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Introduccion

La presente investigacion pretende abordar las experiencias de vida de
personas en hemodidlisis. Hacer frente a ésta enfermedad crénica, la Insuficiencia
Renal Crénica (IRC), progresiva y su tratamiento altamente invasivo produce en
las personas en hemodidlisis importantes cambios en los habitos de vida
afectando las distintas esferas humanas. Las limitaciones del tratamiento estan
estrechamente relacionadas con la aparicion de trastornos emocionales, la
sobrevida de estos usuarios depende de los cuidados humanos, del uso de la
tecnologia y, en este caso, de maquinas de hemodidlisis y, dado que ellos no

pueden vivir por sus propios medios, ahora dependen de la tecnologia para

prolongar sus vidas.

Estos tiempos conectados a una maquina parece generar distintos
sentimientos en esos usuarios y ellos son los que se quieren explorar en esta
investigacién. La adaptacion a su nuevo estilo de vida se ve tefiida de angustia,
incertidumbre, cambios en su estado de animo y fisicos que los lleva, en algunos
casos, a una adaptacién inmediata y, en otros, a una inadaptacién al tratamiento lo
que empeora su salud fisica de forma inmediata aumentando el dafio futuro.

A partir de lo expuesto se propone realizar una investigacion que sigue un
enfoque cualitativo con el objetivo de conocer el significado de depender de una
maquina de dialisis para prolongar su vida, teniendo como objeto de investigacion
a los usuarios con Insuficiencia Renal Crénica bajo el programa de Hemodidlisis
en el hospital Castro Rendén de la ciudad de Neuquén. El disefio seleccionado
para el estudio es el Fenomenoldgico y el tamafio muestral minimo es de 7
usuarios siendo flexible en base a la saturacion de los datos, los mismos fueron
seleccionados a través del método no probabilistico tipo intencional y procurando
el acercamiento a una poblacién heterogénea en cuanto a sexo, edad, tiempo de
transito por la patologia, entre otras.
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Los usuarios que padecen IRC también conocida como Uremia suelen
iniciar el tratamiento en la modalidad de hemodidlisis, en menor medida
comienzan con didlisis peritoneal y, los menos, llegan al trasplante renal en el
servicio de Nefrologia del Hospital Castro Rendén, por lo tanto es un numero alto
de usuarios urémicos que logran prolongar su existencia por medio del uso de
maquinarias que si bien alarga su existencia; por otro lado, simbdlicamente, se las
acorta; ya que el tratamiento requiere de una carga horaria minima de 12 horas

semanales.

La informacién se recolecté por medio de una entrevista en el sitio que el
usuario manifesté como mas adecuado, la misma fue grabada, luego desgrabada
y tipiada textualmente con el fin de realizar el andlisis y la interpretacion pertinente.

Contexto donde se realizo la investigacion

El proyecto se realizo en el Servicio de Nefrologia del Hospital Provincial
Neuquén Castro Rendén. El servicio se encuentra ubicado en una dependencia
edilicia del hospital, sito en la calle San Fe al 350 de la ciudad de Neuquén.

El servicio consta de dos unidades una de Hemodialisis y otra de dialisis
Peritoneal.

La unidad de hemodidlisis esta compuesta por once puestos para
hemodialisis de los cuales ocho se encuentran en una sala general y tres
habitaciones aisladas. En la misma encontramos un bafio para el uso de los
usuarios en tratamiento y una habitacién para depdsito de ropa de cama. Posee
un érea de trabajo “sucio” y otra limpia, cuenta con tres lavatorios para lavados de
manos, tres televisores y una heladera para medicacién. Las habitaciones

5
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aisladas cuentan, una con una cama y su respectiva maquina y la otra habitacion

con dos puestos de hemodialisis.
La unidad de Didlisis peritoneal cuenta con un solo consultorio para control

y entrenamiento de los usuarios.

Al servicio concurren todo tipo de usuarios con Insuficiencia Renal Crénica,
ya sea en pre didlisis, en didlisis o trasplantados.

Los usuarios de Hemodidlisis concurren al servicio tres veces por semana
durante cuatro horas, los usuarios de Dialisis Peritoneal concurren dos veces por

mes Unicamente y el resto a pedido de su medico.

El servicio de Enfermeria esta conformado por un plantel de trece
personas de los cuales cuatro son Licenciados en Enfermeria, dos Enfermeros y
siete auxiliares de Enfermeria. El equipo se constituye ademas con 5 médicos de
planta de los cuales cuatro son Nefrélogos y el quinto es un residente de
Nefroldgica, una secretaria, un Asistente Social y dos personas de servicios

generales.

Origen de la idea de investigacion

El tema se relaciona con mi practica diaria, ya que el servicio en donde me
desempefio como Enfermero posee un gran uso de maquinas y tecnologia. Los
usuarios, en la mayoria de los casos, son enfermos crénicos que viven con
distintas patologias de base las que afectan sus vidas en sus distintas esferas y
por el tiempo que les quede de vida. Se observa que una vez que ingresan a
hemodialisis manifiestan distintos estados de &nimo respecto de seguir viviendo
ayudado por una maquina, se los ve por momento contentos del tratamientos y en
otros con total rechazo llegando a ausentarse de la sesiones de hemodialisis o en

algunos casos abandonar por completo el tratamiento.
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En los usuarios de Hemodidlisis se observa una dificil adaptacion, depender
de la tecnologia dialitica para sobrevivir e iniciar una vida diferente genera
cambios en su vida donde se observa, en algunos casos, a una adaptacién
inmediata, en otros, un rechazo al tratamiento que empeora su salud fisica,
generando un circulo vicioso entre el malestar fisico, la angustia, el aislamiento
social y familiar coincidente con su nuevo estilo de vida, situacion que va
acompafiada de cambios en su imagen corporal y su autoestima. Conocer la
realidad de los usuarios del servicio me permite tener una visién holistica mas
profunda y considero que esta visién ayudaréa a fortalecer los cuidados junto con
el equipo de salud con el fin de mejorar nuestra calidad de atencion.

De lo anterior surgieron los interrogantes que dieron pie al planteo del

problema a investigar:

iCuédl es el estado emocional que refieren los usuarios al estar
conectados?, ;Les satisface vivir por medio del trabajo de una maquina?, ;Cémo
funciona su dinémica familiar?, ;Cémo afecta su economla familiar?, ¢Tienen

recreacion, esparcimiento?, ; Qué piensan del usos de ese tipo de tecnologia para
el tratamiento ?

El conocer las experiencias de estas personas en tratamiento de
hemodilisis podria darncs una vision mas profunda hacia los cuidados
enfermeros a realizar durante el tratamiento y, a partir de ello, poder realizar las
modificaciones necesarias en funcién de mejoras las condiciones de atencion de

nuestros usuarios.

Planteo del problema

Por lo dicho anteriormente surge el siguiente planteo del problema:
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¢Coémo impacta, en las dimensiones humanas de los usuarios con Insuficiencia
Renal Crénica bajo el programa de Hemodidlisis en el Hospital Castro Rendén de
la ciudad de Neuquén durante el primer trimestre del afio 2018, la dependencia de

una maquina para vivir?

Objetivo General

> Conocer, desde las experiencias de vida, el significado de depender de una
maquina para los usuarios con Insuficiencia Renal Crénica bajo el programa
de Hemodialisis en el hospital Castro Rendé6n de la ciudad de Neuquén.

Obijetivos especificos

> Conocer/describir en la dimensién psicolégico/ personal las emociones

generadas por la dependencia a una maquina.

> Conocer/describir la dimensién social planteada una vez iniciado el
tratamiento.

> Conocer/describir respecto de la dimension tiempo de tratamiento si hay
aceptacion, adherencia o rechazo del mismo.

> Conocer/describir, desde una dimensién biolégica, la capacidad fisica de

los usuarios entrevistados.

Fundamentacion

Este proyecto de investigacién esta basado en el interés por describir y
conocer la experiencia que tienen los usuarios con Insuficiencia Renal Crénica
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bajo el programa de Hemodialisis en el hospital Castro Rendén de la ciudad de
Neuquén, en relacién a su patologia y el uso de maquinas para prologar su vida.
El mismo se constituye en un interrogante del quehacer diario laboral y que
requiere de una respuesta. ;Por qué se cree necesario conocer mas sobre este
tema? fundamentalmente porque desconozco cudl es el significado que le
atribuyen los usuarios a su experiencia de depender de una maquina una vez
iniciado el tratamiento de hemodialisis, como lo vivencian durante el tratamiento y
en su vida diaria. ;Para qué?, los resultados de esta investigacion pueden arrojar
datos sobre cual es el significado que aportan del tratamiento y la dependencia del
uso de la tecnologia para su sobrevida, ademas para re significar, modificar o
agregar cuidados con el fin de ofrecer un cuidado holistico siguiendo las

necesidades del usuario.

La importancia del problema planteado radica en que es una de las
incognitas que se presentan en el ambito laboral, es por ello que llevar a cabo la
investigacion puede aportar informacién para mejorar la calidad de cuidados en la
unidad de Hemodidlisis por parte del equipo de trabajo. La posibilidad de
investigar es factible ya que el objeto de estudio se puede abordar dado que son
los usuarios del servicio de Hemodidlisis en que trabajo y, al entrevistarlos, no se
genera ninguin dilema ético ya que los mismos aceptan que intente describir y
conocer sus experiencias de vida, por otra parte, el estudio fue permitido y
aceptado por Ia jefatura del servicio de Nefrologia del Hospital Castro Renddn

junto con autorizacién previa del usuario bajo consentimiento informado.

El problema es viable de investigar ya que se dispone del tiempo,
oportunidad, los sujetos estan disponibles (usuarios de Hemodidlisis), existe Ia
colaboracién de terceros, en caso de necesitarla y esta permitido el uso de las
instalaciones. Claramente esta investigacién despierta interés en la disciplina ya
que puede ofrecer mayor conocimiento de los cuidados que se realizan a diario y

un aporte cientifico a la Enfermeria Nefrolégica, ya que describir/comprender las
9
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experiencias acerca de depender del uso de la tecnologia en la vida de los
entrevistados genera un nuevo insumo a Enfermeria respecto del mundo del
usuario nefritico y ello permitira re significar los cuidados que se le brindan.

Otra cuestion significativa sobre el tema en estudio se da en que en esta
tematica las investigaciones con abordaje cualitativo son escasas, siendo la
mayoria de éstas sobre experiencias con la enfermedad en dialisis peritoneal; no
obstante, existe un grupo pequefio pero creciente de profesionales en Enfermeria
que busca entender la experiencia de vivir en didlisis utilizando metodologia
cualitativa tal como lo refieren Guerra Guerrero Veronica Teresa, Sanhueza
Alvarado Olivia Inés (2013) en su articulo “Investigacion Cualitativa. Método de

investigacion para la poblacién en hemodidlisis”.

Estado del arte

Al realizar una busqueda de investigaciones sobre la cuestién fue posible
encontrar distintos articulos que guiaron la continuidad del plan de investigacién y

aportaron informacién para sustentar el mismo, entre ellos encontré:

Tania Rudincki (2006) en el articulo “Sol de inviemo®: aspectos emocionales
del paciente renal crénico, este articulo discute las principales caracteristicas
emocionales asociadas a la forma como los usuarios con Insuficiencia Renal
Crénica se enfrentan al tratamiento de hemodidlisis.

El proceso de adaptacién que se plantea, elemento importante en las
emociones de las personas, involucra como protagonistas principales al enfermo
renal y sus maneras particulares de defensa ante la enfermedad. Del equilibrio de
este proceso de adaptacion, se previenen, como en toda enfermedad cronica,
problemas subyacentes a la autoestima del usuario, la imagen corporal que

construye y dificultades centradas a sus relaciones cotidianas.

10




Ty W W W WV VPV W W W e W W W

T e

UNIVERSIDAD NACIONAL DEL COMAHUE — FACULTA DE CIENCIAS DEL AMBIENTE Y LA SALUD
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

Tesis: “La experiencia de vivir dependiendo de la tecnologia dialitica”

Autor: Bischof Juan José

T.S. Pérez Dominguez, A. Rodriguez Pérez y colaboradores (2010) en su
articulo  “Psiconefrologfa: aspectos psicolégicos en la poliquistosis renal
autosémica dominante Nefrologia” describe como las enfermedades renales
cronicas repercuten en la calidad de vida de las personas que las padecen. Y a
esto se suman los trastornos psicolégicos, como la ansiedad y la depresion, que
tienen una alta prevalencia en esta poblacién de usuarios. Ademas describen la
ausencia de datos e investigaciones que aborden las repercusiones psicoldgicas,
incluso en aquellas personas que padecen enfermedades renales de larga
duracién como es la Poliquistosis Renal Autosémica Dominante.

En este articulo se apoya el desarrollo de la Psiconefrologia como disciplina
que aporta una vision mas amplia del impacto de los procesos cognitivos y
emocionales en los enfermos renales con su consecuente aplicacién practica y
hace una exposicién de los principales estudios relacionados con la ansiedad y la
depresion, dos de los trastornos psicolégicos mas comunes en este escenario.
Finalmente, se presenta una sintesis de las distintas lineas de investigacion

realizadas.

Cieza Javier, Estremaydoro Luis, Tenorio Ana (1990) describen la Influencia
de la hemodialisis sobre la capacidad laboral de usuarios en hemodialisis crénica
intermitente, el objeto de este estudio es describir la evolucion de la capacidad
laboral y describir factores asociados, los datos se obtuvieron de 200 usuarios
mediante una entrevista personal en cuatro centros de dialisis de Lima Perd. Se
comparé la evolucién de la capacidad laboral de usuarios entre el periodo
considerado inicial (3 meses) y el final (al momento de la encuesta 3.4-3.5 afios
después de iniciada la hemodialisis).

Los resultados arrojaron que el porcentaje de usuarios capaces de trabajar
aumento de 81.1% al 85.5% siendo mejor la evolucién en usuarios iniciales. El
29.1 % de los usuarios mayores de 60 afios tuvieron una evolucién desfavorable,

también se encontré una desfavorable evolucién en usuarios con mas de dos aios

11
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de tratamiento. La diferencia entre los porcentajes de evolucién desfavorable entre
los grupos diabéticos y no diabéticos alcanzé una diferencia minima.

Rocio Salguero Cabalgante (2008) en el articulo narrativo “Una vida
conectado a una méaquina” describe la internacién de un usuario durante seis
meses, conectado a un ventilador mecanico a través de una traqueotomia,
luchando para respirar por si mismo por lo que no hablaba para no cansarse, y
conseguir respirar por si mismo el mayor tiempo posible, paralelamente y de
importancia para mi investigacion describe la relacion con el ventilador era de
amor-odio.

De forma muy sencilla el relato muestra como el usuario va perdiendo su
vida familiar y su existencia ahora y de forma aguda depende de una maquina

generando cambios emocionales respecto del respirador mecanico.

Malheiro Oliveira, P.; Arruda Soares, D. (2012) en su estudio sobre calidad
de vida en usuarios en hemodidlisis dan cuenta que, junto con la evolucién de la
enfermedad y sus complicaciones, genera dafios en el bienestar fisico, mental,
social, funcional, bienestar general y satisfaccion del usuario, factores que se
reflejan en su calidad de vida. Refiere que los usuarios presentan en su dia a dia
limitaciones y frustraciones, prejuicios y cambios biopsicosociales; que afectan a
su calidad de vida como la alteracion de la imagen corporal, del suefio, del humor,
del peso, del apetito y del interés sexual, las restricciones dietéticas y de liquidos,

dificultades profesionales, asf como cambios en las relaciones familiares.

Maria Lucia Aratjo Sadala, Gabriela Azevedo de Souza Bruzos, Estela
Regina Pereira, Edwa Maria Bucuvic (2012) en su estudio “La experiencia vivida
por usuarios en diélisis peritoneal domiciliaria: un abordaje fenomenolbgico”
describen |a experiencia de la didlisis peritoneal domiciliaria, a partir de la
narracién de los usuarios. El abordaje del estudio se inspir6 en la fenomenologia

hermenéutica de Paul Ricoeur. Entrevistaron a 19 usuarios en la unidad de didlisis
12
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de un hospital publico brasilefio, de Marzo a Septiembre de 2009. Las entrevistas
fueron orientadas por la pregunta: describa su experiencia en la dialisis peritoneal.
Los resultados revelaron la percepcion de los participantes sobre el significado de
la enfermedad en sus vidas y las drasticas transformaciones personales sufridas
en ese proceso. Sentimientos de angustia y dolor fisico fueron acompaiados por
importantes limitaciones personales y sociales, impuestas por el tratamiento.
Refieren que ellos esperan un futuro desconocido, reconociendo su dependencia
de la ayuda de los familiares y de los profesionales de la salud.

Los resultados revelan las dificultades y la falta de perspectivas
experimentadas por los usuarios en didlisis, demostrando el papel crucial que le
cabe a los profesionales que los acompaiian. Ayudarlos a desarrollar el
autocuidado y maximizar su calidad de vida es una prioridad en la vida de los

entrevistados.

Gina Cynthia Pérez (2011) Este articulo trata sobre los ‘factores
psicosociales y calidad de vida de los pacientes con insuficiencia renal crénica”. El
presente trabajo se basa en la revisién de la literatura cientifica actual sobre
estudios que den el marco referencial al tema de la Insuficiencia Renal Crénica
(IRC) considerando que es uno de los problemas de salud de mayor impacto en el
mundo.

La IRC es una enfermedad progresiva y con riesgo vital, en la medida en
que el usuario no se someta a trasplante en un futuro mediato. De alli que se la

considere entre las enfermedades terminales.

Armando Rivera; Ledesma, Maria Montero; Lépez Lena, Rosalba Sandoval;
Avila (2012), en su articulo “Desajuste psicolégico, calidad de vida y afrontamiento
en pacientes diabéticos con Insuficiencia Renal Crénica en diélisis peritoneal”
reportada que el impacto del procedimiento de Dialisis Peritoneal Continua
Ambulatoria (DPCA) en la calidad de vida del usuario, que suele presentar

profundas consecuencias psicosociales para él y su familia; dicha sustitucion de la
13
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funcién renal promueve la supervivencia pero no un completo bienestar fisico,
emocional y social. Estos (ltimos aspectos pueden ser determinantes para el éxito
del tratamiento con DPCA por su influencia positiva o negativa en la adherencia
del usuario al mismo. El presente trabajo evalué el grado de desajuste psicolégico
en usuarios bajo DPCA, variables psicosociales, las estrategias de afrontamiento
empleadas por ellos y el impacto en su calidad de vida. Se entrevistd a 83
usuarios en DPCA 43 mujeres y 40 hombres, elegidos por disponibilidad de la
Unidad de Dialisis de un Hospital General.

Como resultado se obtuvo que la calidad de vida se asociara inversa y
significativamente a depresion, ansiedad y soledad. La espiritualidad basada en
una relacién plena con la vida se asoci6 de manera inversa con depresion,
desesperanza, ideacién suicida, soledad y ansiedad ante la muerte. La depresién,
la desesperanza y la soledad se asociaron con un estilo de afrontamiento
cognitivo~disfuncional. La soledad e ideacion suicida estan asociadas a un estilo
de afrontamiento emotivo—agresivo; la capacidad percibida de dar y Ia
espiritualidad basada en la vida estan asociadas a un estilo de afrontamiento
cognitivo—positivo.

Los resultados son consistentes con hallazgos reportados en otras latitudes,
evidenciandose la necesidad de instrumentar estrategias de intervencion
tendientes a disminuir el riesgo de suicidio y a generar un mejor ajuste psicolégico
a la situacién de DPCA.

Guerra Guerrero Verdnica Teresa, Sanhueza Alvarado Olivia Inés (2013).

En sus articulo “Investigacion Cualitativa ¢Método de investigacién para la
poblacién en hemodidlisis?” Refieren que durante afios la investigacion con
enfoque cuantitativo ha primado en Salud y en disciplinas relacionadas. Sin
embargo, el aumento de enfermedades crénicas terminales y las necesidades de
las personas ha llevado a que los métodos de investigacion utilizados consideren
otras perspectivas. En la Insuficiencia Renal Crénica y en hemodidlisis, los

estudios con enfoque tradicional utilizados hasta el momento no han sido efectivos
14
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para resolver problematicas como la no adherencia al tratamiento y baja calidad
de vida. Este articulo tuvo como objetivo analizar la relevancia del enfoque
cualitativo como método de investigacion en salud y hemodidlisis.

Se revisaron cuatro tematicas relacionadas con la enfermedad renal,
hemodidlisis e investigacion, concluyéndose que la investigacion cualitativa en
esta area es una herramienta fundamental para obtener informacion desde la
perspectiva de las personas y para favorecer el desarrollo de estrategias de

intervencion en Enfermeria.

Morales Liliana Cristina, Castillo Edelmira (2007). En su articulo “Vivencias
de los(as) adolescentes en didlisis: una vida con mdltiples pérdidas pero con
esperanza” refieren que la Insuficiencia Renal Terminal afecta todas las
dimensiones de la vida de las personas.

El impacto de esta enfermedad durante la Adolescencia es mas dramatico
porque el(a) adolescente debe superar las demandas propias de esta etapa de la
vida y de la situacién de enfermedad. Que el conocimiento sobre el impacto de la
enfermedad en la vida de los(as) adolescentes es escaso; para contribuir a dicho
conocimiento se realizé un estudio cualitativo y se utilizé la Fenomenologia
Interpretativa basada en la filosofia de Heidegger como estrategia metodolégica,
con el objetivo de describir las vivencias de los(as) adolescentes durante la
didlisis. Se hallo que los(as) adolescentes en didlisis vivencian pérdidas de su
cotidianidad sobre todo en su vida de estudiantes; también viven la pérdida de su
independencia, la imagen corporal previa y la imagen corporal deseada. Los
horarios impuestos e inflexibles para cumplir con el tratamiento farmacolégico, el
procedimiento de la didlisis, la presencia del catéter para ésta y las restricciones
alimentarias son las causas fundamentales de tales pérdidas. Las relaciones de
los(as) adolescentes con sus pares se deterioran por el aislamiento social en que
se sumergen como una manera de afrontar las pérdidas. El trasplante renal es

percibido como el camino a la recuperacion de lo perdido.
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Candena Dulce, Aristizibal Hoyos Gladis, Flores Atilano Betsy, Beltran
Lugo Norma lvette (2015). En su articulo “Anclado a una méquina: vivencias de
usuarios con enfermedad renal crénica” Refiere que el objetivo fue interpretar las
vivencias que los usuarios con Enfermedad Renal han tenido durante el proceso
de su enfermedad. La metodologia usada fue cualitativa descriptiva, se utilizo el
método Fenomenolégico Interpretativo de Martin Heidegger.

La recoleccion de datos se llevd a cabo mediante la entrevista
semiestructurada, la observacién participante y las notas de campo. Se disefi6 un
instrumento- guia de preguntas relacionadas con el objeto de estudio. La seleccion
de los informantes se llevé de acuerdo al tipico ideal, fueron cinco del sexo
masculino entre 30 y 60 afios de edad, previo consentimiento informado, el
andlisis de los datos se llevé a cabo conforme a lo propuesto por Krugger:
transcripcién, codificacion, formacion de categorias y subcategorias, buscando las
relaciones entre ellas. Después de haber realizado un profundo andlisis de las
entrevistas se encontraron las siguientes categorias: Diagnostico inesperado/
diagnéstico equivocado, ignorancia e informacion deficiente, modificacién en el
estilo de vida principalmente en la forma de alimentarse y ejercitarse, resistencia al
tratamiento, sentimientos como negacién, depresién, enojo, ftristeza,
desesperacion, impotencia, aceptacion, pensamientos relacionados con la muerte
Y suicidio, aprendizajes relacionados como valorar la vida, la familia el trabajo, la
salud.

Finalmente concluyen que los usuarios con IRC al recibir un diagndstico no
esperado, experimentan diversidad de sentimientos que pueden entenderse como
un proceso de duelo que pasa por la negacion, la ira, la negociacién y la
aceptacion. Existe la necesidad de ofrecer informacién adecuada y suficiente de la
mMisma en cuanto a causas, diagnéstico, tratamiento y expectativa de vida.

En general estos articulos orientan mi investigacion ya que me dan a
Conocer experiencias anteriores, aunque es dificultoso encontrar bibliografia que

describa experiencias de vida con sobrevida continua por el uso de tecnologia
16
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maquinaria, estos trabajos cientificos ofrecen importante material de investigacion
en el area de didlisis y me proporcionan antecedente de estudios cualitativos

hermenéuticos y un gran aporte para el marco teérico.

Marco teorico

Al abordar una problematica como la planteada, veo la multiplicidad de
factores que influyen en el sujeto que atraviesa por esta patologia y tratamiento y
es por esto que intentaré avanzar hacia la constitucion de un marco teorico que

contenga este universo.

Dado que se pretende describir las experiencias de vida en hemodialisis se
abordaran los siguientes conceptos que daran sustento teérico a la investigacion.

La Insuficiencia Renal Crénica (IRC) o Uremia es una enfermedad que
implica la pérdida gradual de la funcién de los rifiones, esta es progresiva y puede
llegar a ser terminal cuando la capacidad renal se reduce a un 10%. La IRC esta
asociada con factores infecciosos que ocasionan enfermedades cardiovasculares,
neuropatias, descalcificacién de los huesos, y anemia entre otros, provocando
implicaciones en la vida del usuario.

La técnica de hemodialisis se constituye como una de las pruebas mas evidentes
del progreso técnico de la Medicina actual y revela al mismo tiempo, de modo
particularmente agudo, algunos de los problemas fundamentales originados por el
mismo progreso, entre los cuales se destacan aquellos involucrados en la

adaptacion a |a enfermedad y a los programas terapéuticos (Cieza Estremadoyro y
Tenério, 1995),

Las enfermedades crénicas de tipo renal no sélo alteran al usuario por el
proceso de adaptacién que implican, sino que pueden producir dificultades
17
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econdémicas, cambiar la visibn que la persona tiene de si misma, afectar las
relaciones con los miembros de la familia y amigos Brannon y Feisrt (citado por
Pefia, Gustavo y colaboradores 2006).

De acuerdo con Nobe, Lluch y Rourera (2001), los problemas o
necesidades de tipo psicosocial dependen evidentemente de factores como el tipo
de enfermedad e implicaciones que suponga para cada individuo o familia la
vivencia de la incapacidad, los recursos, creencias y valores personales o las
redes de apoyo de los que dispone la persona y la familia.

En el caso especifico de la IRC, los factores psicosociales tienen que ver
con problematicas familiares y econémicas asociadas en la mayoria de los casos,
ya que el enfermo portador de IRC debe dializarse hasta tres veces por semana
con un costo alto para si mismo y la familia. Y en la medida en que esta
enfermedad avanza, el problema de la persona se complica mucho mas tomando

en cuenta el impacto que le genera desde el punto de vista laboral y de
disponibilidad de recursos propios.

Nobe y otros (2001) definieron un conjunto de problemas en las areas
personal, familiar y social que se presentan de forma habitual cuando aparece un
Proceso crénico y los que distintos autores relacionan con un sentimiento de
pérdida. Que generan cambio de personalidad agudos en los usuarios tefiidos por

cambios de sentimientos y emociones generados por el proceso cronico.

Aguado L. (2002), refiere que las emociones son fenémenos psicologicos
complejos que comprenden aspectos conductuales, fisiolégicos y cognitivos. Las
emociones pueden considerarse como estados del organismo generados como
féSpuesta a situaciones relevantes en relacion con la supervivencia o la
Féproduccion, como pueden ser el ataque y la defensa, el apareamiento y el
cuidado de los hijos. Estos estados implican patrones complejos de respuestas

18
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fisiolégicas y conductuales, que permiten afrontar tales situaciones de la forma
mas eficaz y adaptativa.

La funcién bioldgica primaria de las emociones, es decir, la funcion por la
que se seleccionan en el curso de la evolucién, es la adaptacién de la conducta a
estas situaciones relevantes para el individuo. Los estados emocionales surgen
normalmente como reacciones a estimulos externos, aunque es evidente que en
nuestra especie los estimulos internos pueden igualmente generarlos, como
recuerdos o estados conscientes que resultan de la actividad cognitiva.

Dado por lo antes dicho que las emociones son estados a respuestas
generados por situaciones relevantes en relacién con la supervivencia podemos
decir que la presencia de enfermedades agudas es causal de estos fenémenos
psicolégicos conductuales, fisiolégicos, cognitivos, pero mas pronunciadas son las
emociones al padecer una enfermedad crénica debido a que perdura en un
tiempo prolongado.

Esta, enfermedad crénica se define como la que no tiene cura y que
requiere de un tratamiento continuo y la asistencia a efectores de salud de forma
continua. Se caracteriza porque puede aparecer a cualquier edad y su curso
Puede durar afios. Provocando en el individuo cambios de su vida cotidiana desde
Su salud fisica y psiquica como en sus relaciones sociales y familiares. Pero el
veértice fundamental de este estado es que el tratamiento que estos usuarios
reciben es paliativo, debido a que la enfermedad crénica es incurable y va a

acompaiiar al individuo el tiempo que les quede de vida.

Trabajar la aceptaciéon de la enfermedad y el tratamiento en este caso
réquiere de un proceso de duelo, lo que trae aparejado una alteracion en su Salud
mental, definida (OMS, 2013) “como un estado de bienestar en el cual el individuo
es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales
de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer una
contribucién a su comunidad.” Desde una perspectiva actual el concepto es

contemplado como un sistema dinamico; porque, todas las personas a lo largo de
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nuestras vidas atravesamos distintos periodos en los que el grado de salud
incluido el de salud mental varia dentro del proceso dinamico de salud-
enfermedad.

Para las personas que padecen de Uremia en tratamiento de hemodialisis,
esta capacidad de realizar el duelo supone mucho mas que tolerar ser conectados
a la maquina como principal factor para aliviar sus dificultades. Segin Rudincki
(2006), esto también supone trabajar con conflictos antiguos, comprometerse con
su nueva imagen corporal, muchas veces alejarse de sus familiares y el hogar, de
los amigos y del trabajo, para asumir una nueva identidad: la de enfermo renal

crénico en tratamiento de hemodialisis.

Lazarus y Folkman (citado por Gina Cynthia Pérez, 2011) se refieren a la
negacién que se presenta inmediatamente después del diagnostico, la cual
cumple una funcién protectora al reducir los niveles de estrés. Asi, la negacion
cumpliria un papel importante en el manejo de la enfermedad, pues disminuiria el
nivel de estrés en el nuevo enfermo y permitiria un manejo més adecuado de su
Proceso de adaptacion posterior a la enfermedad.

En el area personal, se encuentra el malestar fisico y emocional, el cambio
en el estilo de vida, pérdida de la independencia y alteraciones en el autoconcepto
Yy autoestima de |a persona.

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 sesién de hemodidlisis, el enfermo pasa de una actitud activa a una
Més pasiva, haciéndose casi totalmente dependiente de la persona que lo atiende,
ademas, por supuesto de la maquina. La cuestién de la dependencia es uno de los
mayores problemas del enfermo renal en hemodidlisis y, mientras mas se siente
esa pasividad, aunque, inconscientemente, el usuario empieza a percibir que su

control ahora esta en las manos de extrafios, las personas quée asumieron su
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tratamiento, y que pasan a formar parte activa de su vida, mientras €l tiene que

aceptar esta nueva forma de vida, més pasiva.

Stedeford, 1991; Meneses y Ribeiro, 2000 (citados por Rudincki 2006)
consideran que Ia mayoria de las personas con una enfermedad crénica que
podra resultar ser su muerte, reacciona con una actitud casi siempre seguido de
rabia. Se ven a si mismas en la inminencia de ser interrumpida su vida antes de
tiempo y esa es la sensacion del usuario renal al ser conectado a una maquina de
hemodislisis. Este es un momento, fundamentalmente, ansioso para el enfermo
por admitir la amenaza de muerte junto con la incertidumbre sobre su
inevitabilidad. La incertidumbre es una experiencia bastante dificil de enfrentar
para el psiquismo aunque la conexién con la maquina es, en este momento, la
accion mas adecuada y protectora, tanto para la perturbacion emocional como, sin

duda, para la fisica.

Trabajar la aceptacion de la enfermedad y del tratamiento requiere de un
proceso de duelo como ya se menciond. Las cinco etapas que constituyen el
Proceso de duelo: negacion, rabia, negociacion, depresion y aceptacion/resolucion
Pueden aplicarse aqui. Para los usuarios renales cronicos en tratamiento de
hemodialisis ésta capacidad de realizar el duelo supone mucho mas que tolerar
Ser conectado a la maquina como principal factor para aliviar sus dificultades.
También incluye trabajar conflictos antiguos, comprometerse con su nueva imagen
corporal, alejarse de los familiares y del hogar, de los amigos, del trabajo; en fin,
asumir una nueva identidad, la de enfermo renal crénico en tratamiento de
hemodialisis (Levy, 1984; Kaplan De-Nour, 1984; Kaplan-DeNour, 1986; Barros &
Barros, 1994; Anderson y Ferrans, 1997; Blanco, Rojas y De La Corte,
2000).Rudincki 2006.

Siendo asi, es un enfermo que convive con una de la
situaciones de vida, el temor de la muerte por la vida que la magquina le

Proporciona, hoy exacerbado por la presencia del VIH y Hepatitis.

s mas estresantes
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El término estrés fue introducido por Hans Selye en 1936 como un complejo
proceso por el cual pasa un organismo cuando es activado por un estimulo.
Podemos definifo como una respuesta fisiolégica a una demanda de origen
exterior o interior al sujeto (Freudenberger, 1984; Kaplan De-Nour, 1984) Rudincki
2006. Expuesto a esa agresion, él buscara adaptarse por medio de tres fases: la
primera es una reaccion de alarma del organismo al primer contacto con el factor
estresante, la cual provoca cambios fisiolégicos y bioquimicos rapidos, una
activacion del sistema nervioso y modificaciones hormonales.

La fase siguiente es la de resistencia frente a la permanencia de la
presencia del factor estresante, y de los intentos de lucha del organismo para
verse libre. La ultima etapa es la fase de agotamiento que viene después de los
prolongados esfuerzos de lucha del organismo. En esta fase el organismo se
encuentra mas fragil y, por tanto, mas vulnerable a las enfermedades.

La activacion de este Sindrome de Adaptacion General esta
intrinsecamente asociada a las secreciones hormonales, especialmente a los
cortico esteroides, que son aliadas de la depresion inmunolégica. Ya en el
principio de su enfermedad, el usuario renal experimenta y reacciona a un estrés
basico inherente a su enfermedad. Lo que lo hace diferente es la magnitud de la
duracion de su estrés, originado en la incertidumbre de su pronéstico y en el que

las pérdidas reales y temidas son numerosas (Bingaman, 1980; Kaplan De- Nour,
1984).

Al iniciar un programa de hemodialisis periédica, muchas personas
Presentan diferentes patrones de ajuste. La primera etapa (Kaplan-De-Nour, 1984)
Rudincki (2006) es la “luna de miel con la méaquina”, momento en el cual la
enfermedad renal estd en un proceso avanzado y el usuario se encuentra

Seéveramente urémico y confuso.
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Desde las primeras sesiones, el usuario demuestra euforia por la mejora
sintomatica. Este es un periodo marcado por la mejoria fisica y emocional que
viene acompafiado por una positiva necesidad de vivir bien, de confianza en la
vida y de felicidad. Esta fase se inicia una o dos semanas después de la primera
sesion de hemodidlisis y su duracién varia de seis semanas a seis meses. Es
comun que el usuario acepte su entera dependencia de la maquina, de los
procedimientos y de los profesionales que lo atienden y, por consiguiente,
demuestre gratitud y cooperacién. Independientemente de ese aspecto se
encuentran, en mayor o menor grado, intensos episodios de ansiedad relacionada
con el tratamiento (Reichman y Levy, 1972; Menzies y Stewart, 1968; Bingaman,

1980; Kaplan De-Nour, 1984).

Al final de la luna de miel le sigue un periodo de “desencanto y desanimo.”
En algunos usuarios ese cambio ocurre gradual y lentamente; en otros, es mas
abrupto. Los sentimientos de satisfaccién, confianza y expectativas disminuyen o,
incluso, desaparecen. Cuestiones previas, que hasta entonces eran evitadas,
empiezan a aparecer cuando las demandas reales como empleo, familia y
responsabilidades econémicas disipan la euforia inicial: “;cuénto tiempo?’, “;qué
Suceders si paro?”

Los sentimientos de desamparo y tristeza dominan a los afectos durante
este periodo y frases como: “;cuénto tiempo voy necesitar la hemodiélisis?” seran
remplazadas por: “;cuanto tiempo de vida tengo?”’, “;puedo trabajar?’, “;como

Podré cuidar a mi familia?” (Reichman, Levy, 1972; Kaplan De-Nour, 1984).

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, €s improbable que retorne al mismo
tipo de trabajo que realizaba por lo que es muy factible que su capacidad

econémica no sea la misma. Algunos estudios muestran la rehabilitacion del
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usuario renal crénico como algo dificil de lograr (Cieza, Estremadoyro y Tenorio,
1995).

La dltima etapa se denomina “perfodo de adaptacién”. Se caracteriza por el
inicio de la aceptacion de las limitaciones propias y de las complicaciones
originadas en el tratamiento de hemodialisis. El paso hacia este nuevo periodo se
da gradualmente en todos los usuario y €s un momento marcado por fluctuaciones
entre el bienestar fisico y emocional.

La intensidad de estas fluctuaciones varia de usuario a usuario y, también,
en un mismo usuario, varia con el tiempo. Es comun encontrar prolongadas
vivencias de satisfaccion alternadas con episodios depresivos de diferente
duracién (Menzies y Stewart, 1968; Reichman y Levy, 1972; Kaplan De-Nour,
1984; Stedeford, 1991; Mallick y Gokal, 1999).

Se sabe que las personas enfermas movilizan patrones de comportamiento
y técnicas defensivas en su intento de lograr equilibrio emocional. Todos ponen en
juego defensas semejantes, con variacién Unicamente en la intensidad del uso, de
acuerdo con sus caracteristicas de funcionamiento y sus experiencias de vida. La
discusion sobre el funcionamiento del usuario renal en tratamiento de hemodialisis
esté limitada por el conocimiento previo de la persona, quien también es de dificil
descripcién, a la vez que su comprension esté unida a los efectos del periodo de
lucha contra la enfermedad crénica y a los efectos de esta lucha sobre la
personalidad hasta entonces.

Como se ha comprobado, es siempre muy dificil inferir datos sobre el
funcionamiento anterior de la persona (Kaplan De-Nour, 1984), puesto que es muy
dificil que el usuario hable de su pasado, se hablara por consiguiente muy poco de

su futuro y su presente.

. . . jor al usuario. A
Esta situacién crea una dificultad que es la de conocer mejo

pesar del conocimiento y del entendimiento hasta ahora adquiridos, tenemc;i
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dificultad de hablar sobre el funcionamiento de su personalidad antes del inicio del
tratamiento dialitico crénico. Muchos estudios se han realizado desde ese angulo
(Menzies y Stewart, 1968; Reichman y Levy, 1972; Kaplan De-Nour, 1984; Levy,
1984), y lo que se encuentra, en la casi totalidad de los usuarios, es que los
mecanismos utilizados para enfrentar la nueva situacion son identicos.

Los mecanismos de adaptacion comunmente empleados son negacion,
desplazamiento, aislamiento y proyeccion.

La negacion es el mecanismo de defensa mas utilizado, en general, por
todos los enfermos. Incluye tanto la negacion de la enfermedad renal original
como la dependencia de la maquina y del equipo. Al contrario de la mayoria de las
personas con enfermedad organica, el renal crénico demuestra dificultad para

hablar sobre su enfermedad.

Kaplan De-Nour (1986); Menzies y Stewart (1968); Reichman y Levy (1972)
y Stedefort (1991), relatan que el uso consistente de la negacion del pasado,
incluyendo la negacion de la enfermedad renal original, es parcialmente
responsable de la dificultad para obtener datos sobre la personalidad pre dilisis.
Son personas que perciben que ya no poseen la misma energia de antes y que su
capacidad fisica esta efectivamente reducida, y se valen de dicho mecanismo en
un intento de manejar sus frustraciones y de mantenerse en el programa de
tratamiento.

El funcionamiento del mecanismo de negacién puede ser muy efectivo, pero
si empieza a ser ineficiente, puede determinar una caida brusca del equilibrio
psicoldgico y producir desespero. Este mecanismo es perjudicial para el usuario
cuando se usa para negar la necesidad de tratamiento o, aun, la enfermedad renal
cronica. También se utiliza para bloquear cualquier expresion de agresividad
generada por el sentimiento de dependencia y que no puede expresarse debido a

la misma relacién dependiente.
En realidad, lo que existe es un dilema entre dependencia e independencia.

Por un lado, es una persona enferma, mantenida bajo riguroso tratamiento,
25
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conectada a una maquina para sobrevivir y en el que incluso la ingestion de
liquidos es controlada; por otro lado, en momentos del dia, debe actuar de modo
independiente, como si fuese totaimente saludable.

La respuesta de los enfermos renales a esa situacion es variable. Algunos
responden favorablemente, aceptando los inconvenientes del dilema; oftros,
reaccionan con excesiva dependencia, asumiendo el papel de enfermo, eludiendo
sus responsabilidades. Otros, inclusive para quienes la dependencia es algo
asustador, se rebelan indignados contra la enfermedad y el tratamiento (Bihl,

Ferrans y Powers, 1988).

Menzies y Stewart, 1968; Kaplan De-Nour, 1984; Levy, 1984 mencionados
por T. Rudincki, 2006, refieren que el desplazamiento es otro mecanismo de
defensa que aparece repetido y frecuentemente utilizada por el paciente renal
crénico. Se evidencia clinicamente en actitudes relacionadas con la fistula arterio
venosa.

Los usuarios renales, en general, comentan mucho al respecto de sus
fistulas, las comparan unas con otras y también hablan de la necesidad de
hacerse otras. Con frecuencia temen mas las cirugias para fistulas que una
nefrectomia o un trasplante. Aunque muchos “sientan vergiienza® de la fistula,
demuestran todo el cuidado requerido a ésta y exhiben, muchas veces, el orgullo
de que su fistula “es la méas cuidada y la mejor” al compararia con las de otros
usuarios.

Esa preocupacion con la fistula puede entenderse como un desplazamiento
de sus sentimientos, relacionados con el miedo al cambio en el esquema corporal,
a la amenaza de una mutilacién mayor y/o la muerte, hacia algo menos
atemorizante y mas controlable, en este caso la fistula. El desplazamiento le
offece al usuario un sentimiento de dominio y de control, que se expresa en el

cuidado con su fistula.
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La proyeccion es otro mecanismo frecuentemente usado, aunque,
raramente al nivel de distorsion de la realidad. Lo que se escucha habitualmente
es: “Nadie puede entender lo que significa estar en hemodiélisis”; “Si los amigos
supieran mi condicion, se alejarfan de mi”; “Mi familia espera que yo trabaje duro
como antes”. Entretanto, parece que la perplejidad y el miedo por el cambio
corporal se proyectan sobre la sociedad, especialmente la familia.

Al contrario de los disturbios de personalidad o de reaccién neurética, las
técnicas defensivas utilizadas por este grupo de usuario renal son transitorias y
fragiles (Reichman y Levy, 1972; Kaplan De-Nour, 1984; Wolcott, 1986) T.
Rudincki, 2006.

Las personas con enfermedades cronicas estan sometidas a mas
situaciones amenazantes que la poblacion normal. Sobre todo quienes manifiestan
trastornos mas sintomaticos, quienes padecen enfermedades que requieren de
tratamientos que incluyen elementos aversivos y, en general, en todos aquellos
enfermos que deben aceptar cambios en su estilo de vida. Este horizonte de
situaciones inciertas, tipico de las Enfermedades Renales Crénicas, propician una
incomoda sensacién de amenaza y esta amenaza se advierte desde las etapas
iniciales de la enfermedad, cuando se recibe el diagnéstico y posteriormente
cuando se produce el fallo renal y se empieza el tratamiento en didlisis (Dolores
Puga 2005).

En general se describen sintomas del estado del usuario a la dependencia
de la maquina de dialisis pero también existen signos muy significativos como el
dolor, o sensacién de dificultad, sufrimiento, producto por la estimulacién de
terminales nerviosas especializadas, su proposito es principalmente protector, se
presenta como una advertencia si los tejidos estan siendo dafiados.

El dolor y su tratamiento han tenido un reconocimiento mundial, no
solamente como una especialidad de la Medicina, sino como un tema importante

para la investigacién cientifica y el analisis filoséfico. Como consecuencia de dicho
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interés, su estudio y desarrollo ha sido considerado desde la perspectiva de
diversas disciplinas, con el fin de progresar en el entendimiento cientifico y
humanitario de esa condicién y consecuentemente optimizar su tratamiento.

La percepcion del dolor es un factor condicionante para la percepcion de la
Calidad de vida que esta estrechamente relacionada con su percepcion de salud.
La salud fisica, segin la OMS “corresponde a la capacidad de una persona de
mantener el intercambio y resolver las propuestas que se plantea. Esto se explica
por la historia de adaptacién al medio que tiene el hombre, por lo que sus estados
de salud o enfermedad no pueden estar al margen de esa interaccion”.

En relacion a esta definicién sumada a la de salud mental existe |la
definicion de salud social descripta como ‘en la medida que el hombre pueda
convivir con un equilibrio psicodinémico, con satisfaccién de sus necesidades y
también con sus aspiraciones, goza de salud social’. La capacidad que es el
grado de desempefio del individuo para cumplir con una tarea o una accién; en
contraste, el desempefio que corresponde a lo que el individuo hace en su
ambiente cotidiano.

La capacidad fisica es importante para el usuario renal ya que el ejercicio
fisico la actividad fisica, mejora los efectos acumulativos de éste, y durante la
misma ejecucion ayuda a disminuir el “encharcamiento’, tendencia que continda al
acumularse los productos del metabolismo dentro y alrededor de la fibra muscular,
aumentando a su vez la tolerancia y la acumulacién de productos de desecho
metabélico. En este mismo sentido hay un incremento y perfeccionamiento de la
funcién respiratoria que contribuye a la eliminacién de agua y productos que
alteran el PH sanguineo hacia la acidosis para un mejor control de la homeostasis
y equilibrio &cido-basico. Sin dejar de significar el papel de la sudoracion
incrementada durante el ejercicio, por donde se elimina agua y electrolitos, entre
ellos el sodio.
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Cieza Javier, Estremaydoro Luis, Tenorio Ana (1995) dilucidan que en Pert
IRC afecta principalmente a personas en edad econémicamente activa, segun se
desprende de datos internacionales de usuarios hemodializados.

Los usuarios renales son catalogados por entidades nacionales (JUCAID)
como “Discapacitados”, entendiendo esto que son personas con disminucion en
sus capacidades o con discapacidad, entendemos a ésta por la dificultad para
desempeiiar papeles y desarrollar actividades socialmente aceptadas, habituales
para las personas de similar edad y condicién, es decir, la discapacidad es la
dificultad o la imposibilidad para llevar a cabo una funcién o un papel en un
contexto social y en un entomo determinado. La discapacidad es la expresién de
una limitacién funcional, emocional o cognitiva en un contexto determinado.

Es la brecha existente entre las capacidades de la persona (condicionadas
en parte por su salud) y las demandas del medio (fisico, social, laboral). Se vincula
més a la funcién social que a la funcién organica (a la que se asocian patologia y
deficiencia). Estas dificultades obligan a la persona que las sufre a utilizar
dispositivos o bien, principalmente, a solicitar ayuda de otra persona o la
tecnologia para poder realizar esas actividades cotidianas. En esto consiste la

dependencia.

Sagrario Cabrera, Luis Avendaiio refiere que Insuficiencia Renal Crénica
‘independientemente de la patologia especifica que ocasione la lesion, las guias

(K/DOQI) proponen Ia siguiente definicion:
1- Dafio renal durante al menos tres meses, definido por anormalidades

estructurales o funcionales del rifién con o sin descenso del filtrado

glomerular.
2- Disminucién de la funcién glomerular con filtrado menor a 60mi/min/1,73m2

durante al menos tres meses con o sin dafio renal aparente.” (2011: 801).

Una de las complicaciones de la IRC es la anemia, que afecta en gran

medida la calidad de vida de los usuarios, esta anemia se produce por el déficit de
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produccién de Eritropoyetina por el rifién, segun Gayton (1990) en la persona
normal del 90 a 95 % de toda la Eritropoyetina se forma en el rifién por lo que
estos enfermos invariablemente se vuelven muy anémicos con el consiguiente
deterioro biolégico y la reduccién de la capacidad fisica de trabajo.

Siguiendo el orden en importancia de las afectaciones en la pérdida de las
funciones renales, esta la no formacién de 1.25 Dihidrocolecalciferol que es la
forma mas activa de la vitamina D, encargada de aumentar la absorcion de calcio

a nivel del intestino y también sobre la reabsorcién y depésito de los huesos, lo

que trae como consecuencia que en la IRC haya pérdida de la densidad 6sea por

déficit de calcio, lo que conlleva a |a debilidad 6sea, fragilidad, ocurriendo incluso
fracturas patol6gicas.

manifiestan en los usuarios a través de
gudizando en la medida que la
tiga, entumecimiento,

Todas estas alteraciones se
sintomas y signos que se van presentando y a
enfermedad evoluciona, avanza y desarrolla, estos son: fa
dolores o espasmos musculares, pérdida de apetito, pérdida de peso,
vision borrosa, convulsiones, cambio de la coloracién de a piel, coma, etc.

cefalea,

encia Renal Cronica,
vos;, en esta
es el

Si bien existe varios tratamientos para tratar la Insufici
como Didlisis Peritoneal, el trasplante renal Y tratamientos paliati

investigaci . o
estigacion el tratamiento que nos interesa saber es la Hemodialisis, la cual
extrayendo sangre del usuario

para dicho uso, una
to consiste

tratami ituti i
miento sustitutivo de la funcién renal, se realiza
or medi : i
p edio de un acceso venoso; confeccionado en quiréfano
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quina de didlisis, soluciones pertinentes y un dializador. El tratamien
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as indicaciones para el
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grese nuevamente al usuario, si bien existen distint
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tratamie 2 .
nto lo mas comun es que se efectué durante cuatro hora

Sémana en nuestro pais.
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la valoracién de Enfermeria, primera etapa del proceso de atencion de Enfermeria
(PAE). Ya que la valoracién permite al personal de Enfermeria comenzar a
programar en gran parte los cuidados que luego emitira a los usuarios del servicio

de salud.
Gordon en su teoria se puede valer del usuario para realizar su valoracién

de once patrones, de los cuales nombraré a modo de recordatorio pero solo
desarrollaré el séptimo y decimo patrén que son los que resaltantes en esta

investigacion.

Patrones funcionales de M. Gordon:
1
2
3
4- Actividad - Ejercicio.
5
6- Cognitivo — Perceptual.
7- Auto percepcion - Auto concepto.

Percepcion - manejo de la salud.
Nutricional — Metabélico.

Eliminacion.

Suefio — Descanso.

8- Rol - Relaciones.
9- Sexualidad —~ Reproduccion.
10-Adaptacion — Tolerancia.

11-Valores- Creencias.
Patrén Auto percepcién - Auto concepto.

Este patrén lo que pretende es describir el autoconcepto y las percepciones
de uno mismo. Incluye las actitudes del individuo hacia si mismo, hacia su imagen
corporal y su identidad y hacia su sentido general de valia. Observa el patron de
conversacién y las manifestaciones del lenguaje no verbal (postural corporal,
contactos oculares, etc.). En este estudio el usuario dara una visién respecto de

Su percepcién de mantenerse vivo por medio de una maquina.
31




UNIVERSIDAD NACIONAL DEL COMAHUE — FACULTA DE CIENCIAS DEL AMBIENTE Y LA SALUD
LICENCIATURA EN ENFERMERIA .

Tesis: “La experiencia de vivir dependiendo de la tecnologia dialitica

Autor: Bischof Juan José

Patrén Adaptacion — Tolerancia.

Describe el patrén de adaptacion y afrontamiento de la persona a los
procesos vitales, y su efectividad, manifestada en términos de tolerancia al estrés.
Incluye:

Capacidad de resistencia de la persona a los ataques de la integridad.
Manejo del estrés, sistemas de soporte, ayuda y capacidad percibida de manejar

situaciones estresantes.
La Hemodialisis presenta un nuevo estilo de vida a los usuarios y los

enfrenta a una realidad afectada en todas sus esferas (bio-psico-social-espiritual).
Malheiro Oliveira, P.; Arruda Soares, D. (2012) en su estudio sobre calidad de vida
en usuarios en hemodialisis dan cuenta que junto con la evolucién de la
enfermedad y sus complicaciones genera dafios en el bienestar fisico, mental,

social, funcional, bienestar general y satisfaccion del usuario.

Disefio metodolégico

En este proyecto de investigacion se opté por un enfoque metodolégico
cualitativo debido a que lo que se pretendio investigar fue como los usuarios
significan la experiencia de vivir por medio de la tecnologia dialitica haciendo
referencia a la percepcién subjetiva que poseen los individuos al prolongar su vida
por el uso de la tecnologfa, en este caso, con una maquina de hemodialisis.

Las investigaciones cualitativas tienen como objeto el mundo subjetivo
predominando el contexto del descubrimiento. El fin del conocimiento es
interpretar lo singular, el sentido y el significado que dan los actores a la .ac.:cién
social, busca explicar y comprender situaciones especificas de la vida cotidiana,
entiende la realidad en un momento histérico unico, el sujeto investigado y el
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investigador son interactivos, se interesa en comprender la conducta humana
desde el propio referente de quien actia y es inductiva. Utiliza técnicas de
recoleccion de datos como la entrevista no estructurada, abierta, observacion

participante e historias de vida.

Esta investigacion presenta un nivel de realidad que no puede ser
cuantificado, o sea, trabaja con el universo de los significados, motivos,
aspiraciones, creencias, valores y actitudes, lo que corresponde a un espacio mas
profundo de las relaciones, de los procesos y de los fenémenos que no pueden

ser reducidos a una operacionalizacién de variables.

El paradigma que predomina es el Interpretativo. Este paradigma se basa

en el proceso de conocimiento, en el cual se da una interaccion entre sujeto y

objeto. En el hecho ambos son inseparables. La observacién no sélo perturba y

moldea al objeto observado, sino que el observador es moldeado por éste. Tal

situacién no puede ser eliminada, aun cuando el observador quisiera eliminarla. La

investigacion siempre esta influenciada por los valores del investigador.
Este paradigma no pretende hacer generalizaciones a partir de los
resultados obtenidos. La investigacion que se apoya en él termina en forma tal que

el objeto estudiado queda claramente individualizado.

La intencién final de las investigaciones fundadas en el paradigma
interpretativo consiste en comprender la conducta de las personas estudiadas lo
cual se logra cuando se interpretan los significados que ellas le dan a su propia
conducta y a la conducta de los otros como también a los objetos que se
encuentran en sus &mbitos de convivencia. Con este paradigma podemos
comprender la realidad como dinamicay diversa, se lo denomina Cualitativo,
Fenomenolégico-Naturalista o Humanista y su interés va dirigido al significado de

las acciones humanas y de la practica social.
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El disefio de estudio seleccionado es el Fenomenolégico cuyo objeto final
es conocer el significado de la experiencia a partir de los aportes de los individuos

(usuarios de Hemodialisis) quienes han tenido dicha experiencia.

En esta investigacion se pretendié describir el significado que le dan a las
experiencias de vida los usuarios desde una visién holistica a fin de lograr
describir, especificamente, la percepcién de la dependencia tecnolégica para

prolongar la vida.
El abordaje fenomenolégico permite a Enfermeria tener una vision holistica

de su realidad. Las experiencias de vida de las personas no siempre son captadas
inmediatamente desde la observacion o lo que expresen. Esto va a depender de la
capacidad de deduccién y la metodologia de comprensién que presente el

investigador.

La Fenomenologia, como metodologia compresiva de las significaciones

humanas, nos permite tener una visién holistica basada en la reflexién y en la
induccién, y no en lo analitico. El abordaje con una metodologia fenomenoldgica
permite a Enfermeria re significar la relacion Enfermero — Usuario. Luis Cibanal
(1997) en su articulo ¢Qué aporta la fenomenologia a la relacién Enfermero —
Paciente? refiere que el abordaje de la relacién desde una visién fenomenoldgica
permite a Enfermeria tener una vision holistica de la realidad del usuario y
describe una serie de aportes practicos de dicha relacion, entre ellos describe, que
permite una “actitud terapéutica” basada en una escucha activa, no busca
encasillar al usuario en una categoria fisiolégica e intenta salir de las explicaciones

causales simplistas y reduccionistas.

Siguiendo la linea de la investigacion Fenomenoldgica, se utilizo una
estrategia de analisis del contenido propuesto por Maria Sousa Minayo para
identificar la esencia del fenémeno y transformar la experiencia de los usuarios

€n una expresioén textual. 3
4
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Los datos fueron recolectaron con la finalidad de analizarlos, comprenderlos
y generar conocimiento. Los mismos se transformaron, en primera instancia, en
material escrito, se escucharon y transcribieron las grabaciones. La transcripcion
del material fue tal y como lo expresaron los entrevistados. Para que sean datos
manejables y accesibles se utilizé el software Microsoft Word de Microsoft Office

Professional Plus 2010.

El segundo paso consistié en una lectura minuciosa de los datos con la
intensién de organizarlos y darles sentido, tras lo cual, se realiz6 el analisis de los
contenidos pudiendo destacar dos funciones, la primera, encontrar respuestas a
las preguntas formuladas y, la segunda, el descubrimiento de lo que esta detras

de los contenidos manifiestos yendo mas alla de lo manifestado.
Se abord6 la categoria “experiencia de vida: el impacto de la dependencia

de una maquina para vivir en las distintas dimensiones humanas” y se tuvo en

cuenta la aparicién de nuevas dimensiones durante la recoleccién de datos.

Por ultimo el andlisis consistié6 en la interpretacion de los resultados
realizandose una descripcién de las experiencias de los usuarios entrevistados
buscando comprender y explicar los fenémenos observados y, a través de una
triangulacion de datos, intentar recuperar y utilizar —con fines investigativos- el
estado del arte, marco tedrico y la informacién obtenida de las experiencias
vividas. De esta manera se constituyé un marco que permitio dar un sentido a los

hallazgos durante el trabajo investigativo.

Poblacion/ Muestra/ Muestreo

La poblacién blanco de esta investigacién fueron los usuarios del servicio

de Hemodialisis del Hospital Castro Rendén de Neuguen. N
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Se consideraron como criterios de inclusidn: personas con Insuficiencia Renal de

ambos sexos y mayores de 18 afios.
Se consideraron los siguientes criterios de exclusion:

Usuarios con alteracion psicolégica o psiquiatrica de base y usuarios que no
decidan participar del estudio.

La muestra minima fue de 7, pasible de ser incrementada hasta la
saturacioén de los datos, y su seleccién fue realizada por método no probabilistico
intencional, recabando datos que puedan brindar mejor informacion sobre las
experiencias y el significado de vivir por medio de a una maquina. La muestra fue
heterogénea, representativa de todas las experiencias y para la seleccién de los

entrevistados se tuvo en cuenta: edad, sexo, tiempo de inicio del tratamiento, entre
otras.

Plan de Recoleccién de Datos

Los datos se obtuvieron por medio de una entrevista no estructurada,
cuyo lugar de realizacién se pacté con el entrevistado buscando que el mismo
S€a un espacio cémodo y que guarde la privacidad necesaria para esta
actividad. Esta fye flexible y abierta donde el entrevistado tuvo libertad para

responder a las preguntas que se le formularon.

La estructura que guardaron las entrevistas fueron la de un guion
Constituido por las preguntas mas significativas que se desprendieron de las
dimensiones pensadas para esta investigacion, se le entregd el consentimiento
informado (Anexo 1) a fin responder a la ética del estudio. Luego se procedio a
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realizar la entrevista siguiendo la guia de preguntas con flexibilidad. El tiempo de
duracién fue de 40 minutos aproximadamente.

Para la realizacién de la entrevista se utilizé una guia de preguntas las que
mantuvieron una secuencia con el fin de obtener la informacion requerida para
cumplir con los objetivos del plan de investigacion (Anexo N° 2).

Esta guia sirvi6 para lograr abordar todo los temas necesarios de la
investigacion. Configurar el guién permitié obtener una herramienta (til con el fin
de no desviarse de los temas planteados y, por Ultimo, se sefald el final de la
entrevista para que el entrevistado recapitule mentalmente lo trabajado otorgando,

de esta forma, la oportunidad de que profundice o exprese ideas que no ha

mencionado.
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Categoria de estudio

Para esta investigacién se eligi6 como central la categoria “Experiencia de
vida: el impacto de la dependencia de una méquina para vivir en las distintas
dimensiones humanas” ya que lo que se pretendi6 fue conocer y describir como
afecta la dependencia de una maquina de Hemodidlisis en la vida de sus usuarios.
Para su desarrollo se tomaron diferentes dimensiones como la psicoldgica, social,
tiempo de tratamiento y bioldgica recuperando los aportes que cada uno de los
indicadores realizd sobre el objeto de estudio.

Dimensiones Indicadores

Psicolégica Malestar fisico.
Malestar
emocional.
Pérdida de
independencia.
Categoria: Alteraciones en el

auto concepto y

“Experiencia de vida: el impacto de la autoestima.

dependencia de una maquina para Stress.

vivir en las distintas dimensiones Pérdida de

humanas” capacidad fisica.
Frustraciones.
Miedos.

Capacidad de
tolerancia.

No asume |la
enfermedad.
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Resignacion.

Negacién al
tratamiento.

Estado
emocional:
Ansiedad
Angustia

Estrés.

Cambio de
Autopercepcion.

Contexto familiar.
Contexto
econdémico.
Contexto laboral.

Diferencia social

(aislamiento).
Social La. recreacion, el
ocio.
Redes de apoyo.
Relacién con el
personal de
servicio.
Relacion con los
usuarios.
Aceptacion.
Tiempo de | Adherencia.
tratamiento Rechazo.
Cambio de
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tratamiento.
Desconocimiento.
Esperanza de un
trasplante.

Biologica Capacidad fisica.

Analisis e interpretacion del estudio

Depender de la tecnologia dialitica para sobrevivir genera cambios en la
vida de los usuarios renales, los que afectan diferentes esferas tomadas para esta

investigacion.

La intencion del siguiente apartado es realizar un andlisis de los relatos de
experiencia de vida para conocer/comprender cémo la dependencia al tratamiento
afecta la vida de los usuarios en didlisis. Se realizé el andlisis e interpretacion de
la informacién obtenida en las entrevistas de las esferas bioldgica, social, tiempo
de tratamiento y psicolégica. Para tal fin se avanzé en una triangulacion de datos
entre estado del arte, marco tedrico y la informacion obtenida de las experiencias
vividas.

Posteriormente a la discusién de los resultados nos centraremos en la
conclusién del estudio para finalizar con las recomendaciones propuestas para
avanzar en el conocimiento del usuario con enfermedad renal.

A continuacién veremos los comentarios que los usuarios entrevistados

realizan sobre |as distintas dimensiones y, en forma conjunta, los principales

detalles del analisis pertinente alcanzado en este estudio.
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Dimensién Biolégica (capacidad fisica)

Esta dimension es la que tiene como funcion el reconocimiento y valoracion
del cuerpo, enfermedades, traumas fisicos y capacidad fisica. En hemodialisis el
bienestar fisico se determina por Ia actividad funcional, la fuerza o la fatiga, el
dolor y otros signos. Existen numerosos estudios que hablan de la capacidad
fisica en usuarios renales desde una perspectiva cuantitativa, la intensién del
presente es conocer describir la capacidad fisica de los usuarios renales desde
una perspectiva cualitativa, que responde ante la pregunta si la dependencia al
tratamiento generé cambios en su capacidad fisica.

Acerca de esta dimension los entrevistados opinaban:

E1 “;Sill Bastaste, bastante, bastante porque se siente muchisimo el
cambio este, que la verdad es una cagada, una jbostal!!”

“En lo laboral porque te corta un montén, uno que siempre estaba
activo, mas de ocho horas, diez horas ponele, te corta bastante no
tenés la misma fuerza”

“La recreacién...cambia un poco por ahl, un dolor de piernas mas que
nada”.

E2 Uy, se me fue al diablo, bajé un montén mi capacidad, el trabajo
también porque te sentis un inatil, hay cosas que no las podes hacer”
“No, una que no se tiene capacidad otra que no te dejan hacer
fuerzas, vamos a ponerle si quieres hacer algo, hoy suponer que
quiero desarmar un coche, no lo puedo desarmar”

“Pero... hay dias que te sentimal, initil"

E3 “Cambio muchos, porque... yo era una persona que andaba fodo
el dia: y jde repente!!! (Llora) de repente depender de una méquina
dia por medio, cambio todo, o sea por més que yo diga... no, 0 S6a
me ven siempre arriba, pero por dentro, te das cuenta que no, no es
algo, no, no sé cémo decirlo, no, de ser una persona activa de andar
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todo el dia de un lado para el otro, llega un momento que digo no
basta, estoy cansada, no quiero nada, y... es complicado “

“Y sf yo tengo que andar mucho, correr, caminar mucho me c¢anso, no
aguanto, digo hasta acé llegué, sigan ustedes yo me quedo”

“Como te decia yo antes era, para todos lados no estaba nunca
quieta, que para un lado que para el otro, hacia todo y... hacia cosas
que yo hoy dfa me pongo hacer y... no puedo, 0 me canso, 0 no tengo

ganas, o ando con suefio cuando yo no era asi”
E6 “Si, si por ejemplo en cansancio por ahl antes como estaba mas

activa entonces digamos daba mas tiempo més energla, ahora por
ejemplo cuando salgo de didlisis mi energla disminuye, al otro dia
recién recupero la energia estoy mas activa mas, mas con ganas de
hacer més cosas y esas cosas, en cambio en el momento en que
termino la diélisis no como que hago distintas cosas pero me canso”

Segun lo relatado por los entrevistados es posible observar que en su
mayoria, la capacidad fisica, desprendida de la esfera Biol6égica; se encuentra
afectada (disminuida), factores como el dolor, cansancio, disminucion de fuera
fisica afectan la vida diaria de los usuarios en situaciones como la recreacion y el
trabajo. Respecto de la alteracién en la capacidad fisica autores como Malheiro
Oliveira, P.; Arruda Soares, D. (2012) en su articulo sobre calidad de vida en
usuarios en hemodidlisis dan cuenta que, junto con la evolucion de la enfermedad
Yy sus complicaciones, genera dafios en el bienestar fisico, funcional, bienestar
general y satisfaccion del usuario. Refieren que los usuarios presentan, en su dia
a dia, limitaciones y frustraciones que-afectan a su calidad de vida.

En los relatos se menciona una clara alteracion en la capacidad fisica

relacionada con el tratamiento que se manifiesta en situaciones como el
agotamiento fisico, el dolor fisico, a su vez, estas manifestaciones repercuten

sobre la calidad de vida limitando la capacidad para realizar actividades diarias
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como la recreacion, trabajo, relaciones familiares incluso alterando la autoestima
de los usuarios al percibir que su capacidad fisica para resolver sus necesidades

cotidianas no es la misma.

Otros autores como Cieza Javier, Estremaydoro Luis, Tenorio Ana (1990)
describen la Influencia de la hemodialisis sobre la capacidad laboral de usuarios
en hemodidlisis crénica intermitente, el objeto de este estudio es describir la
evolucién de la capacidad laboral. Los resultados del mismo arrojaron que
aumenté la capacidad laboral de forma inicial, que los usuarios mayores de 60
afios tuvieron una evolucién desfavorable al igual que los usuarios con mas de dos
afios de tratamiento. Asi vemos que la capacidad fisica se ve afectada para
realizar actividades comunes en la vida diaria como son el trabajo y recreacion. En
esta investigacion podemos mencionar que ninguno de los entrevistados
anteriormente mostré aumento en su capacidad fisica inicial, esto se debe a que
todos presentan mas de dos afios de tratamiento y que en este periodo de

antigiiedad la enfermedad y el tratamiento dej6 huellas en la capacidad fisica.

El momento inicial en el tratamiento disminuye signos y sintomas que llevan

a la persona a aceptar ir a Hemodialisis, superada esta etapa inicial los sintomas

iniciales como nauseas, vomitos, calambres, anorexia desaparecen pero
comienzan a surgir los propios de la situacion de enfermedad crénica en
tratamiento hemodialitico que impactan directamente en la capacidad fisica. Esto
puede explicarse, en parte, ya que la enfermedad renal o Uremia es una

enfermedad multiorganica por lo tanto afecta diferentes sistemas del cuerpo por

eso es una enfermedad terminal’.

! La hemodidlisis es un tratamiento altamente invasivo, la perdjda hemética.es muy alta, ademas
existe ausencia en la produccién de la hormona Eritropoyetina que termina en un estado de
anemia continuo. Este estado continuo de anemia, el desgaste fisico por la extraccion de sangre
para un circuito extracorpéreo en la Hemodidlisis, factores asociados como infecciones,
alteraciones 6seas, alteraciones en la nutricion entre otras tantas, cqnforma‘n un per_fecto cuadro de
alteracién organica que da como resultado la pérdida en la capacidad fisica manifestada por los

diferentes entrevistados. 43
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Seguin Gayton (1990) una de las complicaciones de la IRC es la anemia,
que afecta en gran medida la calidad de vida de los usuarios, esta anemia se
produce por el déficit de produccion de Eritropoyetina por el rifién, por
consiguiente se da un deterioro biol6gico y la reduccion de la capacidad fisica de

trabajo cuestion que es confirmada en los relatos de los entrevistados.

El usuario del siguiente relato transita un tratamiento prolongado y hace
referencia literal del estado anémico, la tension arterial, como éstas hacen mella
en su capacidad fisica y como el mismo dia de tratamiento se ve afectado. La
causa de este malestar se debe a que el tratamiento genera fluctuaciones en la
tension arterial durante las cuatro horas, ademas de un aumento en la gasto
cardiaco, lo que implica mas desgaste fisico al que hay que sumarle las horas de
traslado hasta llegar al centro de atencién y, sin omitir, las situaciones estresantes
Como ser punzados y conectado a una maquina que pone la vida en manos de
terceros y la funcionalidad de Ia tecnologia dialitica. Asi lo refiere:

E7 “iSill! No més vale, ¥ es mucha la capacidad diferente creo yo
Mmenos capacidad de cuando yo estaba sano. Y bueno tengo altos y
bajos por ejemplo ayer tuve un dfa muy malo por el tema de la presion
baja pero cuando ando bien de la presién y de los hematocritos me
Siento bastante bien”

“El mismo dia de diélisis cuando salgo es més si hace calor me hace
de goma, me baja mucho Ia presiéon”

Continuando con los relatos, hubo situaciones que describen que esta
pérdida de capacidad fisica solo fue al inicio del tratamiento y se extendié hasta
lograr la adecuacién a la hemodialisis y, otro relato posterior, en que la capacidad
fisica no se encuentra afectada.
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E4 “si, si, fisica si, eso es ahora de que yo esltoy con, (adecuada a la
didlisis) cuando yo empecé el tratamiento, si menos capacidad. Dormia todo
el dia, salfa descompuesta, me dolia mucha la cabeza, me descomponia en
didlisis, ahora después de un afio medio casi que me dializo, ahora que le

encontré, le encontramos la vuelta entonces salgo bien ahora.”

E5 “Bueno yo hasta ahora me siento bien o sea no es que no pueda
trabajar, si puedo trabajar pero tengo el dia perdido salgo a las 5 de la
mafiana llego ac4 a las 11 salgo a las 3 de la tarde y llego a la 10 de

la noche a mi casa” (18 meses de didlisis).

En estos ultimos relatos la capacidad fisica no se vio afectada, coincide en
que ambos estan hace menos de dos afios en dialisis esto lo justifica Cieza Javier,
Estremaydoro Luis, Tenorio Ana (1990) refieren que segun lo recabado en su
estudio, la evolucién fue desfavorable después de dos afios de tratamiento.

Como dije anteriormente la Hemodidlisis es altamente invasiva y las
afecciones van aumentando junto con el tiempo de tratamiento, evidentemente por
lo relatado y por el tiempo de tratamiento los sintomas y signos iniciales han
desaparecido, el corto tiempo de tratamiento todavia no afecta la capacidad fisica
o si lo hace su intensidad en mucho menor medida que los signos iniciales por io
tanto la sensacién de recuperacion de capacidad fisica en notoria. El resto de los
relatos refirieron que su capacidad se encuentra afectada, que no podian realizar
actividades como trabajar, recrearse, acompafar a sus pares; en estos casos
todos poseen un tiempo de tratamiento mayor a dos afios. Estos mismos autores

refieren que a IRC estd asociada con factores infecciosos que ocasionan

enfermedades cardiovasculares, neuropatias, descalcificacion de los huesos, y

anemia entre otros, provocando implicaciones en la vida del usuario.
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La capacidad fisica disminuida interfiere en las distintas situaciones diarias
del usuario renal en hemodialisis. El tiempo de tratamiento es de 12 horas a la
semana como minimo mas el tiempo que requiere trasladarse hacia el efector de
salud y el tiempo de recuperacion fisica que se necesita para realizar nuevamente
actividades normales post Hemodialisis suman cantidad de horas semanales en la
que se pone en juego la resistencia fisica del usuario.

Dicho en otras palabras, y por los relatos existentes, la capacidad fisica se
encuentra afectada y disminuida sumado esto a la dependencia temporal del
tratamiento ya que el usuario al dia del tratamiento lo utiliza casi unicamente para
el mismo dejando de lado las otras actividades de su vida, afectando la
cotidianeidad de las personas en su relacién con los demas, en su trabajo,
recreacion y calidad de vida.

Dimensi6n social

El ser humano se concibe como un ser global, integrado por componentes
biolégicos y psicolégicos en interaccién constante con el entorno en el cual esta
inmerso. Desde una dimension social el enfermo renal presenta cambios en su
estilo de vida, desde una perspectiva econémica, en las redes de apoyo, en la
recreacion y, en una nueva categoria integrada a este estudio, que es la relacion
con el personal de salud. Esta concepcion implica la existencia de una relacion de
dependencia e influencia entre los distintos componentes expuestos en ésta
dimension que dan como resultado una nueva perspectiva social de la experiencia
de vivir bajo el tratamiento de Hemodidlisis.

Desde la dimension social se recab6 informacion de experiencias de vida
teniendo en cuenta indicadores como el contexto familiar, contexto econémico,
laboral, recreacion, redes de apoyo, diferencia social y con el analisis de las
entrevista aparecieron nuevos indicadores como la relaciéon con el personal del

servicio y con el resto de los usuarios los que fueron incorporados a este analisis.
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a) Desde lo econémico

El tratamiento en Hemodidlisis conlleva una demanda de tiempo alta,
convivir con la capacidad fisica afectada y adaptarse al tratamiento es un tiempo
que puede variar entre los usuarios sin dejar de lado la afeccion fisica generada
por los afios de tratamiento son factores que interfieren en el desarrolio de los
usuarios. )

Conocer/ describir la situacion econémica de los usuarios relacionada a la
demanda/dependencia del tratamiento nos permite continuar con la formacion del
conocimiento holistico, fenomenolégico del usuario renal.

Acerca de esta dimension los entrevistados opinaban:

E2 “Y te caga todo, te caga todo, yo, vos fljate en este momento no he
hecho los trémites de discapacidad nada, vivo a través de los
alquileres que tengo, nada mas.”

“Y dejé un negocio, no puede seguir con un negocio que tenia...”

E5 “iSIl! Hago cosas, pero no como antes que dependia de mi, me
cambio si el 90% tengo que estar limitandome con los gastos,
limitandome con esas cosas que uno a veces decla me compro esto
me compro esto, no ahora tengo que cuidarme mucho en eso”

Maria Lacia Aratjo Sadala, Gabriela Azevedo de Souza Bruzos, Estela
Regina Pereira, Edwa Maria Bucuvic (2012) revelaron que los sentimientos de
angustia y dolor fisico fueron acompafados por importantes limitaciones
personales y sociales impuestas por el tratamiento. Satisfacer la necesidad
econdmica para cubrir necesidades basicas en tratamiento de hemodialisis se
Vuelve una meta mas dificil de lograr, cumplir con la demanda diaria de trabajo o la
busqueda Iaboral puede convertirse en una limitacién social relacionada con los
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cambios fisicos, cambios en la imagen corporal y la percepcion social del usuario

que el tratamiento genera. Asi refiere uno de los entrevistados

E3"Y no porque yo en ese momento no estaba trabajando, entonces
viste no era una, algo que diga me quedé sin trabajo por esto, mas
alla que intenté buscar trabajo pero bueno... andaba con catéter y
fodo me decian pero ;Qué tenés? Y al decirle que estaba en

didlisis... no te lo decian directamente, pero no te volvian a llamar.

En esta nueva situacion de enfermo renal, mientras se estabiliza tanto fisica
como emocionalmente en su cronicidad, puede que no pueda ser como antes y,
en muchos casos, es improbable que retorne al mismo tipo de trabajo que
realizaba o por lo menos vuelva a dedicarle el mismo tiempo y capacidad; su
tiempo diario ahora debe repartirio entre las actividades diarias y cotidianas de
cualquier ser humano mas tratar medicamente su enfermedad para vivir como

principal actividad en su vida. Otro relato asi lo manifiesta:

E1 “Si, si, el afio que tuve sin nada me costé muchisimo, ahora que
estamos arrancando de vuelta.”

Este entrevistado manifiesta que el primer afio de tratamiento pe.rd.io
trabajos, debido a que necesitaba adaptarse al tratamiento, adecuarse a la dilisis,
recuperar capacidad fisica inicial para insertarse nuevamente en una actividad
econdmica. En este caso la capacidad de adaptarse al tratamiento generd pérdida
econdmica, esta adaptacién implica aumento en horas de descanso, alteraciones
COMO mareos, nauseas, vémitos, limitaciones fisicas que afectan la capacidad
laboral de los usuarios. Es en este sentido que algunos estudios muestran la
rehabilitacion del paciente renal crénico como algo dificil de lograr (Cieza,

Estremadoyro y Tenério, 1995). Asi manifiesta otro entrevistado:
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E7 “Si, porque no es lo mismo vos que puedas hacer las cosas de
antes a que tengas que poner a gente que te las haga.”

“Hay cosas que no la puedo hacer, que antes las podia hacer y bueno
ahora tengo que poner una persona para que haga, jes pérdida
economica, basicamente!!!”

De acuerdo con Nobe, Liuch y Rourera (2001), el caso especifico de la IRC,
los factores psicosociales tienen que ver con probleméticas familiares y
econdémicas asociadas en la mayoria de los casos, ya que el enfermo portador de
IRC debe dializarse hasta tres veces por semana con un costo alto para si mismo
y la familia. Y en la medida en que esta enfermedad avanza, el problema de la
persona se complica mucho mas tomando en cuenta el impacto que le genera
desde el punto de vista laboral y de disponibilidad de recursos propios.

La disminucién de la capacidad econémica es algo comun en los usuarios
renales, por dos causas principales una la dependencia temporal que demanda el
tratamiento y segundo la pérdida de capacidad fisica. El inicio del tratamiento es
un periodo en que la recuperacién fisica es rapida, la idea de recuperar la
capacidad econémica va acompariada de la recuperacion fisica, en esta situacion
pasar de ser un enfermo renal crénico sin didlisis a estar en dilisis, fisicamente

genera cambios positivos, pero esto no es algo que perdure en los anos.

La capacidad fisica comienza a disminuir en hemodidlisis después de un
par de afios de tratamiento por lo tanto la capacidad para realizar tareas comunes
como trabajar. Esta situacion se ve agravada por el tiempo que demanda el
tratamiento y trasladarse hasta el efector de salud. Por lo tanto la capacidad
economica se ve en este caso afectado por la demanda de dependencia que
genera el tratamiento, la demanda de horas diarias y la afeccion fisica.

49




T

UNIVERSIDAD NACIONAL DEL COMAHUE — FACULTA DE CIENCIAS DEL AMBIENTE Y LA SALUD
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

Tesis: “La experiencia de vivir dependiendo de la tecnologla dialitica”

Autor: Bischof Juan José

b) Redes de Apoyo

Las redes de apoyo son factores fundamentales para las personas en
situacion de enfermedad, estas redes de apoyos se refieren al conjunto personas
con las que mantenemos un contacto frecuente y un vinculo social cercano. Estas
se vuelven mas importantes en procesos de enfermedad crénica. La enfermedad
renal crénica terminal genera cambios significativos en los estilos de vida y la
asimilacion de esta nueva situacién depende no solo de las caracteristicas propias
de la persona sino también del apoyo con el que cuente.

Acerca de esta dimensidn los entrevistados opinaban:

E1 “;Siempre!!l El apoyo familiar siempre estuvo, de amigos, gente
también de afuera que me ayudé muchisimo.”

“Bien, bien por el hecho que yo sabla hace muchisimo afios que...
tarde o temprano iba a llegar a dilisis, y... muchos, muchos
familiares, muchos amigos, aceptaron eso, no, no, jno en ese sentido
todo bien!!!”

E2 “Desde mis hijos, mis hijos si, ellos se preocupan, ellos son, en
este sentido si, después los otros parientes, jes como que! bueno se
enfermé listo nada mas. Te tienen l4stima, te tienen lastima, hay
personas que asf no sean de la misma familia, jeh!!! Te miran, te
dicen mira que cagada!”

E4 "SI, si... desde el momento, estoy enferma desde hace 15 afios y
siempre, siempre me apoyaron

E5 “Si yo he no huiera podido seguir la didlisis si no es por mi
familia, porque los dos chicos que estén en casa y mi sefiora, estan
permanentemente conmigo”

“A mi, entre mis amigos y gente grande me apoyaron mucho, cuando
se enteraron que estaba en diélisis lo primero que hicieron muchas
gentes fueron a verme a mi casa y més tengo amigos que me han

50




T v v VvV GVvVGVVFVV VUV V'V V vV VU BTV W

i A A A A

T Ty W W W W . W

UNIVERSIDAD NACIONAL DEL COMAHUE - FACULTA DE CIENCIAS DEL AMBIENTE Y LA SALUD
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

Tesis: “La experiencia de vivir dependiendo de la tecnologia dialitica”

Autor: Bischof Juan José

ofrecido trasplante, yo no lo he aceptado porque yo sé lo que le va a
pasar para ellos pero me han apoyado mucho, es més he tenido mas

amigo ahora que antes”.

Vemos como las redes de apoyo se mostraron como un factor importante
que favorecié la adaptacion al tratamiento. En estos relatos las redes provienen
de distintos ambitos entre ellos familiares directos, indirectos y amigos.

Existié otra experiencia en que sufri6 abandono temporal de su conyuge,

asi lo relata:

E3 yo cuando empecs, estaba en pareja y de entrada el viejo se fue

de un momento a otro sin, sin tiempo a reaccionar....., tuve el apoyo

de mi familia, de todos. Con el tiempo, mi pareja es como que... que

se yo, las ditimas veces que cal internada, nadie venfa a verme,

estaba sola, 0 sea no tenia el apoyo de él digamos, la dnica que

estaba era mi mam4, mi hermana, él, por parte de él... momento que

no, no estaba, y... después con el tiempo, cambio no sé que, se habréa

dado cuenta que... estaba mal de lo que estaba haciendo, y bueno, y

empezo apoyar un poco mas.

En el articulo de Lic. Gina Cynthia Pérez menciona que “Las enfermedades
crénicas de tipo renal no sélo alteran al paciente por el proceso de adaptacion que
la misma enfermedad implica, sino que pueden producir dificultades y afectar las
relaciones con los miembros de la familia y amigos” (2010: 4).

El relato anterior es un ejemplo de lo mencionado en el estudio indicado, el
nsitar por la enfermedad la

o de adaptacion a la
festado, ese

entrevistado nos relata como en el comienzo de tra
relacién con su pareja conyugal se vio afectada. El proces
enfermedad inicialmente alter6 la relacién conyugal y, por lo mani
proceso de adaptacion madur6 y la situacion de apoyo se normaliz6.
siguiente relato nos da a conocer cémo el tratamiento influyé en la relacion con su

En el
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familia y la visién que percibe respecto de personas allegadas hacia él. El

entrevistado manifesto:

E7 “Y por ahi tenemos unos desencuentros porque mi familia quiere
que yo me haga peritoneal, no quiero, no me gusta, no me la voy
hacer nunca, pero lo demés me aceptan todo me apoyan mi hija,
porque mi hija tiene experiencia en eso. ”

“Si mi familia siempre me apoy6 en todo, todo, nunca pude decir que
me abandonaron y que me dijeron un jsi o un nolll Siempre tuve
apoyo.”

“Si por la gente, con los amigos, con los vecinos la relacién es la
misma, por ahi algunos que te miran asl viste porque yo no puedo
hacer y mi sefiora esté trabajando y te miran diciendo este es un vago
de miércoles, Ia sefiora labura y é! la mira, te hace sentir a mal pero

bueno yo ya no, uno se va acostumbrando’.

Desde la esfera social se desprendié que las redes de apoyo siempre
estuvieron presentes con familiares del grupo familiar directo, existieron relatos

que refirieron que otras personas (parientes y pareja conyugal) demuestran poco

interés hacia Ia situacion del enfermo.

Las redes de apoyo se percibieron con un factor de importancia en la
experiencia de vida de los usuarios su presencia hace mas féacil la aceptacion a
esta realidad de vida. Las redes de apoyo no siempre fueron de familiares
directos, también fueron allegados al usuario y estas estuvieron presentes

generalmente desde el inicio de la enfermedad y se mantuvieron en el tiempo.

c) Recreacion

La recreacion como parte humana significa comprenderla desde sus

beneficios en cada una de las dimensiones de desarrollo de los seres humano:z.




v v v v WUV VVVVUVV VGOV VWSO WSO W

= WM’ W W W W W W W W . e ™

-

UNIVERSIDAD NACIONAL DEL COMAHUE — FACULTA DE CIENCIAS DEL AMBIENTE Y LA SALUD
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

Tesis: “La experiencia de vivir dependiendo de la tecnologfa dialitica”

Autor: Bischof Juan José

Las practicas recreativas son entendidas como complementarias a los procesos
de aprendizaje y desarrollo cultural y como una herramienta para romper con los
circulos de dependencia, inactividad y con los sentimientos de marginacion y
exclusién los que a su vez se encuentran asociados a la pérdida de la autoestima.
Describir como vivencia esta faceta del usuario renal nos permite tomar
conocimiento de como vivencian este aspecto social una vez iniciado el
tratamiento de Hemodialisis.
Acerca de esta dimension los entrevistados opinaban:

E1”Y si la recreacién si, un poco por ahi, un dolor de piemas mas que
nada, pero no més que nada.”

E4. “Y Ia recreacion no es la misma, el tiempo no es el mismo.”

E5 “Y le busco la vuelta, si tengo que viajar algun lado trato de no
faltar mucho, falto una diglisis mas no. ”

E6 “Por ejemplo a ahora lo tenemos que organizar, por ejemplo si
tenemos que viajar, o si tenemos quée lugar hacer diélisis o... y buscar
los lugares donde se puede hacer didlisis para ir, pero hasta ahora
bastante bien la hemos llevando”

E7” No... En realidad no tengo, 0 no me lo hago, no sé pero es que
siempre tengo dias por medio dilisis, la verdad que no tengo no“

En este sentido, el estudic de Malheiro Oliveira, P Arruda Soares, reveld
que las personas con IRC y sus familias comienzan a presentar en su cotidiano,
reduccion diaria de excursiones y actividades de ocio las que son derivadas, tanto
de la regularidad de los horarios de medicacion y del tratamiento especifico, como
de la disminucién de la capacidad econémica familiar.

Refieren que el individuo percibe la hemodidlisis como una condicion que le

quita su libertad, crea cambio de habitos Y comportamiento, lo que,
consecuentemente, provoca molestias a su vida y le distancia e impide la

realizacién de actividades recreativas. Desde el momento en que cambia su vida
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para atender a su enfermedad crénica, esta haciendo algo que le fue impuesto y
que le trajo limitaciones fisicas y sociales, sin embargo, se da cuenta de que no
hay otra salida.

La recreacion responde a causas econémica, fisicas, pero por sobre todo a
la dependencia del tiempo que requiere estar conectado a una maquina de
hemodidlisis. La recreacién en esta situacién de dependencia pasé a un segundo
plano, los usuarios no poseen el tiempo para recreacién que se ve afectado por el
tiempo en horas de tratamiento y el tiempo de recuperacion fisica post tratamiento,
otro factor es que al momento de programar un viaje esté sujeto a que el lugar de
destino posea un centro de Hemodialisis préximo, que acepten su obra social 0 a
poseer el dinero para abonar el tratamiento de forma particular, todo esto siempre
y cuando su capacidad fisica se lo permita.

Estas actividades recreativas son importantes, ya qué pueden hacer que el

individuo olvide por un momento las dificultades y preocupaciones referentes al
tratamiento y enfermedad ademas de proporcionar momentos de distraccién y
satisfaccion. La realidad manifiesta es que la recreacion es suplantada por

necesidades mas elementales como ocuparse del tratamiento, invertir tiempo en la

récuperacion fisica o utilizar el tiempo restante en otras actividades seguramente

mas importantes para sus vidas.

De esta forma la hemodislisis se convierte en una forma de tratamiento que
ata y limita sus acciones, ya que compromete su convivencia social, su libertad
para viajar, pasear. De acuerdo con Nobe, Liuch y Rourera (2001), los problemas
0 necesidades de tipo psicosocial dependen evidentemente de factores como el
tipo de enfermedad e implicaciones que suponga para cada individuo o familia la
vivencia de la incapacidad, los recursos, creencias y valores personales o los

sistemas de apoyo de los que dispone la persona y la familia.
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d) Relacién con el personal

La relacién con el personal de salud es una categoria incorporada al estudio
ya que en el analisis de las entrevistas surgié como nueva categoria manifestada
por los entrevistados. Teniendo en cuenta que el tratamiento es crénico y con un
minimo de doce horas semanales, la hemodidlisis se convierte en un gran espacio
de intercambio entre el personal de salud y los usuarios renales en el que el
personal de salud se involucra con los usuarios de forma significativa. A diferencia

de las enfermedades agudas en las que los dias de internacién son generalmente

reducidos, el tratamiento hemodialitico es continuo, las horas de exposicidon entre
enfermos y personal de salud es cuantioso por lo tanto la relacién se vuelve desde

lo profesional y personal més significativa.
Respecto de esto asi lo manifiestan los entrevistados:

E5 “Vos no vas a creer pero a mi me gusta venir, si yo me siento
cémodo acé, a parte me siento cémodo con el grupo de enfermeros,
con el grupo de doctores, me siento cémodo, yo quiero, y me siento
cémodo, yo siempre hablo con mis amigos del grupo de doctores y de
enfermeros, yo no sé si hubiera caldo en otro lado, no sé cémo son en
otro lado pero yo he, me sentf contenido yo me siento comodo y eso
es muy lindo cuando voy sentl cémodo, cuando vos sentis que te
tratan bien, yo estoy cémodo, o sea en una palabra te sentis bien”

Maria Lacia Araujo Sadala y colaboradores (2012) en su articulo hacen

referencia a que los enfermeros y médicos han acompafiado los participantes
durante afios, desde los primeros sintomas de la ERC; estos hacen parte de su
vida y que ademas de describir la dependencia que tienen de los profesionales,
los participantes expresaron sentimientos de afecto y gratitud por ellos. También

cuando acontecen reprimendas sobre la adhesién al tratamiento, prevalece el
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sentimiento de gue son bien aceptados y bien cuidados. Asi refieren otros

entrevistados:

E4 “Acé me tratan re bien y yo siempre dije que es pero excelente la
atencién. Mas que excelente, yo creo que Sigo viniendo y lo que le
decia al psicologo, sigo viniendo por el trato que tengo porque si
encima si me hubieran tratado normal, no vengo mas.”

E7 “Ya en Mayo son 11 afios y bueno es como se te hace una
costumbre porque en realidad venir a dialisis es como venir a ver a la

familia porque ya uno se siente como parte de la familia aca dentro”

El tiempo de contacto entre usuarios de Hemodialisis y el equipo de salud
es muy amplio, esto se debe a que la tecnologia dialitica ha avanzado mucho en
las ltimas décadas por lo que la esperanza de vida en didlisis también aumento;
lo que implica que la relacién usuario/equipo de salud es una relacion que puede
durar muchos afios. Esta situacién de dependencia promueve una relacién con
lazos de confianza mas fuertes que en situaciones de enfermedades agudas, por

lo que el intercambio de informacién es mas significativo y personal.

La situacién mencionada no solo implica conocer informacion para tratar la

insuficiencia renal sino que, ademas, la informacion puesta en juego en la relacion

supera las barreras hospitalarias, los usuarios acentGan la confianza en el

personal de salud por lo tanto manifiestan todo tipo de situacion que trascurra en
su vida, transformando al personal en un oyente de sus experiencias en las que

intenta ayudar, reforzar o cambiar para mejorar la calidad de vida de los mismo.

Al analizar las entrevistas se incorporé una nueva categoria que surge de

los datos manifestados por los entrevistados acerca de la relacién del usuario y el
personal del servicio de Hemodidlisis. En esta los usuarios refieren sentirse
contenidos y cémodos con el grupo profesional, y que esta situacion de contencion

promueve a la aceptacion de la dependencia al tratamiento. Rudinsky (2006)
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refiere que en la sesién de hemodialisis, el enfermo pasa de una actitud activa a
una mas pasiva, haciéndose casi totalmente dependiente de la persona que lo

atiende, ademas, por supuesto de la maquina.

La cuestion de la dependencia es uno de los mayores problemas del
enfermo renal en hemodidlisis y, mientras mas se siente esa pasividad, aunque,
inconscientemente, el usuario empieza a percibir que su control ahora esta en las
manos de extrafios, las personas que asumieron cuidarlos en su tratamiento, y
que pasan a formar parte activa de su vida, mientras él tiene que aceptar esta
nueva forma de vida mas pasiva.

La dependencia al tratamiento genera cambios sociales en el estilo de vida
de los usuarios entrevistados, por ejemplo, la alteracion en la economia estuvo
presente en todos los entrevistados, en los relatos mencionan que la pérdida de
capacidad fisica se asocia con la pérdida de capacidad econémica y de la
recreacion, también debemos sefialar que el factor tiempo utilizado en el

tratamiento -incluyendo la llegada al centro de atencion y el retomo a sus hogares-

influyen de forma decisiva sobre esta dimension.

Por otro lado, las redes de apoyo fueron de importancia para afrontar el
nuevo estilo de vida. Esta experiencia fue el comun entre los entrevistados y
existieron experiencias de apoyo incondicional como otra que manifesté abandono
y decidié buscar un sostén econdmico que antes no necesitaba por que la pareja
era quien sostenia econémicamente las necesidades de la pareja conyugal, es
posible que esta nueva vida como enfermo renal requiera atencion y alta demanda
de atencion de los allegados y que no todos estén dispuestos a ofrecer, dado que
acompafiar al enfermo renal también implica usar el tiempo personal y adaptarse a

las nuevas necesidades del enfermo como parte de una familia y una sociedad.

También pudimos observar que la recreacion pasé a un segundo plano en
la vida del usuario renal, ésta se vio afectada por la capacidad fisica, econémica y
57




UNIVERSIDAD NACIONAL DEL COMAHUE - FACULTA DE CIENCIAS DEL AMBIENTE Y LA SALUD
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

Tesis: “La experiencia de vivir dependiendo de la tecnologia dialitica”

Autor: Bischof Juan José

el tiempo de tratamiento. La recreacion es suplantada por necesidades mas
elementales como ocuparse del tratamiento, invertir tiempo en la recuperacion
fisica o utilizar el tiempo restante en otras actividades como trabajar.

Por ultimo, en esta dimensién social se incorporé una nueva categoria de
estudio que es la relacion con el personal de salud la cual influyé de forma positiva
en la aceptacién al tratamiento, donde los usuarios manifestaron estar conformes
y contenidos con el equipo tratante.

Dimension tiempo de tratamiento

La dimensién tiempo de tratamiento se desarroll6 a partir de la utilizacién de
algunos indicadores como aceptacién, adherencia, rechazo, resignacién vy, al
realizar el analisis de las entrevistas, surgieron nuevos indicadores como el
cambio de tratamiento, esperanza de un trasplante y el desconocimiento del
tratamiento. Esta dimension se abordd con la intencién de describir la experiencia
de c6mo el usuario vive el tratamiento, se trabajé sobre temas principales como la
aceptacion/negacién a la dependencia de la maquina, aceptacién/negacion del
tratamiento y la toma de decisiones (activo o pasivo) en el tratamiento. Asi lo

manifiestan los usuarios:

E1 “Y uno nunca termina de aceptario, jes la verdad, uno no!! No
acepta pero... es la vida que a uno le toc6, y mal que mal, aunque no
te guste tenés que aceptarlo”

“Y, lo acepto hasta cierta parte, hasta cierta parte la acepto el
tratamiento, porque hay momento de que... por ejemplo en la comida,
hay mucha comida que sacan... no entendés si vos no te genera, a mi
me mata eso, mucha comida que estoy re en contra restringido para
comerlo, y... jme tengo que morder la lengua, eh!!!”

E2 “Y, he... vengo por obligacién... eh, sabemos positivamente que,

si no lo conectamos a la maquina tenemos que hacernos la otra
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(DPCA), eh... yo ya pasé por la otra, o sea peritoneal, la tuve, tal vez
tengamos un poco més de libertad la ofra, eso aca lo que tiene que,
eh... venis acé estas cuatro horas, y que se yo, viste! pero te digo, te
Jjode, te jode.”

“Y con la méquina, es como que, eh... te tenés que hacer amigo de la
méquina, jsi no te haces amigo de la méaquinal. Sonaste, las pasas
peor.”

“No, no yo acepto tedo lo que me dicen, la parte mia es, es la ultima,
la dltima sesenta minutos de la didlisis, yo vamos a ponerle, yo miro

un reloj y sé que son las catorce, de las catorce a las quince es algo,

que no, no, visite”

En estos relatos los usuarios manifiestan la negacion al tratamiento, si bien

ellos saben que su supervivencia depende de la conexion a la maquina de

Hemodialisis, no terminan aceptando la dependencia y se resignan a realizar

forzadamente el tratamiento.

Entienden que es necesaria la conexion a la maquina de hemodialisis para

sentirse mejor y para vivir, pero no aceptan la dependencia, no aceptan que

dependan de una maquina para vivir, situacion entendible dado que nadie nace

teniendo conciencia que va a enfermarse, a depender de una maquina para
sobrevivir y que esta situacion de pérdida de autonomia para sobrevivir va alterar
el estilo de vida obtenido hasta ese momento. Rudinsky Tania (2006) respecto de
esta situacion refiere que la negacion es la técnica de enfrentamiento mas
utilizada, en general por todos los usuarios, esta forma de comportamiento incluye
tanto la negacién de la enfermedad renal original como la dependencia de la

maquina y del equipo. Otro relato asi lo manifiesta:

E4 “No. No porque yo, es més estuve la semana pasada una semana

sin hacerme las dilisis y yo me siento bien, ja mi no me duele nada
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no melll... yo me siento bien, entonces no, no, no. Sera por eso que
no lo acepta, pero capaz si estuviera en peores condiciones flsicas”

“Si: me cuesta, me cuesta llevar un orden, pero si, si es cierto no
tengo problema de eso, eso no me costé. No, no, yo trato de hacer lo

que me dicen, la mayoria de las cosas, va todo”.

La resignacion es un sentimiento comun en estos relatos, a los usuarios les
cuesta aceptar la dependencia del tratamiento pero a su vez saben que tienen que
hacerlo. La negacién y la resignacién juegan un papel principal en esta situacion,
los entrevistados niegan la dependencia y, de forma resignada, la incorporan en
sus vidas lo que los lleva a cumplir inadecuadamente el tratamiento, esto se
traduce en situaciones como ausencias en hemodidlisis o realizar menos horas de
tratamiento, por ofra parte, hasta que logren un trasplante de érgano o cambiar a

didlisis peritoneal la unica forma de subsistencia es conectarse a la maquina, por

lo tanto, negarla y resignarse a ésta implica realizarla parciaimente. Uno de los

entrevistados asi lo manifiesta:

E3 “tenés que aceptarla, sino no, no queda otra”
00% no, no por eso, al 1 00% no, no. Cumplo en

de la diélisis, por eso hago

“iNo!!!! y inol!, no 1
todo, lo dnico que no acepto son las 4hs
siempre menos”

En esta dimensién la mayoria plantean dificuitad para aceptar la
dependencia ya que los antes entrevistados refl
tratamiento (medicacion, alimentacion etc.) lo que genera una dualidad en el auto
cuidado, por un lado, refieren aceptar y cumplir con indicaciones para su

eren cumplir con el resto de

autocuidado y, por otro lado, manifiestan negacién al tratamiento hemodialitico.

Esto se puede explicar dado que cumplir el resto del tratamiento es una

actividad que efectian fuera del hospital y realizan las actividades como cualquier

persona conservando su independencia pero hemodializando pierden la
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independencia, es una actividad que esta en manos de terceros y de la tecnologia
dialitica. Surgi® como la excepcién lo comentado en un relato en que no
manifesté resignacion y si, temporalmente, acepté la dependencia surgiendo, al
mismo tiempo, el sentimiento de esperanza de un trasplante, asi lo refiere:

E6 “No, digamos resignada que dependo de la maquina no estoy,
acepté si, por ahora estar dependiendo de la maquina. Puede haber
un trasplante y esas cosas, pero no digamos... no es que yo diga
bueno, si voy a tener que depender toda mi vida de una maquina,
digamos yo tengo la esperanza y la fe que va a parecer un rifién o de
mi familia también, as/ que, eso también digamos tenés una
posibilidad digamos de no depender més de la maquina’

“Si, si lo que me dicen voy y lo hago “.

Seguin Rudincki (2006) al final de la etapa luna de miel -etapa en la que los
usuarios se sienten satisfechos con la dependencia a la maquina y tratamiento por
mermar los sintomas y signos iniciales de la enfermedad mejorando su capacidad
fisica- le sigue un pericdo de desencanto y desanimo. En algunos usuarios ese
cambio ocurre gradual y lentamente, en otros, s mas abrupto.

En esta etapa sentimientos de satisfaccion, confianza y expectativas
disminuyen o, incluso, desaparecen. Cuestiones previas, que hasta entonces eran
evitadas, empiezan a aparecer cuando las demandas reales como empleo, familia
y responsabilidades econémicas disipan la euforia inicial y los sentimientos de

desamparo y tristeza dominan el periodo.
En este Gltimo relato mencionado empiezan a surgir sentimiento que en su
inicio no estaban, quien habla es un usuario con mas de dos afios

refiere que en este momento la aceptacion es temporal, que no esta resignada a
pero sl se evidencia la necesidad

de tratamiento,

depender todo su vida de la tecnologia dialitica,

de no depender mas del tratamiento, evidentemente la euforia inicial ha
61




UNIVERSIDAD NACIONAL DEL COMAHUE - FACULTA DE CIENCIAS DEL AMBIENTE Y LA SALUD
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

Tesis: “La experiencia de vivir dependiendo de la tecnologia dialltica”

Autor: Bischof Juan José

desaparecido, quizas presente otras demandas en su vida y necesita un cambio
en su dependencia pero sabe que no es algo facil de obtener por lo que se aferra
a sentimientos como la Fe o la Esperanza. La esperanza de lograr, a través de un
trasplante de rifion, independencia en su proceso de enfermedad crénica y no

tener que poner mas su tratamiento en manos de terceros.

De la negacién y la resignacion al tratamiento pasamos a la aceptacién, en
ese sentido Rudincki (2006) refiere que es una Ultima etapa se denomina periodo
de adaptacién. Y se caracteriza por el inicio de la aceptacion de las limitaciones
propias y de las complicaciones originadas en el tratamiento de hemodiélisis. El
paso hacia este nuevo periodo se da gradualmente en todos los usuarios y es un
momento marcado por fluctuaciones entre el bienestar fisico y emocional. A pesar
de ser usuarios con tiempos de tratamientos muy distintos y capacidad fisica
diferente, los comentarios de los entrevistados que transcribimos a continuacion,
dan cuenta de que los mismos sé encuentran en un periodo de aceptacion y asi lo

manifiestan:

E5 “No, yo lo acepté, yo ya sé que martes, jueves y sébado son mis
dias de diélisis y yo ya tengo la mochila preparada, tengo el mate en
la mochila, la galletitas, y mis hijos también me dicen preparaste la
mochila, el agua, la pastilla o sea yo lo tengo claro”

“Si. Por ahi uno se hace el duro pero yo la pastilla de la presién la

tomo permanente, por ahi hay otros remedios que me hago que lo

tomo y no lo tomo, viste, eh, pero normalmente el 90% lo acepto, mira

hace esto, hace lo otro y Yo lo
“Siempre preguntando yo, se pué
aquello, por ahi tenés un desliz y comé

hago, no comas esto..”
de comer esto no se puede comer
s algo que no corresponda

pero no mucho, no mucho
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E7 “No yo ya lo acepté porque estoy convencido, son muchos afios ya
en mayo son 11 afios y bueno es como se te hace una costumbre
porque en realidad venir a didlisis es como venir a ver a la familia
porque ya uno se siente como parte de la familia aca dentro”

“Y soy activo y soy pasivo también porque hay veces que los médicos
te dicen tomate tanto remedio y yo veo por la experiencia de que yo
tengo que por ahi el tema del calcio mas que nada me dicen tomate
cuatro y me tomo cinco, me dicen tomate cinco y me tomo seis porque
yo sé cuéndo se me baja me cuesta mucho que se... pero por lo
demds medicamentos siempre le he hecho caso. Respecto de la sal
es igual si tengo la presién muy baja yo consumo igual sal aunque me

digan que no”

De las entrevistas se obtuvo que independientemente de la aceptacion,
resignacion o negacién al tratamiento todos refieren que son personas que
cumplen con las indicaciones y ordenes medicas, mencionan ser personas
pasivas en el tratamiento, como excepcién existié un entrevistado que manifiesta
que su experiencia en el tratamiento trascurrido le da la capacidad de decidir en
ciertos aspectos en el tratamiento como dosis de medicamentos. Candena Dulce,
Aristizabal Hoyos Gladis, Flores Atilano Betsy, Beltran Lugo Norma lvette (2015)
refieren que los usuarios con ERC al recibir un diagnéstico no esperado,
experimentan diversidad de sentimientos que pueden entenderse como un
proceso de duelo que pasa por la negacion, la ira, la negociacion y la aceptacion.

Este proceso de duelo es individualizado lo que puede justificar la
aceptacion a cumplir las érdenes de autocuidados (los cuidados que realizan fuera
del servicio de hemodialisis) y, paralelamente, negar la dependencia o poner su
salud en manos de la tecnologia y el personal de salud.

Respecto del tratamiento hubo relatos de negacion, resignacion y

aceptacion del mismo. También el tratamiento fue comparado con el de dléllS:
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peritoneal de la cual un solo entrevistado experimentd y encontré una ventaja que
es “tal vez un poco més de libertad”. También surgi6 en un relato la esperanza de
trasplantarse para dejar de depender de la tecnologia en Hemodialisis.

Rudincki refiere que “cada paciente muestra en diferentes grados
evidencias como fatiga, apatia, inquietud e imitabilidad. Todos los pacientes
revelan, a través de las evaluaciones psicolégicas iniciales, depresion, frustracion
y sintomas de ansiedad claramente relacionados con su salud fisica y con el
deseo de abandonarlo todo y encontrar otra forma de tratamiento” (2006: 8) de lo
recabado en las entrevistas se desprende que el proceso de duelo es continuo
entre sus usuarios. La aceptacion se manifesté en situaciones de autocuidado
pero existi6 la negacion de poner en juego la dependencia, asi como existe
fluctuacion en los estados de salud existe en el proceso de duelo.

En ninguna de las entrevistas se visualiz6, de forma definida, estar
cursando una Unica etapa del proceso de duelo, siempre estuvieron en juego la

ira, la negacion, la aceptacién y la negociacion indiferentemente del tiempo de
tratamiento.

Dimensién psicolégica

Esta dimensién nos acerca mas al conocimiento y comprension de la
realidad del mundo del usuario entre lo emocional y la dependencia. Para el
andlisis de la dimensién psicolégica se tomaron en cuenta indicadores como el
malestar emocional, pérdida de independencia, alteraciones en el auto concepto y
autoestima. Las entrevistas responden a qué sentimiento genera la dependencia,
a la relacién dependencia-independencia en su situacion de enfermeda?l, la
percepcion de la autoestima y experiencia de frustraciones. Asi lo manifiestan en
las entrevistas:
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E1 “Me genera, me genera bronca, jSi!ll Me genera bronca, me

genera bronca en mucho, mucho, pero bueno...”

E3 “Bronca porque quiero quedarme en mi casa descansary... tengo
que venir, o quiero ir algin lado con mi pareja o con mi familia y jno
puedo!!!”

E2 “Y es odio lo que tenés, es odio, eh, mal manera de pensar. ¢Por
qué yo?, vos también tenés que pensar y decir puta si yo tuve una
vida de mierda, pero dentro de todo mi vida, mi vida fue bien
alimentado no fui un tipo, viste, si fui un tipo que sall siempre, pero yo
nunca en mi vida supe lo que era mamarse, si fumaba; ahora sos
medio esclavo de una méquina.”

E4 “Me cuesta muchisimo dormir, yo creo que es todo de lo que vos
te vas haciendo la cabeza, no duermo pero después lo demas todo,

todo bien fisicamente
Eh... nada bueno, me bajonea, me da odio, me da, bueno me da

o vendria més, no vendria mas jpero bueno!

Sé que no me queda otra, es continuo. No, no, no es como negada

cosas malas, yo por min

vengo porque sin...”

Vemos que el sentimiento de rechazo y molestia ante la dependencia se

manifiesta entre los entrevistados. Describen la dependencia como algo molesto,

algo que irrumpe en sus vidas y en sus quehaceres diarios.

Segun Rudincki (2006) en general la negacion es la técnica de

enfrentamiento més utilizada. Incluye tanto la negacion de la enfermedad renal

original como la dependencia de la maégquina y del equipo. Los entrevistados
ronca, ideas malas el sentimiento que genera

definieron con palabras como odio, b
e la negacion da lugar a la ira como

la dependencia; con esto se hace evidente qu

proceso de aceptacion.
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En el siguiente relato, el entrevistado evidencia un estado de duelo entre su
situacion actual de pérdida de dependencia, confrontando su nueva situacion de

vida y su realidad antes de enfermar.

E5 “Uy, me mataste... y emocién y a veces te, te cuesta, yo te digo
que a veces me largo a llorar, o sea que se yo, porque de golpe a esta
edad viste que te agarre esto, pero ahi no mas me trato de reponer.”
“No sabria explicarte porque es muy adentro viste, pero me cuesta a
veces, yo tenia muchos proyectos y con esto se acaban, se acaban
los proyectos, muchos proyectos con esto se acaban, se te terminan
muchas cosas”.
La negociacién entre estar depresivo y adaptarse a su nuevo estilo .de vida
se evidencia en el relato, ac4 se ponen en juego las ideas o proyectos de Vi
por el momento se ven frustrados por la dependencia al tratamiento, por lo tanto,
el proceso vivir la enfermedad pone en juego no solo la pérdida. de la
independencia sino también la pérdida de la idea de vida, del proyecto de vida que
la persona poseia.

Disti:tos autores como Levy, 1984; Kaplan De-Nour, 1984; Kap!an-DeNour.
1986; Barros y Barros, 1994; Anderson y Ferrans, 1997; Blanco, Rojas y De La
Corte, 2000, coinciden en que en los usuarios renales crénicos en tratamiento de

3 As que tolerar ser
hemodidlisis Ia capacidad de realizar el duelo suponé mucho mas q .
onflictos y asumir una

alisis.

da que

conectado a la maquina, también incluye trabajar con Sus ¢ .
. . i modi
nueva identidad, la de enfermo renal cronico en tratamiento de he

i | tiempo de
En el siguiente relato manifiesta que a medida que pasa € P

tratamiento, el sentimiento de dependencia también varia.
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E6” De principio como que, yo decia juhh!! No me gustaba mucho la
idea pero después como que lo fui asimilando digamos, lo fui tomando
bien, digamos del lado positivo, hay otras enfermedades que no
tienen cura y por ahf los tratamientos te hacen sufrir mas hasta que...
en cambio lo mio tiene cura, entonces es como que yo dije bueno,
entonces como ahf lo fui asimilando hasta poder una donacién y
bueno voy, aceptar esto digamos depender de la méquina”

“Claro, al primero, al principio como todo es, creaba, pensaba un
montén de cosas decfs vos tengo que depender de una maquina
entonces, pero después es COmMo que lo vas asimilando y vas

cambiando tu manera de ver las cosas, digamos”

Cabe destacar en este relato en que el entrevistado refiere que su

enfermedad es curable (algo que no €
enfermedad terminal) quizas el proceso de negaciéon a la misma haga que

manifieste la idea de que su enfermedad es curable o simplemente sea
desconocimiento hacia la enfermedad, algo poco creible dado que es un usuario

con muchos afios de tratamiento. En el relato manifiesta que termina aceptando la
dialisis y lo toma como algo bueno en su

s cierto técnicamente por ser una

dependencia a la maquina de hemo
situacion de enfermedad al compararla con otras patologias terminales.

Aqui aparece la figura del trasplante como algo salvador de la dependencia

a la tecnologia dialitica. La negacién sigue estando presente y, después de varios

n trasplante se visualiza como la recuperacion
de espera indefinido, el sentimiento de
eranza a recibir un trasplante. Sin
e no se caracteriza por

afos de tratamiento, la figura de u
de la independencia, en este tiempo
negacion se ve diluido por el sentimiento de esp
embargo, mas all4 de lo manifestado, E6 es un usuario qu
auto cuidarse, por lo tanto, si acepta venir a hemodializarse y manifi

como algo positivo mientras espera un trasplante pero su actitud frente al

Imente negadora. Su actitud es de total
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dependencia solo se remite a asistir a las sesiones de Hemodialisis y a que su
cuidado personal quede en manos de terceros (equipo de salud) incumpliendo

con el autocuidado fuera de la institucion.

Respecto de esto Gina Cynthia Pérez (2010: 7) “En cuanto a la pérdida de
independencia, es un factor que crea uno de los mayores conflictos en el paciente
renal. A partir del diagnéstico y primeras diélisis, el paciente se va a encontrar
cada vez més en situacién de dependencia de su entorno porque la enfermedad
cada dfa va incrementando la intensidad de su postracion, a menos que tenga la
oportunidad de un trasplante de 6rgano éxitoso que le permita volver a la

normalidad y asf asumir nuevamente su independencia’.

En el siguiente relato también observamos que se toma a la tecnologia

dialitica como un instrumento salvador vy, al igual que en el relato anterior, ven la

enfermedad y el tratamiento con menor gravedad que otras patologias.

E7 “Ya estoy acostumbrado, sino que estoy resignado que yo
dependo de esta méaquina, que Si no fuese por esta maquina yo
estarla muerto, es més hay personas qué tienen un montén de
problemas peor que el mio, porquée yo por lo menos tengo la maquina
para vivir pero hay personas que tiene una enfermedad que no, no
tienen esa suerte que tenemos nosotros de vivir con una maquina”

Este es un usuario con mas de diez afnos de tratamiento, particularmente

manifiesta resignacién, si bien la negacion sigue presente, él comprendié que su
forma de sobrevivir es dependiendo del maquina de hemodidlisis. E7 es un

usuario que por decisién propia no se encuentra en lista de espera de trasplante y

manifestd no querer realizar didlisis Peritoneal -por lo tanto su unico medio para

vivir es la Hemodialisis-, en él no existe sentimientos de esperanzas de cambio,

tampoco manifiesta aceptar la dependencia, plantea que asumio6 el tratamiento
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como parte de su vida resignandose a que es su Unica salvacion lo que no implica
aceptacién a la dependencia pero si puede que sea un signo de inicio de la

aceptacion a la dependencia a la tecnologia dialitica.

Respecto de esta aceptacion Rudinsky Tania (2006) refiere que es la
dltima etapa en el proceso de adaptacién, a la que ella denomina ‘periodo de
adaptacién” caracterizado por el inicio de la aceptacion de las limitaciones propias
y de las complicaciones originadas en el tratamiento de hemodilisis. El paso
hacia este nuevo periodo se da gradualmente en todos los usuarios y es un

momento marcado por fluctuaciones entre el bienestar fisico y emocional.

La pérdida de la independencia general es un sentimiento en comdn, pero
se observa que a su vez manifesiaron volverse personas mas independientes en
sus quehaceres diarios respecto de sus cuidados y sin involucrar a sus allegados.
La pérdida de la independencia no es solo por su incapacidad de sobrevivir de
forma auténoma sino que el tratamiento global de la enfermedad renal demanda

un tiempo de ocupacién que no es de hemodidlisis propiamente dicho.

El tratamiento requiere de tratar patologias previas o lesiones agregadas
por lo que el tiempo para tratarse y mejorar su calidad de vida es mayor al que
ocupan las sesiones de hemodialisis y su traslado al centro de atencién. Por lo
tanto se requiere de espacio de tiempo importante para tratarse, en el que no
siempre consideran como apropiado involucrar a sus allegados, tornandose
independientes en Ia franja horaria que reparten para cumplir sus funciones como
enfermo en tratamiento y, una personal, con responsabilidades como cualquier

otra persona. Asi lo manifiestan:

E1 “Son muchas cosas que hay que hacery trato de hacerlas solo, no

puedo meter a mi familia en todo”
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E3 “Yo trato de ser independiente en todo, si tengo que venir hacerme
algun estudio o hacerme algo, sola no molestar a nadie y...”

“Al principio no, me tralan mis papés y eso...”

E4 “Es que yo no me siento independiente por la maquina lo nico es
que me, me molesta es depender de una méquina. Pero en general
soy una persona independiente”

E7 “Yo creo que un poco mas independiente porque uno esta
pensando permanente que tiene que venir a esto y que por ahi,
bueno, por ahf te dan ganas por ahf no te dan ganas de venir pero lo
tenés que hacer porque no, no te queda otra, hay momento que uno
no se siente animicamente bien para venir y bueno, malo para ir al
psicélogo por ejemplo esas cosa no me gusta y bueno. Pero bueno te
volvés més independiente son muchas cosas que tenés que hacer
ademés de las diélisis y no quiero meter a mi familia en todo, igual

siempre me acompafian en todo”.

De lo recabado se observa una dualidad entre dependencia e

independencia. E| tratamiento hemodialiico conlleva la pérdida de la
independencia pero el mismo tratamiento de la enfermedad renal los hace actuar
de una forma independiente en el dia a dia dado que ademas de la hemodidlisis
deben realizar otras actividades inherentes al tratamiento y seguir cumpliendo con
sus roles sociales. Segtin Bihl, Ferrans y Powers, 1988 (en Rudincki, 2006) lo que
existe es un dilema entre dependencia e independencia.

Por un lado, es una persona enferma, mantenida bajo riguroso tratamiento,
conectada a una maquina para sobrevivir y en el que incluso la ingestion de
liquidos es controlada y, por otro lado, en momentos del dia, debe actuar de modo

independiente, como si fuese totalmente saludable.

La alteracién en la autoestima por pérdida de la independencia es una

i i la
experiencia comiin entre los entrevistados a excepcion de un relato en la que e
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autoestima se fortalecié. La pérdida de la autoestima se ve relacionada con la
dependencia a la tecnologia dialitica que causa pérdida de la capacidad fisica,
econémica y de relaciones sociales como vimos hasta éste momento.

Asi lo manifiestan:

E1 “Si, si, me siento, siento a veces, me siento un inatil, me siento
inatil”

E2 “Y senti bronca con vos mismo, sentf bronca en el sentido de que,
vos agarras y decls a mi, y si a vos, viste, primero sos un renegado
después va a pasar el tiempo y decls bueno, y si me toc6 a mi y
bueno, jle puede tocar a cualquier otro también, viste!...pero que se

»

yo
E3 “No. No. como te decia yo antes era, para todos lados no estaba

nunca quieta, que para un lado que para el otro, hacia todo y... hacia

cosas que yo hoy dfa me pongo a hacery... no puedo, o me canso, o
4
no tengo ganas, o ando con suefio cuando yo no era asi

E4 “Al principio si, me sentia que no servia para nada, que era una

enferma que no servia para nada, que si no venia acé no pod/a vivir'

E7 “No, no es el mismo siempre me senti més caido més abajo, no te
Sentls como antes”

“SI yo me veo distinto y €so que yo SoY, viste como soy yo y siempre
jodiendo todo pero bueno hay cosas que la procesin va por dentro

como bien dicen”

Los relatos refieren alteracion en su autoestima, en general pérdida de esta,

hacen referencia a que la capacidad fisica disminuida no les da la posibilidad de
realizar cosas que antes si podian como trabajo, recreacién, de esta forma la
autopercepcién se diferencié entre no estar en didlisis y estarlo, estar en
Hemodialisis generé dependencia y, por lo tanto, pérdida de autoestima.
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Respecto de esta situacién, Aradjo Sadala y col. (2012), refieren que como
consecuencia de su enfermedad y del tratamiento exhaustivo, sufren de
restricciones en la vida, como un todo, de aislamiento social, de descrédito y se
resienten de ser un peso para las personas proximas. Experimentando ese
proceso, las personas viven una forma fundamental de sufrimiento: la pérdida del
su propio yo, como se percibian antes, situacion en la que los usuarios perciben la
autoimagen desintegrandose, sin que exista sustitucién simultanea de otra, de
igual valor.

A su vez los mismos autores refieren que, entre tanto, hay quienes adhieren
al tratamiento, luchan por la vida y por vivir tan normalmente como sea posible.
Para ellos, recuperar la propia autoestima es condicién importante para enfrentar
las dificultades y las restricciones impuestas en este nuevo estilo de vida. Asi lo

refleja el siguiente relato:

ES5 “Si, si, porque me cuido muchlsimo més”

“Si, me cuido, me valoro, me cuido. Yo ahora me fijo en la piel, en, en
la panza, los brazos, me fijo en muchas cosas en mi cuerpo, me, me
fijo, trato de tener las remeritas limpias, la gordura me trato de pesar
que, en mi casa que no lo hacia nunca”.

La recuperacion de la autoestima, como se ve en el relato de ES, va en
concordancia con otras situaciones manifestadas por el mismo entrevistado como
aceptar el tratamiento, no manifestar pérdida de capacidad fisica situacion que
condice con lo que plantean los autores Aratijo Sadala y colaboradores (2012) en
Cuanto a que recuperar la propia autoestima es de suma importancia para
enfrentar sus nuevas condiciones de vida.

Es importante sefialar que las referencias en cuanto a las frustraciones no
fueron experiencias comunes, no todos los entrevistados refirieron

experimentarlas. Los que si las refirieron las relacionaron con situaciones en que
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la capacidad fisica no es la suficiente para realizar ciertas actividades como
trabajo, recreaciéon y en las relaciones sociales en situaciones tales como la
busqueda laboral.

E2 “No sé si me ha llevado a frustraciones, viste, bueno pero te lleva,
te lleva sentirte medio, medio inutil’

E3 “Y, con el tema de lugar del trabajo, tu suefio de conseguir trabajo
tener tu propio sueldo, tu vida todo lo tuyo y no podés, tener que
asistir a dilisis, que, que no te da el horario no. no sirve, entonces por
un lado te cambia”

E4 “Especifica (frustracién) no, pero si es como que me frustra me
sigue frustrando el venir a diélisis”

E5 “Si los catéteres, tener el catéter que tenia en la pierna, y después
en el cuello, y yo dije si voy a estar toda la vida con esto, no, no 8é si
voy a llegar pero...”

“Depender, bafiarte, cuidar el catéter, todas esas cosas te cortan”

“El catéter de la pierna me molestaba para ir al bafio, me molestaba
para bafarme, después el del cuello habfa que cuidarlo mucho y
cuando tenés que viajar, y tenés que... yo dependo de 500 km diarios,
i500 km diarios!!! Con un catéter en un colectivo, en una ambulancia

es complicado”.

La pérdida de funcionalidad fisica, la incapacidad fisica, las alteraciones
fisicas producidas por el tratamiento, restricciones sociales y la dependencia al
tratamiento propiamente dicha son factores que generan frustraciones en los
usuarios, respecto de esto, Rudincki (2006), refiere que todos los usuarios revelan,
a través de las evaluaciones psicolgicas, usualmente frustraciones y sintomas

de ansiedad claramente relacionados con su salud fisica.
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La alteracién en la capacidad fisica es un cuasi comin entre los usuarios
entrevistados, de esta manera se acuerda con lo que dice el autor dado que a una
menor capacidad funcional fisica mayores son las restricciones de todas las
esferas, por lo tanto, la aparicién de frustraciones entre los usuarios es algo
esperado.

De las entrevistas se deprendié que la dependencia de maquina generoé
distintos sentimientos de odio, branca, rechazo que derivo en ansiedad, angustia,
stress y menor capacidad de tolerancia emocional, en otros casos la resignacion
aparecié como indicador de la asuncién de la necesidad de realizar el tratamiento;
que no significa la aceptacién de la dependencia pero si un inicio de la misma,
reflejado esto ultimo, en usuarios de muchos afios de tratamiento. '

El tratamiento hemodialitico conlleva la pérdida de la dependencia debido a
la necesidad de hemodializarse para vivir pero, al mismo tiempo, la enfermedad
renal les permite actuar de una forma independiente en las actividades diarias
destinadas a cumplir con demandas inherentes al tratamiento y en la que los

usuarios manifiestan realizarlas sin ayuda de allegados.

La alteracién en la autoestima es algo comun entre los entrevistados y la
asocian con la capacidad fisica disminuida ya que esta no les da la posibilidad de
realizar cosas que antes si podian, la alteraciéon del autoestima se relaciona
directamente con Ia incapacidad para desempefarse de forma autbnoma como lo
hacian antes de entrar a Hemodidlisis. Esta nueva situacion de enfermo conlleva
muchas pérdidas no solo de la dependencia, existe alteracion en la imagen
corporal y cambios econémicos, entre otros, motivos suficientes para experimentar
alteracion en Ia autoestima.

La alteracion en la autoestima también se relaciona con frustraciones que
dad fisica no es la

nda laboral,

fueron vividas al experimentar situaciones en que capaci
suficiente para realizar ciertas actividades como resolver la dema

recreaciény situaciones sociales tales como la basqueda laboral.
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Discusion

Tras realizar este trabajo de investigacion, en el que se planteé como
objetivo conocer, desde |as experiencias de vida, el significado de depender de
una maquina en los usuarios con Insuficiencia Renal Crénica bajo el programa de
Hemodialisis en el hospital Castro Rendén de la ciudad de Neuquén, intentaré, en
este espacio, recuperar aquellas cuestiones que surgieron como mas relevantes

y significativas para la discusién del mismo.

Al referirnos a la dimension Biolégica podemos mencionar que, en la
mayoria de los entrevistados, la capacidad fisica -desprendida de la esfera
Biolégica- se encuentra djsminuida, existieron factores como el dolor, cansancio,
disminucién de fuerza fisica que afectan la vida diaria de los usuarios en
situaciones como la recrgacion y el trabajo, @ Su vez, estas manifestaciones
repercuten sobre la calidad de vida limitando la capacidad para realizar
actividades como las relacjones con los familiares y allegados incluso alterando |a
autoestima de los usuaria# al percibir que su capacidad fisica para resolver sus

necesidades cotidianas no €s |a misma.

La capacidad fisica disminuida interfiere en casi todas las situaciones de
vida diarias del usuario reg?al en hemodidlisis- El tiempo de tratamiento es de 12
horas a la semana, como Minimo, Mas el tiempo que requiere trasladarse hacia g|
efector de salud y de recuperacion fisica que se necesita Para realizar
Nueévamente actividades nyMales post Hemodiélisis. Todo esto suma Can.tidad de
horas semanales en Ia que, Se pone en juego la resistencia fisica del usuario.

Dicho en otras palagras la dependencia @ la tecnologia dialitica afecta |a
capacidad fisica disminuyéndola; empeorando esta situacion la dep?\dencia
temporal del tratamiento, /@ que el usuario, al dia del tratamiento 10 utiliza cas;j
Unicamente para el mismy, dejando de lado las otras actividades de su vida,
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cuestion que afecta la cotidianeidad de las personas en su relacion con los demas,

en su trabajo, recreacion y calidad de vida.

Desde una dimensién social la dependencia al tratamiento genera cambios
sociales en el estilo de vida de los usuarios entrevistados, uno de estos cambio
fue la alteracion en la economia que fue comun entre todos los entrevistados, la
pérdida de capacidad fisica asociada con la pérdida de capacidad econémica y de
la recreacién, también debemos sefalar que el factor tiempo utilizado en el
tratamiento -incluyendo la llegada al centro de atencion y el retomo a sus hogares-

influyen de forma decisiva sobre esta dimension.

Las redes de apoyo fueron de importancia para afrontar el nuevo estilo de
vida fueron fundamentales para ayudar al enfermo a adaptarse a esta nueva

situacién de vida.
Asi como existieron experiencias de apoyo incondicional existieron las que

no fueron tan incondicionales. Es posible que esta nueva vida como enfermo renal
requiera atencién y alta demanda de presencia de los allegados y que no todos
estén dispuestos a ofrecerla dado que acompafiar al enfermo renal tambien
implica usar el tiempo personal y adaptarse a las nuevas necesidades del enfermo

€omo parte de una familia y una sociedad.

La recreacion pas6 a un segundo plano en la vida del usuario renal, esta se

vio afectada por la capacidad fisica, econémica y el tiempo de tratamiento. La
s elementales como ocuparse del

0 restante en

recreacién es suplantada por necesidades ma
tratamiento, invertir tiempo en la recuperacion fisica o utilizar el tiemp

otras actividades como trabajar.

Por dltimo, la relaci6n con el personal de salud influyé de forma positiva en

la aceptacion al tratamiento, donde los usuarios manifestaron estar conformes y

contenidos con el equipo tratante. 6
7
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Respecto del tiempo de tratamiento se observaron distintas situaciones de
duelo muy marcadas como la negacién, resignacién y aceptacion del mismo. Por
experiencia de los usuarios, el tratamiento fue comparado con otra modalidad
dialisis peritoneal de la cual se reflejé una ventaja que es “fal vez un poco mas de
libertad”. También el trasplante renal surgié en un relato como la esperanza de

dejar de depender de la tecnologia en Hemodialisis.

En el estudio se pudo detectar que el proceso de duelo es continuo entre
sus usuarios, en tanto la aceptacion se manifesto en situaciones de autocuidado
pero existi6 negacién de poner en juego la dependencia, asi como existe
fluctuacién en los estados de salud de los usuarios en hemodialisis también existe
fluctuacion en el proceso de duelo en hemodialisis, siempre estuvieron en juego la
ira, la negacién, la aceptacion y la negociacion indiferentemente del tiempo de

tratamiento.

Desde una esfera Psicolégica se deprendié que la dependencia de la
méquina generé distintos sentimientos de odio, bronca, rechazo que derivé en
ansiedad, angustia, stress y menor capacidad de tolerancia emocional, en otros
casos la resignacion aparecié como indicador de la asuncion de la necesidad de
tener que realizar el tratamiento hemodialitico, lo que no significa la aceptacion de
la dependencia pero si un inicio de la misma, la resignacion se vio reflejada en

usuarios de muchos afios de tratamiento.

El tratamiento hemodialitico derivé en la pérdida de la dependencia debido

a la necesidad de hemodializarse para vivir pero, al mismo tiempo, asumir la

résponsabilidad de parte de tratamiento les permite actuar de una forma

independiente en las actividades diarias destinadas a cumplir con demandas

- i i in ayuda
inherentes al tratamiento y en la que los usuaros manifiestan realizarlas sin ay
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de allegados con el fin de que esa situacion no se convierta en una carga

agregada a la nueva situacion.

La alteracién en la autoestima es algo comun entre los usuarios y la
asocian con la disminucion de su capacidad ya que esta no les da la posibilidad
de realizar cosas que antes si podian, la alteracion del autoestima se relaciono
directamente con la incapacidad para desempefarse de forma autdonoma como lo

hacian antes de entrar a Hemodidlisis.

La pérdida de la independencia, la alteracién en la imagen corporal, los
cambios econémicos, entre otras situaciones, son motivos suficientes para
experimentar alteracién en la autoestima y, al mismo tiempo, se la relacioné con
frustraciones que fueron vividas al experimentar situaciones de incapacidad fisica
para realizar actividades como resolver la demanda laboral, recreacién y

situaciones sociales tales como la busqueda laboral.

Conclusioén

El estudio dio a conocer algunos aspectos de cémo es vivir siendo un
usuario renal en hemodidlisis y cémo esta dependencia genera cambios

significativos en la vida de los individuos que la padecen.

Mediante el abordaje de caracter cualitativo, se pudo conocer y describir
cOmo es vivir dependiendo de la tecnologia hemodialitica, las dificultades que trae

la dependencia del tratamiento y como es el vivir el dia a dia en hemodialisis.
-tan descrita en otros estudios-

Cuestiones que no solo afectan la capacidad fisica
endencia

» SiNO también que me permiti6 conocer cOmo esta pérdida de indep
afecta la vida social del usuario en hemodidlisis, c6mo ésta influye en la capacidad

de realizarse como seres sociales y cémo la dependencia trajo pérdidas de todo
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tipo en sus vidas no solo econémicas sino también afectando la relacién con sus

allegados.

Se pudo apreciar que para afrontar esta nueva vida es de fundamental
importancia las redes de apoyo, la aceptacidn, la comprension y el

acompafiamiento desde el equipo de salud.

Proporcionarles a los usuarios entrevistados la oportunidad para que hablen
de si mismos, de sus experiencias de vida y sobre el tratamiento en hemodialisis
nos facilitara re evaluar o reafirmar cuidados y comprender que muchas
decisiones y actitudes tomadas por los usuarios tienen un trasfondo que va mas
alla de enfermarse y perder la funcion renal. Por ello, conocer el sentimiento que la
dependencia genera en estos usuarios nos permitirda abordarlos desde una
perspectiva mas holistica y proponer que los conceptos dependencia, duelo y la
calidad de vida sean tan importantes para el cuidado del usuario renal como lo es

cuidar de la tecnologia dialitica.

Recomendaciones

Con los resultados obtenidos en este estudio se espera poder contribuir a
generar un cambio en los cuidados observados, a modificar la vision que se tiene
de cuidar en Hemodialisis, dimensionando que tratar a un usuario en hemodialisis
en mas que saber manejar una maquina y conectar un acceso vascular.

Entiendo que para poder modificar las practicas actuales también se debe
fomentar la investigacion cualitativa involucrando a todo el equipo profesional de
salud.

Es evidente que queda mucho por conocer y mas investigaciones deben

hacerse, las manifestaciones de experiencias de vida y las percepciones que k;i
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individuos en Hemodidlisis tienen son una fuente extremadamente rica y
fundamental para aprender de cémo y hacia donde debemos resignificar el

cuidado de Enfermeria.

Las experiencias de vidas bajo el tratamiento de Hemodidlisis son
situaciones comunes y diferentes unas de otras, por lo que adquieren diferentes
significados y, por lo tanto, cuidados diferenciados que permiten prestar una
asistencia mas integral y, por sobre todo, humanizada en un usuario que transita

una patologia terminal.

Para finalizar, el abordaje que nos permita una mejor comprension de lo
que significa depender de la tecnologia hemodialitica o depender de vivir
hemodializandose no se da por cerrado, por el contrario, es necesario generar
nuevos conocimientos a partir de nuevas investigaciones que puedan traer mas
contribuciones para afrontar mejor la enfermedad, el cuidado y su tratamiento.
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Anexo N° 2

En el contexto de depender de la maquina para su tratamiento, en una

dimensién psicolégico/ personal;

¢Como lo vivencia desde lo emocional?

¢ Esta situacion genera cambios en su independencia?

Una vez iniciado el tratamiento, ¢Ud. siente que hubo algin cambio en el aprecio
o consideracion que tiene de si mismo?

¢ Qué le genera depender de la maquina? ¢En qué momento?

¢Iniciado el tratamiento ha tenido situaciones de frustraciones?

¢ Su descanso es adecuado?

En una dimensién social

¢Cémo lo vivencia con su familia? ¢Hubo algin cambio de roles? ¢Siente apoyo
familiar, si es asi este se mantuvo durante el paso del tiempo?

Contexto econémico. ¢ Hubo, hay algiin cambio en su poder adquisitivo, una vez
iniciado el tratamiento?

Contexto laboral. ¢ Tuvo pérdida o cambio laboral?

¢Cémo influyé esta situacion en la relacién con otras personas o grupos?
¢Iniciado el tratamiento ha tenido tiempo y espacio para la recreacion y el ocio?
¢Acude a algun centro social que le brinde apoyo? Arder- grupos de autoayuda

Respecto del tiempo de tratamiento

Respecto del tiempo de tratamiento. ¢Ud. siente que acepta la dependencia a la
Maquina o se encuentra resignado y solo sigue las érdenes que le prescriben?
¢Cuénto cree Ug. que cumple con las ¢érdenes que le da el equipo de salud

respecto del tratamiento?
¢Cudn activo cree usted que es en su tratamiento?
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Desde lo bioldgico/fisico
¢ Ud. siente que la dependencia genero cambios en su capacidad fisica? Trabajo-

descanso- recreacion.

Anexo N° 3

Cronograma

Enero/Febrero/Marzo Abril/Mayo/Junio

Actividad 2 Realizar la convocatoria y Realizar la trii“scnpcnon déﬁ las
contacto con los participantes entrevistas y luego el analisis e
del estudio Confirmacién de la interpretacion de los datos.
participacion en el estudio y
coordinacién entre
entrevistador y participante
acerca de la fecha y horario
para la realizacion de la

entrevista.
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