bastante pena, porque es una vida artificial por decirlo

asi, pero por otro lado me dio alegria porque todavia la iba a tener con vida,
ya tiempo atrds nos dijeron que mi mama iba entrar a hemodialisis en
cualquier momento, porque la creatinina solo aumentaba, su diabetes y su
hipertension ya no estaba controlada; pero nunca nos dijeron de golpe, nos
han ido preparando poco a poco... " (Pseudonimo: Apolo, F)

“...como cualquier madre, ante esta noticia me desespere, yo pensé que era
una pesadilla, que manana iba a despertar y todo va a estar bien, tan
jovencito para tener esto, pero nos explicaron que él tenia que entrar a la
hemodialisis, converse con mi familia y tuvimos que aceptar y ayudarlo
bastante a él... " (Pseudonimo: Poseidon, F)

“...mi mama cayo mal de un momento a otro, cuando ella se complica le
diagnostican que sus rinones habian dejado de funcionar y que debia recibir
el tratamiento de hemodiélisis, nosotras no sabiamos como tomar esa
noticia junto con mi paciente, fue un tema nuevo, desconociamos el tema.
Esta noticia a mi si me sorprendio bastante, al inicio pensé que ya era lo
ultimo y que mi tamiliar no iba a resistir, en un momento me desconcerté
porque yo decia; ¢Qué hubiera pasado si mi mama no tenia su seguro?,
porque en las clinicas salia muy caro...” (Pseudonimo: Atenea, F)

“..ya 25 anos ha logrado sobrellevar la enfermedad sin mayor

consecuencia, pero ya cuando empezo con las complicaciones, nos
comunicaron el diagnostico de la enfermedad y la necesidad de recibir un
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tratamiento de hemodidlisis en el momento no podia creerlo, esta
enfermedad es hereditaria, nacio con él y no hay vuelta atréds, pero al menos
Jlo mantendré con vida...” (Pseudonimo: Hera, F)

“...bueno el Dr. en Cajamarca nos dijo llévenlo a otro lado porque acd no se

puede hacer nada no hay lugar para tratarlo. Asi de fécil nos dijo. Me hubiera
gustado que nos explique bien lo que tenia mi esposo y el tratamiento a
recibir, porque nosotros desconociamos de este tema...” (Pseudonimo:
Hermes, F)

“...cuando nos comunicaron el diagnostico de la enfermedad y la necesidad
de recibir tratamiento de hemodialisis, ya él estaba mal de los rinones hace
anos, para mi esto fue una noticia que no pensé que necesitaria para siempre
una mdquina, pensé que solo con medicina mejoraria, pero no fue asi. Me
hubiera gustado que la noticia me la digan desde un inicio, desde que vieron
que estaban mal sus rifiones, para ir prepardndome...” (Pseudonimo:
Afrodita, F)

“...cuando nos comunicaron el diagnostico de la enfermedad y de que debia

recibir un tratamiento de hemodiélisis, fue casi momentdneo, rdpido, lo
unico que la doctora le dijo es que debe tener cuidado con sus rifiones,
después de meses se puso mal y es ahi donde ya tuvieron que ponerle su
catéter...” (Pseudonimo: Zeus, F)

La cantidad de informacion que una persona puede comprender acerca de su

diagnostico y pronostico depende de la etapa de la enfermedad, por ello la familia

es el pilar importante para que los pacientes puedan sobrellevarlo y la necesidad de

apoyo en la etapa del anuncio de la verdad soportable de la persona con ERC en

tratamiento de hemodialisis.

Pinilla, manifiesta que la familia se convierte en un apoyo béasico en el cuidado

del paciente con ERC en HD, debe considerarse como un elemento terapéutico en

si mismo, y como tal debe incorporarse en la planificaciéon del cuidado, ya que

contribuye en el anuncio de una verdad no siempre soportable para el paciente y

también a acompanarlo en el proceso de ese tratamiento®.
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La familia necesita primordialmente que se le proporcione informacion sobre
el diagnostico, la extension, la naturaleza, la gravedad y el pronostico de la
enfermedad, el porqué de los sintomas, las ventajas de la terapia, los aspectos mas
relevantes del cuidado en casa, entre otras cosas. La familia necesita ser escuchada,
que le digan la verdad sobre Ia situacién de su familiar, que sus sentimientos sean

validados, comprendidos y su expresion aceptada.

Zapata, en su articulo Conspiraciobn de silencio: una barrera en Ia
comunicacion medica, paciente y familia. Menciona que el rol de la familia del
paciente con ERC en HD debe ser considerado punto sumamente importante en las
decisiones y acciones del personal de salud, ya que de ella depende el apoyo fisico,
material, psicosocial y espiritual del enfermo. La comunicaciéon adecuada con la
familia debe establecerse desde la primera consulta, aun antes de llegar a un
diagnodstico, ya que permite cumplir con [os objetivos del manejo multidimensional
e integral de todo paciente. Es importante definir con la mayor claridad posible la
informacion al paciente y su familia sobre el diagnostico, enfermedad y prondstico,
y debe ejercerse receptividad plena a sus dudas, creencias, expectativas y aun los
mitos o fabulaciones que todos ellos tengan respecto a la enfermedad

diagnosticada®.

Es vital que el personal de salud esté adecuadamente entrenado en el manejo
de informacion y que desarrollen habilidades de comunicacién que favorezcan la
adecuada adaptacion del paciente y la familia al proceso clinico, desde el
diagnostico inicial hasta todo Io que implique recibir de tratamiento el paciente,
evitando de esta forma el surgimiento y desarrollo de una conspiracion de silencio

y sus negativas consecuencias sobre todos los involucrados*.
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Por ello el momento en el que se anuncie o se brinde una informacién sobre
una evolucion o un diagnostico destavorable para la persona sera en cierto modo
mas asimilable incluso para los familiares, pues se ha venido estableciendo una
relacion de empatia y confianza, por lo tanto, la persona enferma al igual que su
familia se sentir& madas seguro al manifestar sus inquietudes y emociones; y
recepcionard mejor el mensaje que el profesional de salud les puede proporcionar
para su aceptacion y mejor adaptacion a su verdad, evitando asi la conspiracion de

silencio.

111 CATEGORIA. SOPORTABILIDAD DEL FAMILIAR Y PACIENTE AL SABER
QUE RECIBIRA TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS.

Para que se brinde una informacion que sea soportable para la persona enferma
y su familia; en primer lugar, se debe conocer hasta qué punto la persona enferma
conoce y entiende sobre su condicion y partiendo de esto, se pueda planificar el
anuncio de un diagnostico o evolucion desfavorable para la persona®’.

Es muy importante para saber de qué situacién partimos y ahorrar tiempo de
explicaciones innecesarias por ya sabidas o no deseadas. La persona enferma casi
siempre sabe, ha oido o sospecha algo a lo que da un nombre o0 no; lo importante
no es si conoce el nombre de la enfermedad sino qué idea se ha hecho de su
proceso, qué seriedad le parece que tiene y qué emociones le produce, ademas,
verificar caracteristicas de la persona enferma: nivel educacional, capacidad de

expresion y lenguaje que utiliza®'.

Por ello, es importante considerar que no todos los pacientes quieren saber
todo y que el grado de soportabilidad y tolerancia de informacién es diferente.
Cuando se da a conocer una mala noticia se desarrolla un proceso de

acompafamiento, silencios y verdades indirectas que minimicen el impacto para
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que el enfermo elabore sobre ese conocimiento su propia nueva realidad, de tal

forma que la informacién recibida sea una verdad soportable®.

Una verdad soportable, que implica decir la verdad en cada momento, segiin
las disposiciones del paciente y el grado de soportabilidad para recibirla. Requiere
individualizar la informacién, que debe dar la persona mas cualificada, puesto que
el paciente al recibir un grado de informacién puede que requiera mdas y mas

informacion®.

La informacion a la persona con tratamiento de hemodiélisis es una cuestion
que esta siendo objeto de creciente atencion. La persona con ERC en tratamiento
de HD debe estar informado de su proceso, considerando que la informacién
siempre debe tener un mensaje esperanzador y de confianza por lo que se debe dar
a conocer el estado de la enfermedad al paciente, y familia segin su disposicion y
el grado de soportabilidad, puesto que la comunicacion y la presencia de la familia

tienen un valor importante y terapéutico en si mismas.

3.1 Deseo por conocer la enfermedad para soportar la verdad.

Es de vital importancia saber qué es o que la persona con ERC desea conocer
con respecto a su enfermedad, si bien es cierto es necesario decir la verdad a la
persona enferma que quiere saberlo, sin embargo, hay que tener en cuenta que no
basta con afirmar que debe decirse la verdad cuando la persona enferma Io

requiere, sino que hay que saber el cobmo decirlo.
En la comunicacion, Astudillo, manifiesta que en el diagnoéstico hay dos ideas

que pueden ayudar en dgeneral: las personas enfermas aceptan mejor el

conocimiento de su proxima muerte de lo que suele pensarse y, muchas veces, la
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propia enfermedad se encarga de revelarles la gravedad de su mal. Aqui las
dificultades pueden estar en el informador y en que la aceptacion de la enfermedad
es un proceso lento, en el cual hay oscilaciones, importando especialmente una
preparacion psicoldgica previa del paciente y de los profesionales de la salud para
dialogar claramente con éI*. Pues en cuanto al paciente, no debemos pensar que

es universal el deseo de no saber.

Si bien en su mayoria presienten lo que tienen y desean que se aclaren sus
dudas, la informaciéon que se les revele sera gradual, delicada, “la verdad
soportable” y en la cantidad y tiempo que indique el propio paciente. EI
conocimiento de la verdad mdas o menos amplia o rigurosa iréd en funcién de las
necesidades que tenga el enfermo de saber o no saber'’. Esto es manifestado en el

siguiente discurso:

“...esta noticia fue la correcta para mi, soporte mi verdad, porque si no tal
vez yo hubiera tomado otra decision, siempre se tiene que hablar con la
verdad, recibir un tratamiento en hemodidlisis es algo dificil de sobrellevar,

pero a la vez nos mantiene con salud...” (Pseudonimo: Nightingale, P)
Existen ocasiones en que la informacion brindada al paciente y sus familiares
es manipulada, de manera en que se utilizan frases que no son exactamente directas
pero que en si brindan un mensaje subliminal que se espera que el paciente o
familiar interprete por si mismo; es un decir sin decir que frecuentemente los
profesionales de salud utilizan como mecanismo de defensa al verse retados a
anunciar una informacion negativa para la persona enferma. Dentro de estos
mecanismos de defensa, los mas frecuentes son la negacién de una evolucion
desfavorable ante la persona enferma y/o sus familiares o la proyeccion que
consiste en aplicar el caso a un tercero, esperando que la informacién sea percibida

y aplicada a su mismo caso®.
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Por otro lado, como se menciona en la Revista Bioética y Ciencias de la Salud,
que el médicoy la enfermera no deben mentir al enfermo no quiere decir que exista
siempre la obligacion ética de decir toda la verdad; para ello se precisan estos tres
conceptos. Primer concepto; nunca se debe mentir al enfermo, ni inducirle a
engano: nadie tiene derecho a mentir a un enfermo que seria y confiadamente
pregunta por su estado, quitandole asi la posibilidad de enfrentarse con su muerte.
Segundo concepto; no existe siempre obligacion de decir la verdad, si se estima que
puede influir negativamente en el enfermo: el profesional de salud debe, pues, dar
la informacion requerida por el enfermo, averiguando [o que éste quiere saber.
Tercer concepto; en ocasiones puede callarse la verdad, eludiendo contestaciones
a preguntas indirectas que hace el enfermo, hechas por motivos distintos:
reafirmacion, ganar esperanza; pero esperando el momento oportuno de
manifestarla, o mejor, tratando de ir dandola gradualmente; pero si el peligro de

muerte es proximo, se debe manifestar al enfermo su situacién™.

Por ello, el paciente tiene derecho a conocer la verdad sobre su enfermedad,
cuando ve comprometida su salud y acude al médico, este derecho del paciente
asuma particular interés cuando la enfermedad es grave, pues el enfermo tiene
determinados deberes en cuanto persona y en cuanto miembro de una familia y de
una comunidad, ademas, nadie conoce como ¢€l sus problemas: personales,
familiares... que quizds haya ido posponiendo para mds adelante y que ahora,
subitamente, reclaman solucién®. Todo esto es corroborado por Ilas

manifestaciones de los familiares:

“...en el tiempo que mi mama estuvo hospitalizada me gustaba que me
explique todo en relacion a lo que tenga que ver con su enfermedad y el
tratamiento que debia continuar, las enfermeras eran las que mds me
explicaban, yo sigo indagando en internet y estdn probando con un rifion
artificial ya para operarlo dentro sin necesidad de tener hemodiélisis, pero
eso estd en estudio... " (Pseudonimo: Atenea, F)
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“...fui tomando conciencia de lo que se venia, fui estudiando de como era
el transcurrir de esta enfermedad y su proceso, pues teniamos muchas cosas
por arreglar en nuestra vida... " (Pseudonimo: Hera, F)

“..respecto a la salud de mi familiar, nos orientaron bien, siempre queriamos
que nos digan la verdad, en relacion a todo lo que podia venir, hasta que nos
explicaron que por su bienestar era la mejor opcion y no esperar mds
complicaciones...” (Pseudonimo: Hefesto, F)

Si no se recogen a tiempo las sefiales de peticion de ayuda, este las repetird por
varias veces mas, pero si no hay respuesta, no lo volvera a intentar y se encerrara
dentro de si mismo, siendo dificil establecer una comunicacion con €l
posteriormente, por ello es necesario saber cuanto tolerara el paciente al darle a
conocer su diagnostico y pronostico de su enfermedad para saber hasta donde debe

de conocer la verdad.

Calvo, desde el punto de vista moral, no es licito ilusionar al paciente o a los
familiares con una falsa seguridad, con el peligro de comprometer de este modo la
salvacion eterna del enfermo o el cumplimiento de obligaciones de justicia o
caridad. Parece, por ello, conveniente difundir en pro de la veracidad, desterrando
esas “conspiraciones del silencio” de algunos familiares que pretenden a toda costa

ocultarle al enfermo el mal que sufre™.

Algunas personas adoptan una actitud respecto al deseo de ser informadas. Hay
quien exige datos detallados y puntuales, puesto que algunos individuos,
especialmente maduros, estan preparados para aceptar las malas noticias. Como

otros, evitan hablar de la enfermedad porque no quieren saber™.

La verdad no debe hacer dano; en la mayor parte de los casos resulta beneficiosa

y causa un profundo alivio si ha sabido decirse correctamente. Es la falta de
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informacion la que puede llevar al enfermo a estados de ansiedad y otros estresores

mas graves que los que puedan derivarse de una informacién inadecuada.

3.2 Actitud positiva y tolerable frente a la herencia familiar.

La ERC no presenta sintomas en muchos casos, sin embargo se tiene que tener
en cuenta, cuando un paciente pertenece a alguno de los grupos de riesgo, es decir,
aquellas personas que sean hipertensas, diabéticas, que hayan tenido algun

accidente cardiovascular, familiares con antecedentes entre otros”'.

Algunas enfermedades renales pueden ser hereditarias, por ejemplo, Ila
poliquistosis renal. Sin embargo, en muchos casos los antecedentes familiares no
influyen en el desarrollo de insuficiencia renal, y si lo hacen otros factores ya
mencionados como la hipertension, la diabetes y las patologias cardiovasculares vy,
en ese sentido, el control de esas afecciones es la mejor manera de prevenir el fallo
renal, aunque es posible que algunas enfermedades hereditarias de los rinones no

se detecten sino hasta la edad adulta’".

En este sentido, es importante enfatizar la continuidad en la informacion
brindada a la persona en tratamiento de HD, es decir, hacerles entender desde un
principio las posibilidades de evolucion y desenlace de su enfermedad, de manera
en que ellos mismos sean quienes formen conciencia de su futuro en relacion con
su estado de salud; asi mismo tengan una actitud positiva frente a la herencia
familiar que han adquirido, y que Iles ha producido la enfermedad Ilevandolos de
esta manera a recibir un tratamiento de HD de por vida. Se manifiesta en los

siguientes discursos:

“... Yo he trato en lo posible pedir gue me expliquen acerca de las dolencias
de esta enfermedad y cudl era su origen, para tratar de sobrellevaria, y tolerar
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aquello que me va acontecer; para eso yo mismo tenia que generar una
actitud positiva porque soy joven, entonces no me podia derrumbar, casi
muy poco tomaba el medicamento y fue ahi cuando me complique y como
tengo tamilia que ha sufrido de esta enfermedad ya me iba haciendo la idea
de lo que podia pasarme...” (Pseudonimo: Callista, P)

“...cuando me dieron esta noticia no lo podia creer, sentia que no iba a

soportar esto; pero yo tenia un familiar que murid haciéndose Ila

hemodiélisis, y supe que por eso yo también tenia lo mismo...”

(Pseudonimo: Pender, P)

Los pacientes con enfermedades renales hereditarias constituyen un 10% del
total de los pacientes que requieren trasplante o diélisis en la edad adulta y un 30-
40% en la edad pediatrica. Se trata, por lo tanto, de un conjunto de enfermedades
con un gran impacto social y econdmico. La genética y el estudio de familiares
permiten el diagnodstico precoz, teniendo en cuenta que algunas de Ilas

enfermedades renales hereditarias son asintomaticas y no se manifiestan hasta la

edad de 20-30 anos™>.

3.3 Aceptacion de un tratamiento en mdquina con apoyo familiar que

genera calidad vida

Una ERC puede afectar potencialmente la calidad de vida de una persona ya
que incluye en términos como salud y bienestar, los que se ven seriamente
afectados cuando aparece una enfermedad, en la que el paciente puede
experimentar el empobrecimiento de las actividades diarias y el progresivo o
permanente acortamiento de las propias posibilidades y afecta asimismo el

autoconcepto y sentido de la vida™.

Corrobora Lopez, al referir que el acompanamiento familiar con un paciente
en tratamiento de hemodialisis es primordial para que tenga una mejor calidad de
vida. Es necesario que disfruten cada momento la persona enferma y su familia,

pues son momentos que quedardn para siempre en la mente y en el corazon®,
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Ratifica, Reyes, quien alude que, en todo el proceso de enfermarse, influye
de manera importante la familia, pues como principal ente socializador del
individuo, trasmite héabitos, actitudes, costumbres, creencias y conductas
vinculadas a la percepcion del fendmeno salud-enfermedad. Paralelamente, este
grupo social cumple con una serie de funciones que garantizan la supervivencia, el
cuidado y la estabilidad psicoldgica de sus integrantes. La familia es reconocida
como la red de apoyo social mas cercana y de mas facil acceso a los individuos, se
identifica el cumplimiento de las funciones basicas como elemento importante en
la accion de la familia sobre la determinacion de la salud humana, lo cual facilita
no solo la satisfaccion de las necesidades esenciales de sus integrantes, el logro del
bienestar y la salud, sino ademas se relaciona con el nivel de funcionalidad familiar
alcanzado, asi como también con los procesos intrafamiliares que estdn en su

base™.

Lo ideal es que la familia se implique en el plan terapéutico, reuniéndose
periddicamente con los profesionales de la salud y la persona enferma, para ir
precisando las evoluciones emocionales individuales y dar transparencia a los

deseos de la persona enferma. Se manifiesta en lo siguiente:

“...recibir un tratamiento de hemodiélisis es que la mdquina nos da la vida,

y me ayuda a que mejore las molestias que antes tenia, ahora tengo una
mejor calidad de vida. Ahora yo hago mis cosas normales, hago mi
desayuno, almuerzo y mi familia mi esposo e hijos me ayudan...”
(Pseudonimo: Dorothy, P)

Hay que tener en cuenta que son muy pocas las reglas universales porque las
situaciones son infinitas y, por tanto, cada profesional debera encontrar la manera
particular de obtener estrategias para dar a conocer una mala noticia, siendo

muchas veces controversial, pues se limita la verdad a la persona por el simple
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hecho de tener una ERC y que no es necesario que lo sepa, asi como también la

familia interviene en estas decisiones.

Arrieta, manifiesta, para dar a conocer la verdad soportable a la familia y a la
misma persona es necesario reunir cualidades basicas que permite que se dé el
proceso de aceptacién ante esta verdad™. Se reafirma con los siguientes discursos

de los familiares:

“...recibir tratamiento de hemodidlisis, a mi familiar le brinda una calidad
de vida adecuada. La hemodidlisis, es una forma positiva para que el
paciente siga manteniéendose con una vida mds prolongada, pero a uno
como familiar nos afecta un poco, ella reniega y hay que estar ahi con ella,
y nos dificulta salir muy tarde por el trabajo, pero ahi tenemos que estar
juntos...” (Pseudonimo: Zeus, F)

“...que mi familiar reciba un tratamiento de hemodidlisis significa que

continuen con su vida, porque Dios asi lo ha permitido y aunque él no pueda

realizar ciertas actividades, la hemodidlisis lo ayuda a estar bien...”

(Pseudonimo: Afrodita, F)

El tratamiento de hemodiélisis, supone cambios dificiles en la persona
enferma y la familia, sin embargo, acepta que esta terapia ayuda a mantener con

vida a sus familiares y que poco a poco lo han hecho parte de su vida.

Todo esto es evidenciado en un estudio realizado sobre calidad de vida en
pacientes con terapia de hemodialisis: un estudio fenomenoldgico, donde los
participantes significan la calidad de vida como seguir viviendo, ya que producto
de la terapia pueden continuar con su vida. En donde seguir viviendo es la esencia
de la experiencia dentro del relato de los participantes, los que refieren que
producto de la terapia pueden continuar con su vida, lo aceptan de buena manera
indicando que comprenden y estdn conscientes que necesitan realizar el
tratamiento dia para poder vivir. Se destaca dentro de los aspectos positivos, que

han mejorado su salud en relacion a su estado previo a la hemodiélisis®’.
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El afrontamiento, las redes de apoyo social y el funcionamiento familiar son
mecanismos que intervienen en la regulaciéon y adaptacion a la enfermedad renal
y facilitan el ajuste psicoldgico del paciente. Lo cual es particularmente importante
en los pacientes sometidos a hemodidlisis, pues ellos perciben un estado de salud y

bienestar mas deteriorado®.

IV CATEGORIA. DESAFIO DE VIVIR CON EL TRATAMIENTO DE
HEMODIALISIS.

La persona diagnosticada con ERC pasa a tener un régimen de vida
radicalmente diferente, en primer Iugar, necesitard de especiales cuidados
alimentarios, de salubridad, en su estilo de vida y de atencion psicoldgica en su dia
a dia. Asumir la nueva condicién de vida es un proceso que en algunos casos es
favorecido por la capacidad de adaptabilidad, afronte psicoldgico y el apoyo

familiar que tiene la persona afectada.

Garrido, realizdé un estudio denominado. Enfermedad renal crénica en una
paciente en hemodiélisis, en donde concluyd que mantener una vida activa ayuda
a relativizar la enfermedad, la satisfaccion, asi mismo los pacientes en tratamiento
de hemodidlisis, mencionan que a nivel laboral no es facil mantener un trabajo y
acudir a dialisis. Ademas del estado fisico, hay que considerar el tiempo disponible,
los traslados al centro, las complicaciones, las frecuentes pruebas médicas, el apoyo
del circulo de personas proximo a los pacientes, tanto familia, amigos como pareja,

es muy beneficioso a la hora de sentirse comprendido™.

Las habilidades desarrolladas por el paciente para cuidarse, las capacidades

indispensables que posee para hacer frente a su realidad actual, manejar el
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padecimiento y las profundas repercusiones seran clave en la calidad de vida que

tenga el paciente.

Asi pues, la HD ha permitido y permite vivir a un nimero importante de
personas en el mundo con ERC, no obstante, no resuelve todos los problemas
derivados de la enfermedad: desnutricion debida a la eliminacién de nutrientes,
insomnio, fatiga, pérdida de movilidad, cansancio, palidez, etc, ademas de la
dependencia vital que crea en el paciente, pues necesita una maquina para vivir,
teniendo que asistir al menos tres veces por semana al centro asistencial vy,
dependiendo de las necesidades de cada paciente, sin embargo es un tratamiento
que les permite mantenerlos con vida y continuar de esta manera con actividades

que aun estan pendientes para una reorganizacion de su vida®.

Pese al dificil dilema que supone recibir una verdad, aceptar la nueva
dinamica corporal y social de vida y reconstruir la vida personal, es aqui donde la
familia se constituye como vital. Melogno, define a la familia como un grupo de
personas que comparten vinculos de convivencia, consanguinidad, parentesco y
afecto. Esta condicionado por los valores socioculturales en los cuales se desarrolla.
Es un ambito determinante de realizacion, equilibrio, salud y plenitud afectiva que
las personas pueden alcanzar, pues es la principal fuente de costumbres, creencias
y actitudes que influye en la promocion, prevencion y educaciéon de la salud y de

los comportamientos saludables de sus miembros®'.

El paciente, llegara a una fase en la que su “destino” no le deprimira ni le
enojara. La aceptacion se describe como la capacidad para contemplar la llegada
de la etapa final de enfermedad como es recibir un tratamiento de HD. Siente paz y
que su vida puede continuar al recibir estas terapias. Tristemente algunos pacientes

nunca alcanzan una etapa de paz total, sino que mas bien terminan enfadados,
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negativistas y luchando hasta su muerte. Son aquellos que no han sido capaces de
superar las fases anteriores por falta de apoyo o por haber negado o evitado todas
las experiencias dolorosas en sus vidas. Algunos se vuelven cada vez méas molestos,
haciendo la vida intolerable a sus familiares y aquellos que los cuida®. Se evidencia

en los siguientes discursos:

“...la primera vez no tuve calambres pero a veces me lastimaban mi brazo y

yo lo vi como que iOh, por Dios! esto va ser siempre asi: y en la siguiente
oportunidad por mi lado fui asumiendo que esto iba a ser parte de mi y que
debia tener una actitud mejor, mi familia me explicaba que eso era asi y que
tenia que vivir con ello. .. (Pseudonimo: Peplau, P)

nunca me habian pinchado era algo feo, pero poco a poco fui
entendiendo como decian mis companeros de dialisis, tienes que convivir
con ella tienes que asimilarlo es parte de tu vida, sencillamente es una
actividad mds que tienes que cumplirla, dentro de las actividades que
realizas...” (Pseudonimo: Henderson, P)

“...a pesar de que ya voy conviviendo con este tratamiento, lo que si es
incomodo son [os sillones, yo traigo mi almohada, otro aspecto es el tema
de la economia se ve afectada, antes yo usaba combi, pero ahora ya no
puedo hacerlo por mi salud y bienestar... " (Pseudonimo: Callista, P)

“...la terapia de hemodidlisis me favorece porque sigo con vida y es un
desafio a enfrentar junto con mi familia que es el soporte principal para mi
(Pseudonimo: Dorothy, P)

Todos los miembros de la familia ayudan de alguna forma, pero por lo
general, es una persona (el conyuge, o familiar mas proximo) el que se convierte en
el "cuidador principal", este miembro asume la responsabilidad, organizacion y
dedica mas tiempo. Los pacientes con ERC en tratamiento de HD con algun grado
de discapacidad reciben la mayor parte de los cuidados del entorno familiar. EI
trabajo del familiar demanda habilidades y cualidades que son fundamentales en la

realizaciéon de las actividades de la vida diaria.
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Zapata, en un estudio demostro que el apoyo familiar es mas significativo y
tiene mas impacto sobre la salud-bienestar del paciente, pues la persona encuentra
mayor seguridad y confianza, siendo los familiares un recurso muy importante para
sobrellevar la enfermedad. Por lo tanto, la familia es considerada como fuente de
apoyo por excelencia. Sin embargo, también se pueden ver expuestos a
alteraciones en su propio bienestar, debido a los cambios que ellos mismos han

debido efectuar en su propio estilo de vida*.

La familia del paciente se convierte en un factor que influye de modo directo
con el tratamiento establecido, su éxito o fracaso esta determinado por el tipo de
diagnéstico, tratamiento, pero también el entorno familiar del paciente®'.

Seglin Medina, dentro del apoyo social que brinda la familia, se distinguen
principalmente. EI apoyo emocional: muestra empatia amor y confianza, los
pacientes se apoyan en sus familiares directos lo cual establece una ayuda, sin
embargo, en otros casos los pacientes no mantienen buenas relaciones con su
familia o no tienen ningun familiar; por lo tanto, su salud puede verse deteriorada

al carecer del apoyo emocional necesario para sobrellevar la enfermedad.

Mayormente los pacientes tienen dificultades para hablar de sus problemas
de salud y se expresan ante personas con las que tienen gran confianza como es el
caso de los familiares directos, es aqui donde los familiares desempenan un rol
clave en la salud del paciente ya que le animan a hablar, expresarse e incluso
desahogarse emocionalmente. Este apoyo emocional resulta clave puesto que el
paciente se siente protegido y comprendido para afrontar la enfermedad con un

mejor estado de &nimo®. Se corrobora en los siguientes discursos:

“...las molestias han disminuido, ahora ya ha mejorado, al inicio no podia
caminar, se cansaba, caminaba y le dolia la espalda, se fue limitando en su
forma de ser, de vestirse. Pero se ha dado cuenta que ha mejorado con la
didlisis, ya acepto su tratamiento porque ha mejorado, y estd retomando sus
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cosas aunque no con la misma frecuencia que antes lo hacia por su edad,
pero por lo menos él se siente bien, mi familia Io apoya en todo y ayuda a
que el siga saliendo adelante...” (Pseudonimo: Hera, F)

“...mi esposo lleva su vida de manera normal, aunque al inicio fue muy
dificil. Ahora se levanta 5 de la manana y se acuesta 11 d la noche, él es
docente y hasta que no termine de hacer sus cosas no estd tranquilo, le gusta
leer, es estudioso y trata de dejar la enfermedad a un lado; pero siempre tiene
cuidado al alzar peso, a salir, subir escaleras entre otras actividades, nosotros
siempre estamos pendiente de él mis hijos, mi familia... " (Pseudonimo: Zeus,
F)

“...este tratamiento de hemodidélisis le ayuda a vivir artificialmente, porque
sus rinones ya no funcionan, y como le digo a mi familia al menos este
tratamiento le ayuda a estar mejor a pesar que él ya se ha complicado
anteriormente...” (Pseudonimo: Hermes, F)

Galan, realizd una entrevista denominada enfermos renales: “Hay vida tras
la dialisis”, donde mencionan que de la enfermedad han aprendido que el dicho de
“la salud es lo que importa”, no hay nada mas cierto que eso. Y que cuando es
necesario hay que cuidar la salud y adoptar una actitud positiva: ha pasado y, no
hay que pensar el por qué. Si bien es cierto al inicio es dificil pero lo importante es
ser feliz, porque la vida no se acaba con la didlisis, tenemos mucho que vivir. Hay
vida detras de la didlisis, actualmente, mencionan que se mantienen activos en su
vida profesional y personal. La dilisis puede ser algo molesto y desagradable, pero
sin embargo alivia muchas molestias que por la misma enfermedad y la maquina

se presentan®.

Catoni, refiere que es importante la presencia de la familia cercana, pues son
de vital importancia en el apoyo afectivo-emocional a la persona que esta
padeciendo la enfermedad. Permitirle al paciente expresar sus sentimientos y
emociones con libertad, con aceptacion y sin censura ni juicios de valor, le daran

una oportunidad de desahogar tensiones y preocupaciones relacionadas con Ila
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enfermedad. Asimismo, es importante compartir con delicadeza y consideracion
los sentimientos y emociones de quienes estdn apoyando al paciente en el proceso
de sanar, evitando asi acumular resentimientos que limiten o bloqueen Ias
expresiones de amor incondicional®.

Asociamos el término “cuidar” al método de prestar atencidén, acto que
l[levan a cabo los cuidadores con la persona enferma. Cada miembro pone en el
cuidado diferentes aspectos de uno mismo con finalidades distintas. En el acto de
cuidar que realiza el familiar a una persona enferma estan implicitas Ias
motivaciones de los cuidadores: como simbolo de gratitud por las atenciones que
anteriormente habian recibido de la persona enferma; como una expresion de
humanidad y de solidaridad; por el aprecio y compasion hacia la persona enferma;
como forma para obtener el reconocimiento por parte de la persona atendida, etc*.

A continuacién, se presenta un acercamiento conceptual sobre la verdad
soportable para vivir con tratamiento de hemodiélisis: percepcion de familiares y

pacientes. (Ver figura N° 01)
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FIGURA N° 01: ACERCAMIENTO CONCEPTUAL SOBRE LA YERDAD SOPORTABLE PARA VIVIR

CON TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS: PERCEPCION DE FAMILIARES Y PACIENTES
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Para que una verdad relacionada con recibir tratamiento de hemodiélisis sea
soportable para la persona que lo recibe y su familia tienen que afrontar una
variedad de estimulos entre los cuales se ubican los focales tales como el miedo,
temor, angustia, ansiedad ante o desconocido del tratamiento y sus repercusiones
en la corporalidad enferma ; y al mismo tiempo afrontar estimulos contextuales
entre ellos el estrés, que abarca la vida cotidiana y cdmo se desarrolla en cada
persona todo esto se configura dentro de la etapa inicial al conocer el diagnoéstico

definitivo del pase de una vida independiente a una vida dependiente de una
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maquina dializadora pero que al mismo tiempo les asegura seguir viviendo con
mejor calidad de vida que la que tenian antes sin hemodialisis. Por esta razén
pacientes y familiares poseen el deseo de conocer la enfermedad mostrando una
actitud positiva y tolerable frente a las consecuencias de una herencia familiar que
los hace conscientes de la aceptacién de un tratamiento en maquina con apoyo
familiar que genera calidad de vida; al ser soportable todo esto, aceptan el desafio

de vivir y asumir el tratamiento de hemodiélisis como parte de su vida cotidiana.
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CONSIDERACIONES FINALES

- Los pacientes que padecen de enfermedad renal cronica, junto con su
familia afrontan una variedad de estimulos ante la verdad de recibir
hemodiélisis, estimulos que pueden ser focales como el miedo, temor,
angustia, ansiedad y estimulos estructurales como el estrés. En este sentido
Moya®, manifiesta que el tratamiento de hemodidlisis y la enfermedad
misma pueden convertirse para el paciente y su familia en una experiencia
altamente estresante no solo por las caracteristicas inherentes al tratamiento
mismo, sino también por las limitaciones que este representa para el

individuo.

- EI Cédigo de Etica del Colegio de Enfermeras enuncia que “La enfermera
debe verificar que las personas (paciente, familia, acompanante) reciban
informacion suficiente para aceptar o rechazar los cuidados y tratamientos,
excepto en casos de urgencia, incapacidad del enfermo o ausencia de
familiares™'. Es un derecho del paciente y su familia conocer la enfermedad
y el tratamiento de hemodialisis, ambos tienen el derecho de ser bien
informados respecto a su condicién de salud y la gravedad de este, de
manera que permita tomar las acciones adecuadas para el bienestar de la

persona y su familia.

- Lasoportabilidad del familiar y paciente al saber que recibira tratamiento de
hemodiélisis es diferente en cada persona ya que una verdad soportable,
implica decir la verdad en cada momento, segun las disposiciones y
preparacion de pacientes y familia, pues ambos al recibir un grado de
informacion puede que requieran més y mas informacion y esta debe ser

dada en plenitud.
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Cuando paciente y familiares reciben una verdad inesperada, resulta
tolerable en ciertos aspectos pues expresan el deseo por conocer la
enfermedad y sus complicaciones, expresan una actitud positiva frente a la
herencia familiar y aceptan el tratamiento de hemodiélisis pues dependeran

de una en maquina, siempre con el apoyo familiar que genera calidad vida.

Para los pacientes y familiares la verdad soportable sobre vivir con
tratamiento de hemodialisis forma ya parte de su vida cotidiana y un nuevo
estilo de vivir, para ello desarrollan su capacidad de adaptabilidad, y afronte
psicologico, pues con el apoyo familiar, o aceptan como un desafio mas de

la vida que les ha tocado vivir.
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RECOMENDACIONES

Frente a los hallazgos de esta investigacion, se recomienda lo siguiente:

A los pacientes y familiares:

Aceptar que la informacién frente a la verdad soportable nunca es neutra, la
misma informacion se puede convertir ante los ojos del paciente y familiar
en una buena o en una mala noticia. Debemos pues ser conscientes y afirmar
todas las ventajas que nos depara el hecho de recibir un tratamiento de
hemodidlisis. Insistiendo en el didlogo familiar y acertada convivencia
donde todos muestran empatia, armonia, unidad y sobre todo amor por el

otro.

A seguir en la lucha constante con su enfermedad, permitiendo que el apoyo
mutuo de pacientes y familiares, les ayude a enfrentar aquellos estimulos
como miedo, temor, angustia, ansiedad y estrés que genera el recibir un
tratamiento de hemodiélisis. Para lo cual se debe solicitar la ayuda de un
psicologo; en el diario vivir debe haber distracciones e intentar vivir
respetando el modo de codmo vivieron antes cada paciente y familia, es decir

el respeto mutuo.

Hacer parte de cada uno el tratamiento de hemodialisis para que puedan
tener una mejor calidad de vida, y mejorar sus practicas diarias. Para ello
cuando se les invite e charlas o encuentros donde se toque el tema de la

hemodidlisis deben asistir para tener un conocimiento actualizado.
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A la escuela de enfermeria:

Difunda los resultados de la presente investigacién, para que todos los
profesionales de la salud, en especial profesional de enfermeria, de diversas
instituciones conozcan sobre el tema de manera que se pueda sensibilizar y
dar hincapié y a partir de ahi ponerlo en practica. Con la educacion continua
en la verdad soportable, en la educacion personalizada al paciente y familia
y en las conferencias que imparte, especialmente a las enfermeras

especialistas en nefrologia.

A todas las enfermeras(os)

A ser parte del anuncio de una verdad no siempre soportable tanto para el
paciente en tratamiento de HD como su familia, creando asi un ambiente de
confianza, y permita saber aquello que desean saber, y asi puedan
reorganizar sus actividades del diario vivir y hacerlo parte de ellos. En su
visita diaria, en el primer contacto con el paciente y familia, antes, durante
y después del tratamiento, inculcar el amor a la verdad sin enganos.

Disponibilidad para sacar de las dudas a pacientes y familiares.

A seguir investigando, practicando los principios basicos de la ética
Personalista, como son el valor fundamental de la vida humana, respeto,
dignidad, libertad, responsabilidad y socialidad, donde la condicién de la
persona es el fundamento ontoldgico-real y su derecho inalienable de
conocer la verdad de tal manera que sean distinguidas como enfermeras con

alma.
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ANEXOS
N° 01: CONSENTIMIENTO INFORMADO

TITULO DEL ESTUDIO DE INVESTIGACION: La verdad soportable para vivir con
tratamiento de hemodiélisis: Percepcion de familiares y pacientes. Chiclayo - 2017
PATROCINADOR: Dra. Mirtha Cervera Vallejos

INVESTIGADOR: Lic. Rosa Torres Zavaleta

LUGAR: Hospital del nivel IlI1, Distrito de Chiclayo- Servicio de Hemodialisis
NUMEROS DE TELEFONO: 955708485

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 Ilevarse a su casa una copia de este consentimiento para
pensar sobre este estudio o para discutir con su familia 0 amigos antes de tomar su
decision haga todas las preguntas que usted 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 situacion abordada. Se espera que al menos 15 personas participen en el

estudio.

La participacidn es esta investigaciéon es estrictamente voluntaria. La
informacion que se recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro
proposito fuera de los de esta investigacion. Si usted accede a participar en este
estudio, se le pedird 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 Io que Ud.
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ha manifestado se le solicitard una reunion adicional para aclararla. Sus respuestas
a la entrevista serdn identificadas a través de un seuddénimo, por lo tanto, seran

andénimas.

Puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso Io
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 Lic.
Rosa Torres Zavaleta. He sido informado (a) de que el objetivo de este estudio
Describir, comprender y analizar la percepcion que tienen los familiares y pacientes
sobre la verdad soportable para vivir con tratamiento de hemodidlisis. Chiclayo-
2017. Me han indicado también que tendré que responder preguntas en una

entrevista, la que sera grabada y tomard aproximadamente veinte minutos.

Reconozco que la informacién que yo provea en el curso de esta
investigacion es estrictamente confidencial y no serd usada para ningun otro
proposito 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 perjuicio

alguno para mi persona.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada,

y que puedo pedir informacién sobre los resultados de este estudio cuando éste
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haya concluido. Para esto, puedo contactar a Rosa Torres Zavaleta al teléfono

anteriormente mencionado.

Seuddnimo del Participante Firma del Participante Fecha
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Anexo N° 02: Instrumento de Recoleccion de datos

LA VERDAD SOPORTABLE PARA VIVIR CON TRATAMIENTO DE
HEMODIALISIS: PERCEPCION DE FAMILIARES Y PACIENTES. CHICLAYO -
2017

DIRIGIDO A: PACIENTES
Estimado paciente, la presente entrevista tiene como objetivo describir,
comprender y analizar la percepcidon que tienen los familiares y pacientes sobre la
verdad soportable para vivir con tratamiento de hemodidlisis. Chiclayo 2017
Para lo cual, necesitamos que responda con la mayor sinceridad y seriedad a las

siguientes interrogantes.

1. ¢Nos podria explicar como le comunicaron el diagnostico de su enfermedad
y la necesidad de recibir tratamiento de hemodidlisis?

2. ¢Como reacciono Ud., ante esta noticia?
3. ¢Para Ud. como le hubiera gustado que esta verdad sea anunciada?
4. ¢Qué significé para Ud. recibir un tratamiento en HD?

5. ¢En qué aspectos le favorece y no le favorece a Ud., recibir tratamiento de
HD?

6. ¢COmo es su diario vivir con el tratamiento de HD?

Nota.- Las preguntas de acuerdo a la respuesta de los pacientes permitird hacer

repreguntas.

Anexo N° 03: Instrumento de Recoleccion de datos
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LA VERDAD SOPORTABLE PARA VIVIR CON TRATAMIENTO DE
HEMODIALISIS: PERCEPCION DE FAMILIARES Y PACIENTES. CHICLAYO -

2017

DIRIGIDO A: FAMILIARES

Estimado familiar, la presente entrevista tiene como objetivo describir, comprender

y analizar la percepcidon que tienen los familiares y pacientes sobre la verdad

soportable para vivir con tratamiento de hemodidlisis. Chiclayo 2017

Para lo cual, necesitamos que responda con la mayor sinceridad y seriedad a las

siguientes interrogantes.

L ok

6.

¢Nos podria explicar cobmo le comunicaron el diagnodstico de la
enfermedad y la necesidad de recibir un tratamiento de hemodialisis
para su familiar?

¢Como reacciono Ud., ante esta noticia?

¢Para Ud. como le hubiera gustado que esta verdad sea anunciada?
sQueé significa para Ud., que su familiar reciba un tratamiento de HD?
¢En qué aspectos le favorece y no le favorece a Ud., que su familiar
reciba este tratamiento de HD?

Coémo es el diario vivir de su familiar con este tratamiento de HD?

Nota.- Las preguntas de acuerdo a la respuesta de los familiares permitira hacer

repreguntas.

90



