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RESUMEN

El presente informe de investigacion tiene como objetivo describir y analizar la
Historia de vida de los pacientes hemodializados. Fue de tipo cualitativo, utilizo el
método de historia de vida. La muestra estuvo conformada por 05 personas viviendo
con hemodialisis, a las que se les formul6 la pregunta norteadora, ¢Cuél es la historia
de vida de pacientes hemodializados? Luego se procedio a las trasncripcion de cada
una de las entrevistas y posteriormente se establecieron cinco categorias, llegdndose
las siguientes conclusiones: en lo referente a la respuesta de la persona frente al
diagnostico de la enfermedad, se encontré que la muerte es el comin denominador y
que si bien la mayoria ha logrado realizar un afrontamiento eficaz ante la crisis, en la
segunda categoria de actitudes de la pareja, familia y amigos frente a su enfermedad,
se encuentra con el apoyo, es importante también el apoyo que reciben de su entorno
familiar mas cercano, en la categoria atencion prestada por el servicio de salud, la
perciben como de buen trato, en las categorias de motivaciones, cambios de su vida
y religién se encontrd los hijos como principal motivacién y que la enfermedad los
hizo mejorar el rumbo de sus vidas, siendo la religion un apoyo importante y en el

tema de problemas que dificultan su recuperacion tenemos los econémicos.

Palabras Claves: hemodializados, historia de vida, pacientes,
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ABSTRACT

This research report aims to know the history of life in hemodialysis patients and
analyze their history. It was of qualitative type, it used the method of life history. The
sample consisted of 05 people living with hemodialysis, who were asked the guiding
question, What is the life history of hemodialysis patients? Then the transcription of
each of the interviews was carried out, and five categories were subsequently
established. The following conclusions were reached: regarding the person’s response
to the diagnosis of the disease, death was found to be the common denominator and
That although the majority has managed to cope effectively with the crisis, in the
second category of attitudes of the couple, family and friends in the face of their
illness, is supported, it is important also the support they receive from their family
environment In the category of care provided by the health service, perceived as
good treatment, in the categories of motivations, changes in their life and religion
found the children as the main motivation and that the disease made them improve
the course of Their lives, being the religion an important support and in the subject of

problems that make difficult their recovery we have the economic ones.

Key Words: hemodialysis, life history, patients
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I. INTRODUCCION

El profesional de enfermeria realiza un arduo trabajo en la realizacion y restablece la
mejoria del paciente que llega al servicio de hemodialisis con la finalidad de
mantener la salud, para que continde sus respectivas labores en sus vidas y no sean
afectadas en la familia algo que es satisfactorio en cada paciente que es acogido en el

servicio.

Las enfermedades renales suelen ser inespecificas en sus manifestaciones, sin
embargo, ciertos grupos de datos pueden utilizarse para clasificar algunos de los
sindromes y enfermedades mas frecuentes que afectan a los rifiones y las vias
urinarias. La divisién de las manifestaciones clinicas en sindromes clinicamente
distintos es arbitraria, y existe sobre posicion entre ellos; siendo que la clasificacion
de la expresion del funcién renal en grupos comunes cumple un propdsito util,

principalmente la consideracion de entidades clinico patoldgicas especificas (1).

En Espafia 2010 se llevo a cabo una investigacion denominada “factores
psicologos que afectan la calidad de vida en los pacientes con Insuficiencia Renal

cronica en tratamiento con didlisis”. Los resultados determinaron que la edad media
del estudio es de 62,12 afios en un rango comprendido entre 18 y 90 afios.
Predominan los varones con un 53,1%. El 66,7% estan casados, unos 60,4%
jubilados y el 88,6%viven acompafiados. El 58% eran afectados psicolégicamente,
siendo la depresidn el mas resaltante (51%); el 41% de los pacientes eran apoyados
por sus familiares, siendo llevado a la unidad de dialisis durante sus ciclos de

hemodidlisis (2).

La Organizacion Panamericana de la Salud/Organizacion Mundial de la Salud
(OPS/OMS) vy la Sociedad Latinoamericana de Nefrologia e Hipertension (SLANH)
Ilaman a prevenir la enfermedad renal crénica y a mejorar el acceso a su tratamiento.
Ambas instituciones se aliaron para promover estrategias que reduzcan la brecha que
separa a los pacientes del tratamiento que puede prolongar y salvarles la vida. "Los

datos disponibles, ain insuficientes, sugieren una gran inequidad en el acceso al



tratamiento para la enfermedad renal cronica en nuestra region, con una clara
desventaja para los paises y poblaciones con menores ingresos"”, sefialé el asesor
regional en prevencion y control de enfermedades cronicas de la OPS/OMS, advirtio
que "si no se toman acciones para prevenirla y evitar que progrese a sus estados
avanzados, mas personas la padeceran y los paises tendran que lidiar con mayores

costos sanitarios en el futuro” (3).

La OPS y la SLANH estan impulsando acciones para elevar la tasa de tratamiento de
sustitucién de la funcidn renal hasta 700 pacientes por millén de habitantes en cada
pais de Latinoamérica para 2019. "En un continente tan extenso, con importantes
dificultades en el acceso, sobre todo de poblaciones alejadas de los centros de salud,
debemos desarrollar mas la dialisis peritoneal domiciliaria, un tratamiento seguro,
efectivo y que se puede extender a muchos pacientes que hoy no estan recibiendo
tratamiento”, puntualizé Walter Douthat, presidente de la SLANH (3).

Numerosos trabajos de investigacion cientifica emplean hoy el concepto, como un
modo de referirse a la percepcién que tiene el paciente de los efectos de una
enfermedad determinada, especialmente de las consecuencias que provoca sobre su
bienestar fisico, emocional y social. En las ciencias de la salud los avances de la
medicina han hecho posible prolongar notablemente la vida, generando un aumento
importante de las personas con enfermedades cronicas, lo que ha llevado a poner

especial acento en la Calidad de Vida Relacionada con Salud (CVRS) (4).

En forma predecible, los pacientes en dialisis tiene una alta probabilidad de
conductas de regresion y negacion, manifestada en una baja adhesion a las
indicaciones prescitas, irregularidad en la asistencia a las sesiones o actitudes
excesivamente infantiles o con graciativas. Con el tiempo, los pacientes van logrando
estrategias de adaptacion, pero aquellos que estan iniciando el tratamiento de dialisis
presentaran, con seguridad, alguna de estas reacciones. No son raros los trastornos
psiquiatricos mayores, como depresiones graves, alto riesgo de suicidio, alteraciones

sexuales, cuadros de panico y otros (5).



La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefiala que el nimero de pacientes con
insuficiencia renal en dilisis o trasplante renal aumento en los Estados Unidos a méas
del doble en 15 afios, llegando de 209 000 casos el afio 1991 a 472 000 en el
2006.Un 13% de la poblacion americana vive con cierto grado de enfermedad renal.
En el afio2003, el costo de la enfermedad renal ascendié a 27 billones de dolares,
unos 60 000ddlares anuales por paciente. En Puerto Rico, 4 000 pacientes requieren
dialisis en la actualidad y mas de 1000 ya han sido sometidos a una operacion de
trasplante renal. Las enfermedades renales constituyen un importante problema de
salud publica a nivel mundial, no sélo por las altas tasas de nuevos casos cada afio,
sino porque un alto porcentaje de las misma sigue un curso inexorable hacia la
cronicidad (6).

El Hospital 1T “Jorge Reategui Delgado” cuenta con la unidad de hemodiélisis siendo
el anico centro de referencia y pioneros en la atencidén de este tipo de paciente
avocados al cuidado del rifion a través de su programa de salud renal. Se atiende un
total de 166 pactes mensuales, 136 son pacientes regulares de programa, los cuales
son atendidos en 5 turnos. En Piura y Sullana existen también centros de
hemodidlisis que ayuda a los usuarios, es mas estan derivando a los usuarios a sus
centros de su jurisdiccion gracias a convenios que ayudan al usuario a no desplazarse
desde su provincia hasta el departamento asi también es un ahorro de tiempo y
economia para los usuarios, aqui en Piura tenemos un aproximado de 6 centros de

hemodidlisis, 2 en Sullana y 1 en Catacaos (7).

En cuanto a los sentimientos observados en estos pacientes, son diferentes ya que
algunos por el tiempo que tienen, se vuelve fastidioso, aburrido y cansado, sienten
que es una carga para la familia hay momentos en los que mejor desean no existir y
que deberia de morir, otros lo llevan con tranquilidad porque hay apoyo familiar.En
el centro de hemodialisis se puede observar que los trabajadores son muy buenos
profesionales ya que hacen muy bien del uso de proteccion de bioseguridad, y en
todo momento estan pendientes de sus usuarios, y estan separados dependiendo de la

patologia que tienen para evitar el contagio con los otros usuarios, pero por



proteccion deberian de hacer que todos usen su proteccion de mascarilla en el
momento de su tratamiento ya que no estan libres de contagiarse (7).

A partir de esa problematica se definié como objeto de estudio la Historia de vida de

los pacientes que son hemodializados.

En ese sentido, se formuld la pregunta norteadora, como vertiente del estudio:

e ;Cual es la historia de vida de los pacientes que son hemodializados?

Con base en esos cuestionamientos es que formulamos los siguientes objetivos:

e Describir la historia de vida de los pacientes que son hemodializados.

e Analizar la historia de vida de los pacientes que son hemodializados.

Debido a la incidencia de personas con insuficiencia renal cronica (IRC), cada vez es
mayor la necesidad de recurrir a ciertos procedimientos como la de hemodialisis,
dado que es un procedimiento que sustituye en parte la funcion de los rifiones y

permite la supervivencia de los pacientes con insuficiencia renal cronica.

El problema que representa en la actualidad esta enfermedad renal en el estado
repercute para las instituciones econdmicas, ya que el material utilizado en pacientes
que se dializan es muy costoso y se observa que este padecimiento va en aumento,
ademas para los pacientes y familiares repercute social y moralmente ya que se
sienten minimizado al no poder realizar liberalmente las actividades cotidiana de la
vida. Esto ha obligado de alguna forma que las instituciones y equipo de salud
adopten nuevas estrategias para mejorar el proceso de atencidn que estos pacientes

requieren.

Por otra parte, el impacto psicoldgico que determina el tratamiento sustitutivo renal
sobre el paciente, puede ser evaluada a traves de la medicion de la calidad de vida

relacionada con la salud. En lo que al personal de enfermeria respecta, por ser



quien permanece mayor tiempo con los usuarios, contribuye a la produccion de
conocimientos validos y confiables que influyen en la mejoria de la calidad de

atencion prestada.

Este estudio se justifica porque nos permite profundizar en la comprension de la
historia de vida de los usuarios que acuden a diario al Hospital II “Jorge Reategui
Delgado”, y en la que manifiestan cambios de trastornos durante su hemodialisis en

la que las enfermeras estan siempre alertas a estos cambios

El estudio, contribuiye para mejorar y entender sus emociones que se presentan
durante el tratamiento y de la cual las enfermeras de pronto no se dan cuenta por la

falta de tiempo y la escases de personal para que los usuario sean mejor atendidos



Il. REFERENCIAL TEORICO - CONCEPTUAL

2.1 Antecedentes

Investigacion actual en el &mbito extranjero

Se encontraron los siguientes estudios relacionados a la investigacion:

Rodriguez M, et al. (8), en su investigacion titulada calidad de vida en
pacientes renales hemodializados, Chile 2004 Estudio cuantitativo,
descriptivo de corte transversal, cuyo proposito fue conocer las caracteristicas
personales y calidad de vida de pacientes con insuficiencia renal cronica en
tratamiento sustitutivo con hemodidlisis. ElI grupo de estudio estuvo
constituido por 90 pacientes de dos centros de didlisis de la ciudad de
Concepcion, Chile. La calidad de vida se midid a través del cuestionario
genérico de salud. Los pacientes estudiados exhiben edades que oscilan entre
22 y 89 afios de edad, el mayor nimero de pacientes 45,6% se encuentra entre
la poblacién adulto maduro (45 y 64 afios) y adulto mayor con un 36,6% (65
afios y mas), siendo minoritario el grupo de adultos jovenes con un 17,8 (22 y
44 afios). Considerando el sexo, la proporcion es muy similar, hombres 48,9%
y mujeres 51,1%. En cuanto a la situacion marital, 65,6% se declara con
pareja, y un 34% sin pareja. Respecto al nivel de instruccion un 55,6% posee
una baja escolaridad, es decir analfabeto, educacion béasica completa e
incompleta. Del grupo en estudio un 88,9% declard practicar alguna religion.
Un 62,2% refiere tener actividad laboral, y un 100% de los pacientes tiene
prevision. En relacion a las principales causas de ingreso, un 43,3%

corresponde a nefropatia diabética, 34,4% a causas desconocidas.

Contreras F, Esguerra G. (9), en su investigacion Calidad de vida y adhesion
al tratamiento en pacientes con insuficiencia renal cronica en tratamiento de
hemodialisis, su metodologia empleada  fue mediante un disefio de
comparacion entre grupos estaticos, si existian diferencias entre los pacientes

con y sin adhesion al tratamiento, respecto a las dimensiones de la calidad de



vida evaluadas, en las que Se realizd un muestreo no probabilistico de 33
pacientes (45% hombres y 55% mujeres), que se encontraban recibiendo
tratamiento de hemodialisis en la unidad renal de una institucion hospitalaria
en la ciudad de Bogota, D.C. (Colombia). Los pacientes, con una edad
promedio de 47 afios y un tiempo minimo de tres meses de tratamiento,
decidieron participar voluntariamente en el estudio, bajo consentimiento
informado. El estado civil predominante fue casados y solteros, se trata
ademas de un grupo de pacientes con bajo nivel educativo; mas de la mitad de
ellos (54,5%), sélo alcanzd a terminar su primaria y otra proporcion menor
(30,3%) la secundaria. En la escalas funcion fisica, rol fisico, dolor corporal,
funcidn social y rol emocional se presentan los valores maximos de la escala,
lo cual indica que algunas de estas personas perciben una excelente calidad de
vida en dichas dimensiones; no ocurre lo mismo en las escalas salud general,

vitalidad y salud mental en las que el puntaje maximo es menor a 90.

Bravo R. (10), en su investigacion Determinar los factores psicoldgicos que
afectan a pacientes en hemodiélisis en el servicio de Nefrologia en el Hospital
“Julio Criollo Rivas”, en Ciudad Bolivar, durante el primer trimestre de 2013,
El presente estudio es de tipo descriptivo y de corte transversal. Estuvo
constituido 96 pacientes que reciben tratamiento sustitutivo renal En esta
investigacion se puede apreciar que la mayoria de los pacientes tenian edades
entre 46 a 55 afios, delos cuales mas de lamitad pertenecian al sexo
masculino. La mayoria de los pacientes tienen menos de un afio con el
tratamiento sustantivo de hemodidlisis. En la presente investigacion se
encontré que mas de la mitad de los pacientes se siente apoyado después de
la hemodidlisis. Mas de la mitad de los pacientes reciben apoyo emocional
por parte de los familiares y amigos. La mayoria de los pacientes presentaron

trastorno de ansiedad y depresion.

Investigacion actual en el @mbito nacional

Se encontraron los siguientes estudios relacionados a la investigacion:



Rodriguez A. (11), en su tesis titulada percepcion del paciente ambulatorio en
terapia de hemodidlisis sobre el cuidado humanizado de la enfermera en una
institucion de salud, tesis para optar el titulo de licenciada en enfermeria,
Lima, 2014, el presente estudio de tipo cuantitativo, método descriptivo, es de
corte trasversal. La poblacién estuvo conformada por todos los pacientes
ambulatorios que asisten al centro de hemodialisis, entre hombres y mujeres
que son un total de 80 personas. La muestra fue obtenida mediante un
muestreo probabilistico, con un nivel de confianza de un 95% y un error de
(0.005), obteniendo como muestra un total de 34 pacientes. Llegando a la
conclusion que Tenemos que de un total de 100% (34) pacientes encuestados,
64.7%(22) son de sexo masculino y 35.3% (12) son de sexo femenino.
Acerca de la edad, 50% (17) estan entre los 30 — 59 afios de edad 38.2% (13),
son de 60 afios a mas y el 11.8% (4) estan entre los 18 —29 afios de edad. Con
respecto al grado de escolaridad, 61.8% (21) cursaron secundaria, 29.4% (10)
cursaron primaria, 2.9% (1) cursaron estudio superior técnico y 5.9% (2)
superior. En estado civil se encontr6 que 47.1% (16) son solteros, 38.2% (13)
son casados, 11.8% (4) son viudos y 2.9% (1) es separado. En cuanto al turno
en el que asisten se encuestaron, (13) asistieron en el turno 2, que va de 12
pm a 4 pm, 26.5% (9) asistio en el turno 3, que va de 4pm a 8 pm; 26.5% (9)

asistio en el turno 4 que va desde las 8pm hasta las 12 am; 5.9% (2).

Espinoza M. (12), en su investigacion titulada El Cuidado Humanizado y la
Percepcion del Paciente en el Hospital Essalud Huacho, tesis para obtar el
titulo licenciada en enfermeria, Huacho, 2010 método que se utilizé fue el
descriptivo, prospectivo de corte transversal. La poblacion estuvo conformada
por un total de 65 pacientes hospitalizados durante el mes de octubre del 2010
en los servicios de medicina, cirugia y obstetricia del Hospital Gustavo
Lanatta Lujan de EsSalud. La técnica fue la encuesta, y el instrumento, el
cuestionario. La conclusion fue la siguiente: Se determind que existe una
percepcion muy baja del cuidado que realiza el profesional de enfermeria a
favor de los pacientes, percepcion basada en el hecho de que solo algunas



veces se aplican los criterios para un cuidado humanizado y una adecuada

calidad en la atencién.

Chavez J. (13), en su investigacion titulada Calidad de vida del paciente renal
en el servicio de hemodialisis Hospital Arzobispo Loayza tesis para optar el
Titulo de Especialista en Enfermeria en Nefrologia. Lima 2013. El estudio es
de nivel aplicativo, tipo cuantitativo, metodo descriptivo de corte transversal,
La poblacién estuvo conformada por 50. La técnica fue la entrevista y el
instrumento una escala tipo Likert aplicado previo consentimiento informado.
Del 100%(50), 56%(28) refiere un nivel de calidad de vida regular, 26%(13)
deficiente y 18%(9) bueno. Respecto a la dimension fisica, 52%(26) regular,
36%(18) deficiente y 12%(6) bueno. En la dimension rol fisico, 54%(27)
regular, 24%(12) deficiente y 22%(11) bueno. En la dimension dolor
corporal, 56%(28) deficiente, 24%(12) regular y 20%(10) bueno. En la
dimension salud general, 60%(30) deficiente, 28%(14) regular y 12%(6)
bueno. En la dimensién vitalidad, 54%(27) regular, 28%(14) deficiente y
18%(9) bueno. En la dimension rol emocional, 40%(20) regular, 32%(16)
deficiente y 28%(14) bueno. En la dimension salud mental, 56%(28) regular,
28%(14) deficiente y 16%(8) bueno. En la dimensidn funcion fisica, 44%(22)
regular, 36%(18) deficiente y el 20%(10) bueno.

Investigacion actual en nuestro &mbito

Se encontraron los siguientes estudios relacionados a la investigacion:

En el ambito regional de Piura, se encontraron estudios referentes al tema

materia de investigacion en el presente Proyecto de Investigacion,

Sénchez J. (14), en su investigacion titulada calidad de vida en pacientes con
Insuficiencia Renal Crénica en Hemodialisis en el Hospital Jorge Reategui
Delgado - Essalud Piura en el periodo Diciembre 2013 - Febrero 2014,
Trujillo, 2014, tesis para optar el grado de médico cirujano, con un tipo de



muestra no probabilistico, el tamafio de muestra estd conformada por todos
los pacientes con Insuficiencia Renal Cronica en el programa de Hemodialisis
en el Centro de Hemodialisis del Hospital Jorge Reategui Delgado en el
periodo Diciembre 2013 - Febrero 2014 que cumplan los criterios de
inclusion, en los estudios encontramos que el grupo estd conformado
mayormente por adultos con 40 afios a méas; el 47.2%, tiene de 40 a 60 afios y
el 48.6%, tienen mas de 60 afios; solo el 4.25 tienen entre 20 y 39 afios. En
relacion al género, la mayoria, 62.55, son pacientes masculinos. La patologia
maés frecuente en el grupo es la Hipertension arterial, que afecta al 47.2%,
luego sigue la Diabetes Mellitus, que esta presente en el 38.9% de pacientes.
Con respecto al estado civil, la mayoria de ellos, 77.8% tienen pareja,
mientras que el resto, 22.2%, viven sin pareja. El tiempo de terapia que llevan
en hemodialisis mayormente es de mas de 9 meses, como se refleja en el
91.7%; el resto, 8.4% lleva un tiempo de 3 a 9 meses de terapia. El estudio
también deja entrevé que el acceso vascular mas frecuente es a través de

Fistula Arterio-\Venosa, utilizado por el 75%.

Domador M, Guerrero B. (15), en su investigacion realizaron un estudio
titulado Satisfaccion del Cuidado Enfermero del Usuario con Insuficiencia
Renal. Piura, 2009. El estudio tuvo como objetivo determinar el nivel de
satisfaccion del cuidado enfermera del usuario con insuficiencia Renal del
Hospital Il Jorge Reategui Delgado de Piura, 2009. El estudio fue de tipo
Cuantitativo, método descriptivo, y de corte transversal. La muestra estuvo
conformado por 62 usuarios. La técnica fue la entrevista y el instrumento fue
una escala utilizada por Tataje. Las conclusiones fueron: La mayoria de
usuarios con insuficiencia renal del Hospital 1l Jorge Reategui Delgado de
Piura presentan nivel alto de satisfaccion del cuidado brindado por la
enfermera. La mayoria de usuarios con insuficiencia renal del Hospital Il
Jorge Reéategui Delgado de Piura presentan nivel alto de satisfaccion del
cuidado brindado por la enfermera en las dimensiones bioldgica, emocional y

social. La mayoria de usuarios con insuficiencia renal del Hospital Il "Jorge
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Reéategui Delgado de Piura presentan nivel bajo de satisfaccion del cuidado

brindado por la enfermera en la dimension espiritual.

2.2 Referencial Teérico

La insuficiencia renal aguda (IRA) es la pérdida répida de la capacidad de los
rifones para eliminar los residuos y ayudar con el equilibrio de liquidos y
electrolitos en el cuerpo. En este caso, rapido significa menos de dos dias. La
Insuficiencia Renal Cronica (IRC) como la presencia de dafio renal con una
duracion igual o mayor a tres meses, caracterizado por anormalidades
estructurales o funcionales con o sin descenso de la tasa de filtracion
glomerular (TFG). La Insuficiencia Renal Cronica terminal (IRCT),
corresponde a la situacion clinica derivada de la pérdida de funcion renal
permanente y con caracter progresivo a la que puede llegarse por multiples

etiologias, tanto de caracter congenito y/o hereditario como adquiridas (16).

La ERC es un proceso fisiopatolégico multifactorial de caracter progresivo e
irreversible que frecuentemente lleva a un estado terminal, en el que el
paciente requiere terapia de reemplazo renal (TRR), es decir didlisis o

trasplante para poder vivir (16).

El cuidado es innato en el hombre, nace con él, a decir de Boff, ““...no se trata
de pensar y hablar “sobre” cuidado como objeto independiente de nosotros,
sino de pensar y hablar “partiendo” del cuidado como es vivido y se
estructura en nosotros mismos. No “tenemos” cuidado, “somos” cuidado (...)
el cuidado posee una dimensién ontoldgica que entra en la constitucion de ser

humano. Es un modo de ser singular del hombre y la mujer (17).

Sin cuidado “dejamos de ser humanos”, pero en el transcurrir de la historia
del hombre sobre la tierra, surge dos aspectos: el trabajo y el cuidado, que a lo
largo de la evolucion el primero fue asumido por el hombre y el segundo por

la mujer (17), pero no se diga que la mujer no trabaja, solamente es desde el
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punto de vista economico de traer el sustento para la familia. Fue de esa
manera que la mujer desarroll6 sus habilidades y su arte para cuidar, cuidar a
quienes ama, cuidar el ambiente, cuidar la naturaleza. El vocablo cuidado,
segun algunos estudiosos, deriva del latin “cure” que se escribia “coera” y era
usado como sinénimo de amor y amistad. Entonces, el cuidado era solamente

cuando la existencia de alguien era importante (18).

Una de las complicaciones es la hipertension arterial, es la mas comun,
pudiendo desarrollar hipertrofia del ventriculo izquierdo y cardiomiopatia
dilatada. La disminucién en la sintesis de eritropoyetina ocasiona anemia, que
ocasiona un aumento del gasto cardiaco, insuficiencia cardiaca, disminucion
de la concentracion y agilidad mental, etc. En las etapas avanzadas de la
enfermedad renal pueden presentarse manifestaciones severas de un
desequilibrio acido base como un exceso de acido o pérdidas alcalinas, como
ocurre en la diarrea. Los rifiones y el hueso son importantes reguladores del
metabolismo del calcio y del fosforo. Al deteriorarse la funcion renal,
disminuye la sintesis de vitamina D, baja el nivel de calcio y aumenta el de
fosfato (18).

Enfermeria pues tiene sus origenes en la historia de la humanidad, y fue
Nightingale quien sistematizé los conocimientos y las habilidades e inicio
cientificamente la profesion de enfermeria. Cuando me refiero a la
sistematizacion, quiero sefialar que se tomd el conocimiento empirico que se
tenia sobre el cuidado y a partir de ello se inicié el registro propiamente dicho
de lo que es ahora la Ciencia de la Enfermeria, tal como lo hizo Taylor y
Fayol con la Administracion. Enfermeria es una profesion de carécter
humanista y tiene su razén de ser en los cuidados que se brindan a las
personas, sea el individuo, la familia o la comunidad, tanto en la salud como
en la enfermedad, desde que nace hasta que muere, y las enfermeras estan ahi

demostrando su labor professional (19).
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La fisiopatologia nos demuestran que los rifiones son los encargados de
mantener el “equilibrio interno”. En concreto, eliminan los productos de
desecho del metabolismo proteico, regulan el equilibrio quimico y liquido del
organismo, secretan hormonas que controlan la presion sanguinea y producen
globulos rojos. Los primeros sintomas no suelen aparecer hasta que se ha
perdido aproximadamente el 50% de la funcién renal, conforme va
disminuyendo, se presentan alteraciones del balance hidroelectrolitico que se
traducen en retencion de sal, disminucion de la capacidad de concentrar la
orina, y excretarla; se retiene agua, lo que lleva a edema incluso insuficiencia

cardiaca y edema pulmonar (20).

Cuando la funcidn renal esta por debajo del 30% se controla el desarrollo de
la enfermedad con una dieta baja en proteinas y se palian los sintomas del
sindrome urémico con farmacos, y cuando la funcién decrece hasta el 10% es
necesario el tratamiento dialitico. Dentro de los signos y sintomas que puede
afectar a todos los sistemas del organismo denominandose sindrome urémico,
cuyos sintomas y signos son: nauseas, vOmitos, gastritis, hemorragias
digestivas, hipertension, cefalea, fatiga, anemia, edema, prurito, problemas
6seos, temblores, dificultad para concentrarse, somnolencia e insomnio.
Posteriormente se presentan cambios de comportamiento, pérdida de la
memoria y errores de juicio, que pueden asociarse con irritabilidad

neuromuscular como hipo, calambres y fasciculaciones (21).

Las manifestaciones dermatoldgicas de la uremia incluyen palidez, equimosis
y hematomas, mucosas deshidratadas, prurito y excoriaciones. La
hemodialisis en medicina, es una terapia de sustitucion renal, que tiene como
finalidad suplir parcialmente la funcidn de los rifiones. Consiste en extraer la
sangre del organismo a través de un acceso vascular y llevarla a un dializador
o filtro de doble compartimiento, en el cual la sangre pasa por el interior de
los capilares en un sentido, y el liquido de dialisis circula en sentido contrario
bafiando dichos capilares, asi, ambos liquidos quedan separados por una

membrana semipermeable (22).
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Este método consigue la circulacion de agua y solutos entre la sangre y el
bafio, entre otros fines, disminuir los niveles en sangre de sustancias toxicas
cuando estan en exceso y que elimina el rifion sano, por ejemplo el potasio y
laurea. En pacientes oligdricos o andricos también se programa la
eliminacién de una cantidad de agua de la sangre, ya que se va acumulando
en los periodos interdialisis por incompetencia del rifion (fallo renal). La
hemodialisis principalmente se practica en instalaciones hospitalarias o en
clinicas ambulatorias, estando presente personal sanitario con titulacion
especifica. Aunque es menos frecuente, la didlisis también se puede hacer en
casa del paciente como hemodialisis domiciliaria. En este caso se entrena a

una persona para que ayude al paciente (22).

Acceso Vascular. La hemodidlisis es un procedimiento, que salvo en fracaso
renal agudo, puede preverse, al avanzar el deterioro de la funcion renal. Para
llevar a cabo el tratamiento de sustitucion renal es necesario que el paciente
cuente con un buen acceso vascular. Por ello, si no se cuenta con una fistula
madura, al inicio el médico debe prever la colocacion de un catéter central
temporal, ya sea Mahurkar o Nidgara, que permitira el flujo necesario de
sangre hasta contar con una FAVI (fistula arteriovenosa interna) nativa, una
prétesis o, si esto no fuera posible, proceder a la colocacion de un catéter
permanente, dentro de los cuales podemos citar catéter hemoglide, permacat o

palindrome (22).

Esta investigacion se basd en la historia de vida que tienen los usuarios del
centro de hemodialisis, desde que a ellos se les comunico que debian empezar
un tratamiento de hemodialisis, su vivencia dentro del entorno familia, laboral
y sentimiento que influyen dentro de ellos en el momento en que estan
hemodializandose, y que esperan de las enfermeras y familiares en ese
momento, del porque se sienten asi y como podrian mejorar su estado de
salud en ese instante y que ellos sepan coOmo se sienten, parte muy importante
que la enfermera desempefia en el cuidado mientras se realiza la dialisis en el

usuario.

14


https://es.wikipedia.org/wiki/Potasio
https://es.wikipedia.org/wiki/Urea
https://es.wikipedia.org/wiki/Fallo_renal
https://es.wikipedia.org/wiki/Hemodi%C3%A1lisis_domiciliaria

La historia de vida de una persona comprende todo lo que ha vivido desde su
nacimiento; sus pensamientos, su ideologia, sus valoraciones, sus acciones,
hasta la época tomada en consideracion, que puede ser un momento de su
vida o luego de su deceso, tomado en cuenta el contexto histdrico, politico,
econodmico Yy social en que ella transcurre y las influencias que tuvieron en
su toma de decisiones. Para construir la historia de vida de una persona puede
apelarse a su relato, contado por escrito, en respuesta a preguntas, al informe
de otras personas que lo conocieron, a publicaciones u otros registros, fotos,

grabaciones, etcétera (23).

Ademés de poseer importanciaen la Psicologia, por laformacion de
la personalidad individual, tienen un gran interés sociologico, pues las vidas
individuales en suconjuntoson las que caracterizan a las diferentes
sociedades. Para la Antropologia la importancia radica en poder realizar un
estudio comparativo de diferentes culturas en tiempo y espacio a través de

protagonistas individuales (23).

Toda persona posee una historia de vida, que trascendera o no, de acuerdo a
las huellas que deje en la historia de la humanidad en su conjunto, ya sea
como héroe, como artista, como deportista, como politico, como cientifico,
etcétera. En estos casos de personajes famosos se acostumbra a hablar de
biografias para denominar a aquellos escritos donde cronolégicamente se
detallan los aspectos mas relevantes de su vida privada y sobre todo publica
(24).

Tradicionalmente, en el campo de la psicologia, se define a la Percepcion
como ‘“el proceso cognitivo de la conciencia y que consiste en el
reconocimiento, interpretacion, y significacion para la elaboracion de juicios
en torno a las sensaciones obtenidas del ambiente fisico y social, en el que
intervienen otros procesos psiquicos entre los cuales se encuentran el
aprendizaje, la memoria y la simbolizacion (...) una de las caracteristicas

bésicas de la percepcion es la elaboracion de juicios (...) en el proceso de la
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percepcion estan involucrados mecanismos vivenciales que implican tanto al
ambito consciente como inconsciente de la psique humana (...) en el proceso
de la percepcién se ponen en juego referentes ideoldgicos y culturales que
reproducen y explican la realidad y que son aplicados a las distintas

experiencias cotidianas para ordenarlas y transformarlas  (25).

“el papel que le atribuye Capra a la idea de percepcion, que podriamos
entender como visién o perspectiva (...) interviene en nuestros procesos de
conocimiento y experiencia (...) la forma en que actuamos en nuestro mundo
de vida depende, sin lugar a dudas de cémo percibimos y construimos ese
mundo, es decir, depende del sistema de percepcion o de la vision cultural

que tengamos” (26).

“El concepto de percepcion esta en cada individuo, en cémo percibe o recibe
los estimulos del exterior y asi a traves de la acumulacion de experiencias,
vivencias poder generar una impresion hacia lo que le rodea (...) se puede
afirmar que la percepcion del quehacer profesional de enfermeria radica no
solo en el concepto que éste tenga de la profesién y sus objetivos, sino
también en el concepto que los demés perciban de su labor y de sus

experiencias acumuladas” (27).

Las Expectativas, vienen a ser un adelantarse al futuro de lo que podria
suceder, de una esperanza, de cumplir con un propésito. Por un lado esté el
hecho de querer brindar una buena atencion de enfermeria, y por otra parte
que esa atencion de enfermeria quede registrada con evidencia cientifica. El
hecho de trabajar con las percepciones que las enfermeras de emergencia
tienen de la calidad de sus registros/anotaciones de enfermeria, conlleva a que
finalmente puedan llegar a tomar acuerdos de lo que quieren hacer y
especialmente de la revaloracion de su labor profesional, acciones que en
forma aislada no lo podrian realizar. El cuidado de enfermeria a pacientes
hemodializados, Orem, defini0 el autocuidado como "la practica de

actividades que el individuo inicia y ejecuta por si mismo para mantener la
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vida, la salud y el bienestar general”. Aunque esta teoria parece centrarse en
el cuidado propio, no limita el autocuidado al individuo (28).

El autocuidado también incluye el cuidado administrado por los integrantes
del equipo de salud, la familia o amistades (cuidadores) cuando el individuo
no puede proveerse algun tipo de cuidado hacia si mismo ya sea por cortos o
largos periodos de tiempo. El deterioro que implica la ERC en ocasiones
actua en detrimento del autocuidado del paciente, quien recibe el tratamiento
por enfermeria en el caso de la hemodiélisis y en multiples ocasiones depende
para la realizacion de actividades basicas, de la asistencia de un familiar. En
este caso la enfermera, aplicando el modelo de Orem, debe encontrar
alternativas que promuevan la autovalididez del paciente. Los diferentes
instrumentos de calidad de vida, autovalidismo y capacidad funcional
aplicados a estos enfermos, casi siempre reflejan una mejor calidad de vida e

independencia en los pacientes en dialisis peritoneal (28).

Para ambos TSFR, el consejo de enfermeria, dada su incuestionable estrecha
relacion con el paciente, es crucial en el control de las restricciones en la
ingesta hidrica, en un clima de temperaturas preponderantemente elevadas
que impera en Cuba, la orientacion en cuanto a opciones de alimentacion
cefiida a las privaciones propias de la enfermedad, formas de cuidado del
acceso vascular o peritoneal, medidas ante la aparicion de complicaciones,
entre otras. Las acciones de enfermeria en funcion del bienestar del paciente,
incluyen la deteccidbn de manifestaciones de pérdida de autocuidado,
promocion de la recuperacion del mismo, asuncién de un rol de orientador,
contando con la participacion del paciente, desarrollo de habilidades de
motivacion, asi como disefio y planificacion de la forma de capacitar y animar
al individuo para que participe activamente en las decisiones del autocuidado
de su salud (28).

Como se observa, el encargo de la enfermeria no es meramente el de un

espectador pasivo, sino de vigilante activo de cualquier manifestacion de
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pérdida de autocuidado, basado en elementos cientificos predisefiados. Como
profesionales del sistema de salud que brindan cuidados directos, los
enfermeros(as) de nefrologia pueden asistir a los pacientes con los cambios en
los estilos de vida, facilitindoles oportunidades y estrategias educacionales
que favorezcan el autocuidado. Es importante centrarse en el cuidado
personalizado y el establecimiento de intervenciones de enfermeria
especificas, que incluyan al paciente como parte activa en el proceso de

recuperacion o mejora del estado de salud (28).

La Teoria del Entorno de Florence Nightingale es considerada la primera
tedrica de enfermeria, la informacion que se ha obtenido acerca de su teoria
ha sido a través de la interpretacion de sus escritos. Nightingale fundamenta
su teoria en el entorno: todas las condiciones y las fuerzas externas influyen
en la vida y el desarrollo de un organismo. Un entorno positivo o saludable
es: ventilacion adecuada, luz adecuada, calor suficiente, control de los
efluvios y control del ruido; asumia que la enfermera era la persona que
colaboraba para mantener un ambiente agradable para el enfermo: aire fresco,
luz, calor, higiene y tranquilidad. Era la facilitadora de la reparacion de una
personal. Ella pensaba que el entorno psicoldgico podia afectarse

negativamente por el estrés (29).

Son famosas sus Notas de Enfermeria, donde registraba sus
observaciones sobre la enfermedad la prevencion, plasmaba la importancia de
los registros cuando escribe: Para qué, sino para tomar nota de todo esto, esta

la enfermeira (29).

El autocuidado de Dorotea en la que explica el concepto de auto cuidado
como una contribucion constante del individuo a su propia existencia: “el
auto cuidado es una actividad aprendida por los individuos, orientada hacia
un objetivo. Es una conducta que existe en situaciones concretas de la vida,
dirigida por las personas sobre si mismas, hacia los demas o hacia el entorno,

para regular los factores que afectan a su propio desarrollo y funcionamiento
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en beneficio de su vida, salud o bienestar”. Define ademas tres requisitos de
autocuidado, entendiendo por tales los objetivos o resultados que se quieren
alcanzar con el auto cuidado. Requisitos de autocuidado universal: son
comunes a todos los individuos e incluyen la conservacion del aire, agua,
eliminacién, actividad y descanso, soledad e integracion social, prevencion de
riesgos e interaccion de la actividad humana (30).

Requisitos de autocuidado del desarrollo: promover las condiciones
necesarias para la vida y la maduracion, prevenir la aparicion de condiciones
adversas o mitigar los efectos de dichas situaciones, en los distintos
momentos del proceso evolutivo o del desarrollo del ser humano: nifiez,
adolescencia, adulto y vejez. Requisitos de autocuidado de desviacion de la
salud, que surgen o estan vinculados a los estados de salud. La persona es un
todo que funciona biolégicamente, simbolicamente y socialmente, y que
posee las capacidades, las aptitudes y la voluntad de comprometerse y de
llevar a cabo autocuidados que son de tres tipos: los auto cuidados
universales, los auto cuidados asociados a los procesos de crecimiento y de
desarrollo humano y los auto cuidados unidos a desviaciones de salud (30).

La salud se define segin esta autora como un estado de integridad de los
componentes del sistema bioldgico y de los modos de funcionamiento
biol6égico, simbdlico y social del ser humano, por ualtimo, el entorno
representa todos los factores externos que influyen sobre la decision de la
persona de emprender los autocuidados o sobre su capacidad para ejercerlos
(30).

Hildegard Peplau. Modelo De Relaciones Interpersonales. (31), En 1952, ella
publica su modelo que integra las teorias psicoanaliticas, el aprendizaje
social, la motivacion humana y el desarrollo de la personalidad. Peplau,
consideraba que la persona vive en un equilibrio inestable, que se esfuerza
por reducir la ansiedad provocada por las necesidades. Para lograr la salud, el

paciente interacta con la enfermeria, donde se producia un Proceso
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Interpersonal en el cual la enfermera est4d preparada para reconocer y

responder a la necesidad de ayuda.

Para Peplau, cuidar era la capacidad profesional de enfermeria para
comprender su propia conducta, y asi ayudar a otros a identificar las
dificultades percibidas, aplicando principios de las relaciones interpersonales.
Hoy en dia la humanizacion de la atencidon en salud, expectativa que se
convierte en un lema si no fundamentamos el cuidado con las necesidades
humanas Ideé un Modelo de Registro para solucionar los problemas de salud
de la persona enferma (31).

Teoria de Madeleine Leininger (32), comprender el cuidado desde la
perspectiva de Leininger, implica aprender de Maneras de Vida de la Gente,
su entorno, sus sentimientos, sus preocupaciones, sus creencias, sus practicas,
asi como sus valores en diferentes eventos, como la maternidad, la
paternidad, nacimiento, adolescencia, adultez, vejez, enfermedad y muerte,
con el objetivo principal de ofrecer un cuidado coherente con su
cultura. Investigacion y practica en enfermeria transcultural es el aprendizaje
relacionado con el cuidado de que las personas tienen de si mismas, indica o
sugiere necesariamente una interaccion con ellos. Sin embargo, la interaccién
requiere preparacion, sensibilidad y pensamiento critico con el fin de
descubrir y entender todos los diferentes significados que las personas dan a

sus vidas y su propio cuidado.

Las Teorias cientificas de la administracion ha creido conveniente incluir a
algunos tedricos de la administracién porque las teorias de enfermeria
influencian en el cuidado que brinda la enfermera y por consiguiente en los
registros que tiene que realizar. En la Teoria de las relaciones humanas, Con su
maximo representante Elton Mayo, producto de un estudio en la Western
Electric de Chicago. El enfoque es también llamado humanistico y el énfasis
estd en las personas, con su amplia gama de necesidades, deseos,

motivaciones y problemas. Este enfoque considera las relaciones informales
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de trabajo y la satisfaccion del trabajador. Abraham Maslow y Douglas
McGregor, escribieron sobre la superacion personal de los individuos,
creando nuevos conceptos en cuanto con la posibilidad de ordenar las

relaciones para beneficio de las organizaciones (32).

Ademas, determinaron que las personas pretendian obtener algo mas que
recompensas o placer al instante. Dado que las personas tenian formas de vida
complejas, entonces las relaciones en la organizacion deberian sustentar dicha
complejidad. Segin Maslow, las necesidades que quieren satisfacer las
personas tienen forma de pirdmide. Las necesidades materiales y de seguridad
estan en la base de la piramide y las necesidades del ego (por ejemplo, la
necesidad de respeto) y las necesidades de autorrealizacion (como la

necesidad de crecimiento personal y de significado) estan en la cuspide (32).

En general, Maslow sostenia que las necesidades de los niveles bajos deben
quedar satisfechas antes de pasar a satisfacer las necesidades de los niveles
maés altos. En la sociedad contemporanea muchas de las necesidades de los
niveles bajos estan, normalmente, satisfechas, asi que la mayor parte de las
personas estdn mas motivadas por las necesidades de niveles méas elevados

como el ego y la superacion personal (32).

En la Teoria teolégica de el Saber Cuidar: Etica de lo Humano — Compasion
por la Tierra. Leonardo Boff, tedlogo brasilero que comparte la Teoria de la
Liberacién, hace todo un estudio ontolégico del cuidado, partiendo de la
dimensién ontol6gica que tiene, por eso considera que el cuidado esta en la
constitucion de ser humano. EI hombre y la mujer sin cuidado dejan de ser
humanos. “El gran desafio para el humano es combinar trabajo con cuidado.
Estos no se oponen sino que se componen. Se limitan mutuamente y al mismo

tiempo se complementan” (17).
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111. METODOLOGIA

3.1 Tipo de Investigacion.

La investigacion se caracteriza por ser un estudio de naturaleza cualitativa,
que segun Ludke M, André E. (33), es el tipo de estudio que “tiene un
ambiente natural como su fuente directa de datos y el investigador como su
principal instrumento (...), supone el contacto directo y prolongado del

investigador con el ambiente y la situacién que esta siendo investigada”.

3.2 Método de Investigacion.

Se utilizé el método de historia de vida, porque esta metodologia permitio una
aproximacion mayor con los pacientes hemodializados, presentando las

experiencias y las definiciones vividas e interpretadas por ellos.

El método historia de vida consiste en solicitar a los sujetos de estudio contar
su vida, es el modo como el individuo representa los aspectos de su pasado

que considera relevantes para la situacion actual (34).

Respecto al significado del término historia de vida, la lengua inglesa dispone
de dos palabras para traducir el vocablo francés “historie”, que son “story” e
“history”. En 1970, el socidlogo Denzin propone la distincion de terminologia
como aclara Bertaux D. (35), Life Story, designa la historia de una vida de la
persona que la vivid y la relata y Life History esta reservada a los estudios de
casos sobre una determinada persona, comprendiendo no solo su propia
narracion de vida, sino también todos los tipos de otros documentos como
relatos médicos, relatos judiciales, pruebas psicolégicas y testimonios de
parientes. La primera abordaje fue la mas apropiada para este estudio o0 sea

comprende la narrativa de los pacientes hemodializados.
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Para Glat R. (34), el método historia de vida quita al investigador de su
pedestal de “duefio del saber” porque valoriza lo que el sujeto tiene que decir
sobre si mismo, lo que €l cree que sea importante sobre su vida. No es el
investigador que tiene el control de la situacion. Al contrario, todo el estudio
es direccionado por el entrevistado, a partir de su visién de mundo, de como
vivencio los hechos y como ellos interaccionan con el presente. Esa autora
resalta que es la subjetividad natural de la autobiografia que constituye la

verdad de este género.

La diferencia fundamental del método historia de vida de otros abordajes es el
respeto que el investigador tiene por la opinién del sujeto. El investigador
acredita en el sujeto. Y este Gltimo no es visto como objeto pasivo de estudio.
Al contrario, el investigador y el sujeto se complementan y modifican

mutuamente en una relacion dinamica e dialéctica (34).

Corroborando dicha aseveracion, Camargo A. (36), afirma que las historias de
vida representan la mejor manera de comprender la cultura “del lado de
adentro” como un conjunto vivo, regido por la armonia intensa, no como un
conjunto arbitrario de costumbres e instituciones, cuya realidad es apenas
percibida; por eso cree que en las historias de vida, lo que se pierde en
confiabilidad estadistica es ganado en fructifera interaccion entre los datos

empirico y las preposiciones teoricas.

Para Kohli M. (37), la construccion de una historia de vida no es una simple
coleccién de hechos de la vida individual, mas si auto-imagen estructural el
modo por el cual el individuo representa aquellos aspectos de su pasado que
son relevantes en la presente situacion, quiere decir es relevantes en términos

de intenciones por las cuales el guia sus acciones actuales.
Minayo M. (38), cita varios tipos de historia de vida, la completa que recubre

todo el conjunto de experiencia vivida por una persona, un grupo 0 una

institucién; una historia de vida tépica que da énfasis a determinada etapa o

23



sector de la vida personal o de una organizacién; historia oral que
generalmente focaliza acontecimientos especificos tales como fueron

vivenciados por una persona o grupo social.

Camargo A. (36), considera que la historia de vida es bastante apropiada a
estudios de situaciones sociales, que envuelven principalmente sigilo,
tornando indispensable el conocimiento intimo de los sujetos para hacer
emerger tendencias oscuras que moldean la realidad social de diversas

categorias.

La historia de vida como método comprende dos caracteristicas basicas: a)
la experiencia del autor usada de manera horizontal buscando encontrar
patrones universales de relaciones humanas y percepciones individuales, b)
interpretaciones sobre el origen y funcionamiento de los fenémenos sociales,

a través de articulaciones temporales facilitada por las entrevistas.

Ese método preconiza que los sujetos de la investigacién relatan su vida o
hechos y acontecimientos vivenciados y que marcaran su vida. La
construccion de una historia de vida es el modo como el individuo representa
los aspectos de su pasado que considera importantes para el fendmeno social

actual.

Bertaux D (35), define el método de historia de vida, como un procedimiento
metodoldgico que utiliza la historia de una vida, narrada al entrevistador tal
cual fue experimentada por el sujeto, llevando a la investigacion a enfocar el
ponto de convergencia o divergencia de los seres humanos, en sus
condiciones sociales, de la cultura y de la praxis, en el contexto de las

relaciones socio-simbdlica y de la dindmica histérica.
Para Camargo A, et al. (36), la historia de vida puede tener utilidades diversas

como autobiografia, entrevista biografica, historia de vida como fuente

complementaria de investigacion e historia de vida como soporte de pesquisa.
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La historia de vida, como soporte de la investigacién, funciona como
metodologia principal, revela la red de relaciones sociales, no es solamente
una fuente complementaria de datos. Las experiencias humanas son descritas
en su dimension temporal y permiten alcanzar los mecanismos de
funcionamiento de la estructura social. Se respeta la individualidad y
especificidad del actor, por eso su discurso es descompuesto, reagrupado e
interpretado. Este proceso puede ser de acuerdo como el contexto social en

que se desenvuelve (36).

Rodriguez G, et al. (39), refiere que, utilizar la historia de vida como método,
implica reconocer que la misma es una de las connotaciones del sentido
comun al lenguaje in-comun. Para este autor, hablar de historia de vida
presupone que la vida es una historia y que una vida es inseparablemente del
conjunto de los eventos de una existencia individual concebida como una

historia.

Los pacientes hemodializados como sujetos formularon reflexiones sobre su
vida, en cuanto narra en el contexto del presente, liberando su pensamiento
critico, que ademé&s de seleccionar los hechos determina el significado

atribuido a ellos, realizando un verdadero balance de su vida.

La utilizacion de la historia de vida segun Chizzotti A. (40), fue introducido
en el medio académico en 1920, en Chicago y fue desarrollado por
Znaniescki, en la Polonia, en la década de 60. Es muy utilizada en la
sociologia, antropologia y psicologia y en los ultimos afios ha sido muy
utilizada en las investigaciones en las areas de educacion y enfermeria. Cabe
registrar que el método de historia de vida en el area de la salud fue utilizada
por Glat (psicéloga brasilera, 1989 y 1993) con mujeres deficientes mentales

y con madres después del parto, en estudios de maestria y doctorado.
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En el Brasil, en el area de enfermeria este método comenz6 a ser divulgado en

la década de 90 en la construccién de disertaciones y tesis con diversos

objetos teoricos, conforme se puede observar en el cuadro a seguir:

ANO

AUTOR

TEMATICA

TIPO

1995

SANTOS, R. S.

La maternidad de nifios
especiales.

Tesis de doctorado

1995

HUMEREZ

La atencion brindada al
paciente con
enfermedad,

Teniendo la experiencia
de vida de los propios
sujetos.

Tesis de doctorado

1996

SILVA, M. G. A  A.

O paciente renal crénico
y su adaptacion a la
nueva condicion de vida.

Disertacion de

maestria

1997

ASSAD, L. G.

La actuacion de la
enfermera con pacientes
de trasplantes

renales.

Disertacion de

maestria

1997

Goncalves, L. R. R.

Percepcion de la mujer
sobre las enfermedades
de transmision sexual

Disertacion de

maestria

1998

SANTOS, I. M. M.

La mirada de la madre
en el desarrollo de su
hijo de 0 a 12 afios
residentes en una favela

Disertacion de

maestria

1999

RUBIO, S. A. R.

Percepcion de las madres
de nifios con anomalia
congénitas  sobre la
atencion en el pre natal y
pos parto en Rio de
Janerio/Brasil y
Piura/Peri

Disertacion de

maestria

2000

RIBEIRO, M. G.

La percepcion de la
gestantes VIH positivo
en relacion a su suero
positividade

Disertacion de

maestria

2000

MARQUES, C. O.

Percepcion de las
promotoras de salud
sobre su papel social y
sus relaciones
desarrolladas con las
instituciones de salud y
la comunidad de Villa el
Salvador

Disertacion de

maestria

2001

MALUHI, M.

La percepcion de la
mujer profesional del
equipo de enfermeria
como paciente en el
examen ginecoldgico.

Disertacion de

maestria

2001

VASCONCELOS,

La percepcion de la
enfermera obstetra sobre
el cotidiano de su
préctica asistencial.

Disertacion de

maestria

2001

CHAMILCO, R. A.S. I.

Practicas obstétricas
adoptadas por parteras
tradicionales.

Disertacion de

maestria
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2002

SPINDOLA, T.

El cotidiano de la mujer
madre-trabajadora de
enfermeria.

Tesis de doctorado

2003

SANTOS, C

Gestante de alto risco y
la Teoria Transcultural
de Enfermeria de
Madeleine Leininger.

2003

NUNES, H. H. M

El cotidiano de las
madres insertadas en el
método “mama canguro”

Disertacion

maestria

de

2003

SILVA, L. R.

Los factores sociales y
culturales que interfieren
en el tratamiento de la
sifilis en la vision
materna.

Tesis de doctorado

2003

RODRIGUEZ, Y. E.

Violencia conyugal
contra las mujeres

Tesis de doctorado

2004

DIAS, . M. A V.

El profesional de
enfermeria  frente  al
nacimiento del nifio con
malformacién congénita.

Tesis de doctorado

2005

SAO BENTO, P. A.

Rasgando el verbo: la
voz de mujeres
sometidas a episiotomia

Disertacion

maestria

de

La lactancia materna del

Tesis de doctorado

2006 ALVES, A. M. A,
pre termino en un
hospital amigo del nifio

2006 WYZYKOWSKI, C La mirada materna | Disertacion de

acerca de la UTIP .
maestria

En el Perd, en el 2002 Cruz, utiliz6 también el método historia de vida,
posibilitando la visién de mundo de las mujeres embarazadas afectadas por la
violencia conyugal; en el 2003 Marquina y Guadiamos también utilizaron el
método para conocer la cotidianidad de vida de los adolescentes del centro de
adaptacion social Hogar San José en relacion al maltrato intrafamiliar que son

victimas.

3.3 Sujetos de la Investigacion.

Los sujetos de la investigacién fueron cinco los pacientes hemodializados que
voluntariamente aceptaron participar de la investigacion, después de haber
sido informado sobre esta investigacion firmando el término de

consentimiento libre e informado (ANEXO 2).

Los sujetos de estudio tuvieron su identidad sigilosamente preservada, no

fueron adoptados criterios de exclusion porque segun Bertaux D. (35), cuanto
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maés diverso es el grupo investigado, mayor la probabilidad de describir todas
las posibilidades del cotidiano de los sujetos de estudio.

El tamafio de la muestra fue determinada en base a las necesidades de
informacion, por ello, uno de los principio que guiaron el muestreo fue la
saturacion de datos, esto es, hasta el punto en que ya no se obtuvieron nueva

informacion y esta comienza a ser redundante (34).

El siguiente cuadro presenta a los pacientes hemodializados con nombres
ficticios elegidos por los entrevistados como su signo del sodiaco o sociales.
Respecto a las caracteristicas de los entrevistados tenemos que las edades
varian entre 52 y 55afios; por el sexo dos son masculinos y tres son
femeninos; por su estado civil dos son casados y tres son convivientes; por el
grado de instruccion dos tienen algin grado de educacion secundaria o
secundaria completa y uno con grado de educacion incompleta, dos con grado
superior o profesional, la ocupacién, dos son su casa, uno trabajo
independiente , dos con trabajo estable; el nimero de hijos, se encuentra entre

un hijos en un entrevistado y maximo de tres hijos en cuatro entrevistados.

gDNENT'F'CADCE'L EDAD | SEXO ESTADO |GRADO  DE|OCUPACIO |No DE
SUJETO CIVIL INSTRUCCION [N HIJOS
. . Secundaria Ama de
Aries 52 | Femenino | Casada 02
completa casa
. rior
Leo 56 | Masculino | Casado Superio Docente 02
completa
. . Superior Administra
Piscis 55 | Femenino | Casada P . 02
completa tivo
. nvivi ndari Am
Mary 47 | Femenino Co Secundaria ade 01
ente completa casa
. Convivi | Secundaria Independie
Tauro 53 | Masculino . P 03
ente incompleta nte

3.4 Escenario de estudio

El escenario de estudio fue el Servicio de Hemodialisis del Hospital II “Jorge

Reategui Delgado — Red asistencial EsSalud Piura en la cual la investigadora
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pudo desarrollar sus actividades, lo que le facilito el aproximarse a los sujetos
de estudio, el local de trabajo no constituyo foco de interés de la

investigadora.

El Hospital 1T “Jorge Reategui Delgado” cuenta con la unidad de hemodidlisis
“Rafael ledn Velasco” la cual fue creada un 12 de septiembre del afio 1981 en
el que hoy es el servicio de medicina. En la actualidad la unidad tiene local
propio reciente mente remodelado y equipado con maquinas de dialisis de
ultima generacion; se encuentra hacia el lado Nor.-oeste de nuestro hospital;
cuenta con 2 salas de tratamiento geograficamente separadas, las cuales
incluyen un éarea de reprocesamiento para cada sala. La unidad de
hemodialisis cuenta con una coordinacion general que es el area de nefrologia
la cual estd a cargo de um medico general y 2 médicos nefrélogos y 2
médicos generales con pasantia en nefrologia con el apoyo del medico

nefrologo del hospital Cayetano Heredia (41).

También contamos con un staff de 11 enfermeros especialisistas en el area, 11
técnicos de enfermeria y 4 técnicos de mantenimiento. Teniendo siempre
como lema “la atencion con calidez y calidad en busca de mejorar la calidad
de vida de nuestros pacientes”. En el transcurrir de esos afios la poblacion ha
ido sufriendo cambios, y aumentando el nivel de usuarios que se tratan en
hemodialisis y por emergencia se atiende pacientes con infarto agudo de
miocardio y es frecuente la atenciéon de casos de edema agudo de pulmon
cuya causa principal es la enfermedad renal que requiere hemodialisis. El
Servicio de Emergencia, es la entrada principal de los ingresos a los servicios
de hospitalizacién. Con puerta de acceso al Jiron Pedro de Leon, estd ubicado
cerca de los consultorios externos, servicio de cirugia y centro quirdrgico
(42).

Se observa que el area fisica resulta insuficiente, con pasillos estrechos y

escasa ventilacion para la cantidad de usuarios que atiende, hay hacinamiento

en las horas consideradas punta por la afluencia de pacientes. Cuenta con un
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3.5

pequefio proyecto de remodelacion para este servicio, con la intencion de
implementar una Unidad de Vigilancia Intensiva. Con dos salas de
observacioén: adulto y pediatrica con 8 y 7 camillas respectivamente. Una
unidad de shock trauma, un tdépico de cirugia, topico de inyectables y
nebulizaciones. Tres consultorios, 2 pediatricos (uno de ellos consulta
atencion inmediata) y uno de adultos. Laboratorio de emergencia, un reducido
almacén para el stock de materiales e insumos médicos. Ambientes para estar

de médicos, enfermeras y técnicos de enfermeria (41).

Antes del ingreso a este servicio, una oficina de caja — admisién para registro
de las atenciones, asi como un pequefio cubiculo para reposo de los choferes
y un hall central para los usuarios en espera de atencién. Por la puerta que
Ileva al exterior estd una caseta para los vigilantes, y el area de parqueo para
las ambulancias. El staff profesional de emergencia: médico, enfermeria y
laboratorio. Asi también cuenta con personal técnico de enfermeria, choferes
asistenciales, vigilancia y limpieza. Ahora es también un hospital docente y
se observa la presencia de estudiantes de enfermeria, medicina y odontologia,
que se encuentran realizando Internado, con un tiempo de rotacion variable

segun la carrera profesional (41).

Procesamiento de recoleccién de datos:

Técnica de recoleccion de datos:

La técnica que se utilizo para la recoleccion de datos fue la entrevista abierta,
que consiste en establecer una interaccion social, previa com el entrevistado
en uma entrevista previa para mejorar el proceso del establecimiento de
relaciones humanas, en un proceso de comunicacion donde se confrontan, por
un lado, el investigador con su proyecto definido y, por el otro, el
entrevistado que viene aceptando participar de la propuesta, relata algo de su
existencia de acuerdo con las demandas del investigador. Es un trabajo de

interpretacion bajo las interpretaciones que el entrevistado tiene sobre hechos
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que marcaron su vida. El investigador en realidad, no direcciona la entrevista,

correspondiéndole al entrevistado el papel de sujeto que conduce el proceso.

El método de historia de vida se distingue de otras formas de investigacion
envolviendo relatos — como cuestionarios o0 entrevistas semi-estructuradas —
pues en esas, a pesar de la intencion en “oir el sujeto”, el investigador
selecciona y restringe los temas que seran abordados. La historia de vida, por
otro lado, al utilizar a entrevista abierta, permite que a conduccion del estudio
sea dada por los propios participantes, a partir de su vision de mundo. En
lugar de responder a preguntas predeterminadas los sujetos son libres para
divergir sobre aquello que consideran relevante en su experiencia, a forma
como vivenciaron los acontecimientos narrados y como estos influyen en el

presente (42).

Algo muy significativo en este método es la interaccion entre sujeto y el
investigador. Como la entrevista es abierta, eso permite al entrevistador dar
un relato sobre su vivencia. Siendo a partir de este relato que las posibilidades
de dialogo surgen, principalmente la oportunidad para que ambos cuestionen
y reflexionen, ya que, al relatar su vida, la persona realiza junto al

investigador un andlisis de ella, prospectiva y evaluativa (42).

La escucha respetuosa intenta aprender la especificidad del mundo personal.
En esa perspectiva, el investigador es, antes que nada, el aprendiz de la
verdad del otro. Ya que, la alteridad es por naturaleza irreductible. ;Cémo
alcanzar la vision que el otro tiene de si y de su mundo? Solamente por el
didlogo. La dimensidn dialdgica de la investigacion constituye la garantia de
la adecuacion del discurso producido en ese encuentro (42).

En ese sentido, Santos et al. (42), afirman que en el método historia de vida
consiste en una entrevista abierta, es decir, sin un formulario de preguntas
predeterminado, en el cual se pide al sujeto para hablar libremente sobre su

vida, un determinado periodo o aspecto de ella. A partir de sus narraciones el
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entrevistador ir4 formulando preguntas o realizando comentarios para aclarar
o profundizar determinado punto, sin embargo la direccion de la conversacion
y los tdpicos a ser abordados son escogidos espontaneamente por el sujeto de

estudio.

En esa dindmica, la historia de vida permite al informante retomar su vivencia
de forma retrospectiva, con una exhaustiva interpretacion. En ella
generalmente acontece la liberacion de un pensamiento critico reprimido y

que muchas veces nos llega en tono de confidencia (42).

Los relatos de los pacientes hemodializados fueron recogidos por entrevistas
personalmente, previamente pactada y en la que se indico la pregunta
norteadora, configurando de esta forma, un documento primario. Para el
desarrollo de la entrevistas, se utilizaron diferentes ambientes de acuerdo a la
preferencias de los entrevistados, las cuatro primeras entrevistas se
desarrollaron en su domicilio ya que este espacio le permitia una confianza y

privacidad de su historia la cual relataron.

La quinta entrevista se realiz6 en las intalaciones del hospital buscando un
lugar adecuado en la que el entrevistado se sienta comodo y relajado ya que el
es de Paita, cuatro de estas entrevistas se realizaron durante la mafiana entre
10 y 12 del dia una fue realizada por la tarde ya que la sefiora trabaja por la
mafian y el tiempo que me podia dedicar era por la tarde entre las 4 y 5,
entrevistados en fecha y hora pactada con los entrevistados. Las entrevistas
fueron realizadas durante el periodo comprendido entre 19 de marzo y el 24
de noviembre del 2016.

Bertaux D. (35), recomienda que es necesario que haya una ambientacién o
contacto previo del investigador con el escenario de su investigacion para que
suceda una aproximacion entre entrevistado y entrevistador. Segun el autor,
eso facilita el trabajo, una vez que el entrevistado contara su historia de vida

con mas facilidad. En esos relatos varios aspectos pueden ser levantados,
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incluso acontecimientos intimos, y la privacidad facilita y evita cualquier
constrefiimiento. Cuando el entrevistado se familiariza con el entrevistador él

cuenta su historia con mas facilidad.

En ese sentido,el entrevistado adecuo un lugar tranquilo dentro de su casa en
la que se sintiera comodo Yy en confianza para poder expresar y relatar su vida,
sin que sea interrumpidas por los familiares, para ello los entrevistados
solicitaron a sus familiares no ser interrumpidos durante la entrevista
apagando de esta manera también sus celulares y alejados del ruido de la calle
excepto el Unico paciente que fue entrevistado en el hospital para ello también
se busco un lugar un poco tranquilo y con poca concurrencia de usuarios,
pero apesar de las indicaciones ya hechas para los entrevistados tuvimos un
poco de dificulatad asi pues fue nuestra primera entrevista la que se grabo en
tres partes, también se escuchan los ruidos de la calle, el claxon de las motos

y carro.

La entrevistas fueron pactadas con anticipacién excepto mi quinto usuario
que fue hecho en el hospital por ser de otro lugar, por lo demés fueron en el
lugar y fecha pactada por el entrevistado.

Antes de iniciar la entrevista el paciente hemodializado fue informada sobre
los objetivos de la investigacién, garantizandoles la privacidad,
confidencialidad y anonimato de las informaciones grabadas, la libertad y el
respeto para no responder lo que considere indiscreto 0 no necesario y
finalmente se solicité la firma respectiva del consentimiento informado
(Anexo2). Bertaux D. (35), resalta la importancia del sujeto ser informado de
los intereses de conocimiento del investigador, sea a través de este, 0 sea por

un intermediario, en el momento del primer contacto.
En los momentos que antecedieron la entrevista, ellos se mostraton tranquilos

y desosos de poder ayudar a que su historia no se repita em otras personas y

de esta manera ellos se sintireon felices de poder contribuir en La
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investigacion, y en hablar cosas que considerasen importantes para el
entrevistador. Inmediatamente, estos sujetos fueron orientados a hablar lo que
considerasen importante para ellos y para la vida de ellos, y su familia

aclarando que todo que ellas hablasen, con certeza, seria relevante.

Asimismo, antes de iniciar la entrevista se aclard al entrevistado que tenia
libertad para hablar sobre lo que desee y que podia referirse a cualquier etapa
de su vida desde el nacimiento hasta el presente. El objetivo inicial de la
conversacion sobre la investigacion y la disponibilidad de varias opciones
tuvo la finalidad que el entrevistado iniciase su discurso por los
acontecimientos mas representativos de su vida. Pedi que me contara todo
sobre su historia de vida como paciente hemodializado y aquello que tuviera
relacion con ello. Se solicitd que reflexionase desde su infancia hasta la
actualidad y que estableciese relaciones con otros acontecimientos marcantes
de su vida y de su condicion de paciente hemodializado. A partir del
momento en que la pregunta norteadora de la entrevista fue hecha, él dio su

relato, tal como considero importante.

De acuerdo con la orientacion metodoldgica, las entrevistas iniciaron siempre
con la pregunta: “hable de lo que usted considera importante respecto de su
vida y que tenga relacion con su historia personal a partir desde que inicio su
hemodialisis en el servicio de hemodialisis del hospital Il Jorge Reéategui
Delgado” y terminé cuando la entrevistada consider6 que no habia nada mas

que relatar en aquel momento. (Anexo 1).

El clima durante las entrevistas transcurrié de modo formal y en determinados
casos bastante relajado. La receptividad fue excelente, al inicio de la
entrevista percibi, um poco de temor por parte de los sujetos dee estudio sin
embargo, con la continuidad de la entrevista el nivel de confianza permitio
gwue ellos se esplayaran y de esta manera puedan hablar com total confianza
disminuyo. Muchos de ellos al recordar ciertos eventos de su vida lloraron o

se pusieron tristes por que su vida cambio rotundamente sintieron que ya no
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son las mismas personas, porque sus comidas o alimentos ya no son como
antes cuando podian comer de todo ahora llevan uma dieta recomendada por

uma nutricionista.

El comportamiento durante la entrevista vario de acuerdo con la caracteristica
de cada persona que vive con La Hemodialisis y ciertamente de la fase y/o de
como convivian antes de que se les dijera que tendrian que hemodializarse

dos fueron los comportamientos identificados:

e Una en demostrar despreocupacion, pero si acepta la problematica y
demostra que ha superado la fase inicial de su enfermedad y que su esposo
e hijos le ayudaron a aceptar el llevar su terapia

e Actitud de tranquilidad en el ambiente en el que se encuentra, pero que se
vuelve en confianza para poder hablar sobre su historia de vida y sobre

todo pensando en que pueden ayudar a otras personas.

Durante la entrevista se utilizaron estrategias Utiles como son las tacticas de
animacion, elaboracion y aclaracion. Con la primera se pretendio transmitir el
interés por parte nuestra por lo que el entrevistado iba contando y se
consiguié mediante expresiones como “ya”, “ah”, afirmar con un movimiento
de cabeza, etc. Las segundas fueron muy Utiles para que el entrevistado
clarificara y ampliara la informacion, se utilizaron formas verbales como:
“/podria decirme mas sobre eso?, ;quiere afadir algo mas? Con la tercera, se
pedia constantemente a los entrevistados que clarificaran lo que habian dicho,
hasta que estabamos seguros de lo que el paciente hemodializado queria decir

exactamente.

En algunos momentos, senti la necesidad de estimular al usuéario
hemodializado para hablar més sobre determinados aspectos por ellas
abordados y necesidad de traer nuevamente la pregunta norteadora para que
continuasen a hablar de su historia. Atkinson R. (43), comenta que algunas

personas necesitan solo de un impulso y de un oido atento para traer su
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historia de vida hasta el fin. Sin embargo otras necesitan de preguntas

periddicas para continuar a contar su historia.

Santos et al. (42), recomiendan que el entrevistador “no debe traer a flote
ningun tema que no haya sido mencionado por el entrevistado” Caso el
entrevistado aborde determinado asunto superficialmente, el entrevistador

debe estar atento y estimular a hablar mas sobre el asunto.

La duracion de las entrevistas no fue estipulada rigidamente, durante la
realizacion de las mismas verifique que la duracién vario entre 20 minutos a
40 minutos. Santos et al. (42), afirman que no hay duracién limite para que la
entrevista transcurra, pudiendo variar de acuerdo con la persona que cuenta la
historia y acaba cuando el sujeto de estudio no tiene mas nada que
acrescentar. Algunas veces, hay circunstancias que prevalecen y pueden

limitar uma entrevista.

Al terminar el proceso de entrevista, agradecia la participacion de las
personas que viven com hemodializan, comentaba lo importante que son los
rifiones y que no se lo deseaban a nadie ni siquiera a su peor enemigo y como
si es importante cuidar el rifion. También, pude observar que los sujetos de
estudio estaban felices y que toda la angustia y ansiedad inicial habian sido
sustituidas por tranquilidad. Algunas, incluso, agradecieron la oportunidad de
hablar, refiriendo que la entrevista les habia ayudado la liberarse de esa

tensidn gque tenian por dentro.

Respecto a eso Atkinson R. (43), comenta que: para la gran mayoria de las
personas, contar las historias de vida es algo que ellas realmente quieren
hacer. Todo lo que las personas necesitan es de alguien para escucharlas o

alguien que muestre interés en sus historias.

Después de cada entrevista, preguntaba al paciente hemodializado, si les

gustaria oir la cinta o leer el material después de transcritos para ver si alguna
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cosa necesitaba ser agregada u omitida, conforme recomienda Atkinson R.
(43). Pero ninguno de los sujetos de estudio solicito la entrevista, por lo que

nada fue alterado.

Las entrevistas fueron grabadas, después de la autorizacion de los pacientes
hemodializados, garantizdndose el anonimato recomendado en una
investigacion cientifica, las mismas fueron transcritas textualmente. El audio
se utilizé a fin de obtener mayor fidelidad de los datos ya que la reproduccién
a través de la memoria y las anotaciones son menos confiables. Bertaux D.
(35), recomienda que la transcripcion de las entrevistas ocurra
inmediatamente, lo que permitird al investigador organizar las ideas en

relacion a cuestionamientos y al punto de saturacion.

Atkinson R. (43), recomienda que después de la transcripcion, el
entrevistador deje las preguntas y comentarios del entrevistador y otras
repeticiones fuera y que solamente las palabras de las personas que cuentan la

historia permanezca, de modo que ella se torne mas fluente.

Sin embargo Poirier J, et al. (44), recomienda que el escrito sea la
reproduccion fiel de lo hablado. El discurso asi realizado reproduce fielmente
el discurso registrado, con sus repeticiones, y su eventuales errores de
lenguaje, las pausas, suspiros, etc. Las interpretaciones o preguntas del
entrevistador son igualmente anotadas con fidelidad, en el momento en que

ocurrieron. Cada entrevista se le coloco la fecha y sefialada su duracion.

Respecto a las recomendaciones de Atkinson R, y Poirier J, et al. se puede
decir que la transcripcion de las entrevistas se realizaron como recomiendan:
guardandose en primer lugar tal y como expresaron sus narraciones, pero
también se guardaron sin los comentarios del entrevistador y sin las

repeticiones, corrigiendo también la pronunciacion.
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Después de cada transcripcion de las cintas magnéticas, escuche nuevamente
la grabacion mientras leia la transcripcion, para tener certeza de que no hubo
omision, como recomienda Poirier et al. (44), que a través de la reescucha,
nos aseguramos de que el escrito es la reproduccion fiel de lo hablado.
Ademas cuanto mas proximo el entrevistador este del propio texto mas facil
seré para identificar las categorias interpretativas y entender, mejor el modo

como la historia fue contada.

En el analisis sobre la historia de vida de los pacientes hemodializados, nos
permitié encontrar bases para determinar el referencial tedrico que
respondiese el contenido de los relatos, pues en el método historia de vida el
referencial tedrico es determinado a partir de las historias de vida. De acuerdo
con Santos et al. (42), a veces el referencial tedrico cambia en funcion del

analisis de los relatos.

Procesamiento de datos.

El andlisis de los datos se inici6 después de la transcripcion de cada
entrevista, en caso de duda sobre la palabra debido a una falla en la grabacion
la misma fue omitida y representada por puntos suspensivos. El tratamiento
de los datos consistio en la sistematizacion de las informaciones con vistas al

analisis e interpretacion de los resultados.

Se describio, inicialmente, la dindmica de tratamiento de los datos para
caracterizar las categorias tematicas. Se opt6 por el tipo categorial tematico,
por considerar una técnica que permitid la descubierta de “ntcleos de
sentido”, elementos de significacion constitutiva de los mensajes que
componen la comunicacion y cuya presencia o frecuencia de aparicion puede
significar alguna cosa para el objetivo analitico escogido (44). Fue procesado
en cinco principales etapas, asi presentado apenas para efectos didacticos

porque algunas de ellas, en la practica, pueden ocurrir simultaneamente:
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(@) Reproduccion escrita de las grabaciones de las entrevistas, envolviendo la
digitacion de todo el contenido de las cintas magnéticas;

(b) Lectura minuciosa de todo el material transcrito;

(c) Lectura de los relatos de cada paciente hemodializado sobre los temas
trabajados de todo el material para sentir lo que habia de semejante, o no, en

sus hablas;

(d) Destaque de las ideas centrales traidas por los entrevistados, relacionadas
a cada cuestion, que se identificaran a través de cddigos (colores) que las
representaban. Es importante sefialar que para agrupar las categorias,
utilizamos la técnica de sublineado colorido computacional, que garantizd
credibilidad a la separacion de los relatos, y al mismo tiempo facilité la
identificacion de las ideas centrales. Esto equivale decir que construyd un
mapeo de las ideas significativas constantes en los relatos, identificadas por
colores diferentes, lo que nos permiti6 la clasificacion de las caracteristicas
comunes. Al final de este primer procedimiento, se determinaron las

categorias de analisis.

(e) Consistio en el recorte de las informaciones que componen las categorias

elaboradas a partir del referencial tedrico y de la investigacion empirica.

Después de la sistematizacion de la informacion obtenida, el analisis de los
datos e interpretacion de los resultados fueron realizadas a través de la
articulacion entre los datos identificados en el material empirico y el
referencial tedrico de la investigacién, en ese sentido el método historia de
vida es bastante flexible y no impone ningun método especifico para el

anélisis de contenido.

Segun Bertaux D. (35), y en concordancia con la modalidad de life story, no

hubo necesidad de comprobar los datos relatados, pues es importante en este
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método considerar la vision de mundo y la experiencia narrada tal cual fue
vivenciada por el sujeto, llevando la investigacion a enfocar los puntos de
divergencia o convergencia de los seres humanos, respetando a individualidad
y la especificidad del actor social, bien como su veracidad conforme es

relatada e interpretada por el propio sujeto de estudio.

Las categorias emergieron del propio relato de los pacientes hemodializados,
0 sea, fueron construidas configurando las categorias encontradas Yy
respetando la veracidad de las historias de vida narradas. Santos et al. (42),
afirma que los datos surgidos en las entrevistas deben ser agrupados en
categorias de analisis o0 nucleos tematicos, ellos son productos de los relatos

por lo tanto no son pre establecido por el investigador.

Los nucleos tematicos van surgiendo a partir de las “verdades individuales”
de la persona y representan la totalidad del grupo. Se toma en cuenta que el
individuo es producto de su medio y acaba siendo el reflejo individual de una
realidad colectiva. Por eso, Glat R. (34), afirma lo siguiente “Es por lo tanto a
través de los relatos de historias de vida que se puede caracterizar la practica

social de un grupo”.

Inicialmente, a partir de la lectura exhaustiva de los relatos y escucha de las
hablas, se buscé identificar en las hablas de los pacientes hemodializados
aspectos destacados en el texto considerados relevantes y, entonces, se paso a
buscar en las entrevistas, partes de los relatos que se aproximaban, siendo
realizado, por lo tanto la codificacion, lo que originG seis categorias
preliminares las que son: Sufrimiento Fisico, Sentimientos frente al
diagnostico de la Enfermedad, Uni6on de la Familia, Apoyo Familiar,

Actitudes de la pareja y Percepcion de la calidad de atencion en Salud.
Después de haber codificado, se realizo varias lecturas de las entrevistas,

buscando asociarlas a las categorias siendo reagrupadas, considerandose la

convergencia y divergencia del significado. Este proceso es denominado
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3.6

segun Bertaux D. (35), como analisis comparativo. De esta forma a partir de
la recodificacion surgieron 3 categorias tematicas o categorias analiticas con

sus subcategorias:

A. Enfrentamiento sobre el diagnostico de la enfermedad.
B. Actitudes de la familia frente a la enfermedad.

C. Atencion de salud por sistema formal y de apoyo.

Consideraciones Eticas y de Rigor Cientifico

La investigacion cualitativa estuvo basada en criterios que tienen como
finalidad asegurar la calidad y la objetividad de la investigacion.

Considerandose los siguientes criterios: (44, 45, 46)

En relacion al rigor:

Credibilidad:
Es el incremento de la posibilidad de reducir los resultados a través del
compromiso del investigador con el informante en el transcurso de la

investigacion.

Se dio cumplimiento a dicho criterio al analizar a profundidad los datos
recopilados de la informacién brindada por los entrevistados y se obtuvieron
resultados confiables, rescatdndose lo esencial de los testimonios.

Aplicabilidad:

Se busca aplicar los hallazgos significativos en otros contextos donde se
encontraran personas pasando por experiencias semejantes.

La presente investigacion sirve como referencial en otras investigaciones

donde se aborden temas relacionados al contenido tematico y por tratar un
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fendmeno prevalente en nuestra sociedad, cumpliéndose de ésta manera la

aplicabilidad presente en toda investigacion cientifica.

Auditabilidad:

Referida a la comprension de los diferentes momentos y la ldgica del trabajo
de investigacion por otros lectores o investigadores. Este criterio en el
presente proyecto de investigacion se cumplio en la medida que se describa
detalladamente el abordaje metodologico con los éxitos y limitaciones

hallados en el trabajo de campo y en el momento del andlisis de los datos.

Confirmabilidad:

Garantiza que los hallazgos, conclusiones y recomendaciones estén apoyados
por los datos y que exista la evidencia actual, al mismo tiempo se debe apoyar
en la opinion de expertos.

La confirmabilidad fue aplicada en el momento de elaborar las conclusiones
finales, tomandose en cuenta los hallazgos basados en el previo anélisis de los
datos; contandose ademas con la asesoria de docentes expertos en este ambito

de investigacion.

En relacion a la ética:

Consentimiento Informado:
Para la realizacion del estudio se solicitd autorizacion al sujeto de la
investigacion para la realizacion del estudio; en el cual deberan constar las

firmas del entrevistado, investigadores y asesor de la investigacion.
Se cumplid con este criterio en el momento que se solicito las firmas de los

sujetos de estudio que voluntariamente aceptaron participar en la

investigacion.
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Privacidad:
Se mantuvo el anonimato de las entrevistas desde el inicio de la
investigacion.

Este criterio fue cumplido al no revelarse los nombres de los entrevistados.

Confidencialidad:

Se refiere a que los secretos expuestos por las colaboradoras no pueden ser
revelados y las grabaciones seran confidenciales, utilizadas sélo para fines de
investigacion. Los testimonios de los pacientes hemodializados fueron
grabados, y se manejé confidencialmente, usandose solo para fines de

investigacion.
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IV. RESULTADOS Y DISCUSION

4.1 Presentacion de resultados

A. Enfrentamiento sobre el diagnostico de la enfermedad, que incluye las
subcategorias Sufrimiento Fisico y sentimientos frente al diagnostico de la
Enfermedad.

B. Actitudes de la familia frente a la enfermedad, que incluye las
subcategorias Union de la Familia, Apoyo Familiar y Actitudes de la
pareja.

C. Atencion de salud por sistema formal y de apoyo, que incluye la

subcategoria Percepcion de la calidad de atencion en Salud.

4.2 Analisis y discusion de resultados

A continuacion se presenta el anlisis tematico de las diferentes categorias:

A. Categoria enfrentamiento sobre el diagnostico de la enfermedad se
han encontrado dos subcategorias que son: sufrimiento fisico y los

sentimientos frente al diagndstico de la enfermedad.

Subcategoria de sufrimiento fisico: todos los entrevistados manifestaron
haber presentado al momento que fue dado el diagndstico tristeza y

sufrimiento fisico, como lo expresa:

Aries “el nefrélogo me dijo que tenia que dializarme entonces yo para mi la
dialisis en ese momento yo creia que era la muerte, es para mi lo Gltimo la
muerte el doctor hablo con mi esposo y le dijo que no era asi que era una
alternativa de vida entonces mi esposo me hizo ver bueno ya le dije voy

viendo, yo realmente si tenia miedo porque yo nunca he entrado a esas

44



maquinas y todo eso pero no me doli6 sali con bastante &nimo si sali un
poco cansada pero igual yo siempre me lleno fuerzas para seguir trato de no
abandonarme, ahora que tengo una cierta complicacion que me ha salido
con esto del corazdn, bueno eso si me preocupa ahorita porque bueno no,
pero eso ahorita que recién me han dicho bueno un poco atemorizada si
porque no sé qué me podra pasar de alli bueno seguir normal si me toca

algun dia bueno, ya sera el dia. “(llanto y pausa)”

El sufrimiento espiritual nos hace perder nuestra fuerza, esperanza, dudar
acerca de nuestros valores y creencias, dificulta la interaccion familiar y con
el entorno. Por lo tanto es importante propiciar el bienestar espiritual; cuando
un individuo logra conectar sus creencias con un ser superior los beneficios
para la salud pueden ser altos ya que hay una interconexion entre mente,
espiritu y cuerpo, por lo que las creencias y expectativas de la persona puede

tener efectos sobre el bienestar de la misma (47).

Mary “ Al principio yo me queria morir (llanto) yo no queria vivir, mi esposo
me decia Mary no seas egoista tienes que hacerlo por nosotros, sefiorita al
principio sentia suefio yo me deprimi solo queria dormir, pero después me
puse a pensar en mi esposo y mi hijo, los rifiones son muy importantes si yo
he llorado espor que usted me ha hecho recordar hay momentos que he
vivido que son orribles para mi ha sido bien dificil verdad bien difil dificil
para mi, mi esposo y mi hijo yo ya no queria vivir, hemos llorado los tres

juntos”

En casi todos los entrevistados se evidencia manifestaciones de afectacion en
la dimensidn de tercera persona, expresando molestias con base organica,
propias del cuadro clinico, y todos los entrevistados evidencian diversos
niveles de afectacion en primera persona dado que su sentimientos, su vida
cambio y afectando sus proceso afectivos, Todos los entrevistados relatan
aspectos de cambios en su vida, en sus sentimientos, en algunos mas

profundos que otros y que se ve relacionado con las vivencias experimentadas
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y las circunstancias previas principalmente de su entorno familiar las mismas
que aun producen grados diversos de sufrimientos en ellos, coincidiendo con
lo expresado por Hueso, que muchas veces esta dimension es mas importante

para la persona que el propio estado patologico.

Leo “...Araiz de mi enfermedad siento que mi familia se ha unido mas ellos
tratan, como son personas muy inteligentes entran a internet y se abran dado
cuenta que a los que se hemodializan les queda muy poco tiempo de vida
entonces siento que me brindan mas carifio mas amor(.....) a VECES YO me
siento solo porque uno extrafia a sus amigos extrafia la parranda y pues
ahora que so salgo aveces mis hijos paran trabajando, mi esposa trabaja y

yo me quedo solo.”

Si ademés consideramos que la sociedad Piurana, de donde proceden los
entrevistados, es una sociedad abierta, solidaria, pero en contraposicién a ello
el chisme estd muy acentuado, provocando diferentes conflictos entre las
personas Yy dificultando el manejo de la reserva de informacion en el &mbito
familiar y social, sumandose a esto el estigma social de la enfermedad, la
pobre informacion que la poblacion de nuestro medio tiene respecto al
hemodialisis, lo cual afecta la relacion de las personas que viven con dialisis

y su medio.

Profundizando los momentos de sufrimiento y la afectacion de la dimension
en primera persona de la enfermedad, expresandose en sentimientos de temor
a la muerte, soledad, como lo expresa Mary cuando le dijeron que la Unica
forma de salvar su rifior era por medio de la dialis y la mayorian de ellos lo
primero que sintieron fue el miedo por el futuro de sus seres queridos, la
frustracion de sus planes de vida sobre todo por que uno de ellos tine un hijo

pequefio.

Concluimos entonces que las formas mediante el cual las personas viven con

una enfermedad cronica, depende de una serie de factores relacionados con su
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propio estado de afectacion fisica, el entorno social, cultural y econémico, sus
experiencias previas directamente vividas o0 apreciadas de otras personas,
considerando al ser humano como una entidad, holistica, biopsicosocial,
dado que se encuentran estrechamente ligados y que en las referencias de los
participantes del estudio los expresan mayormente conjuntamente como son
en la mayoria de los casos como el de Leo que “a raiz de la dialisis mi vida a
cambiado a cambiado mucho eeee, no hago vida social aunque quisiera no
puedo ir a un compromiso a un baile por que ya a las 8 tengo que conectarme

a la maquina”.

Subcategoria sentimientos frente al diagnostico de la enfermedad, los
momentos iniciales frente a una situacion que coloca en crisis a la vida de las
personas, se experimentan diferentes sentimientos que motivan diversos
comportamientos y actitudes los mismos que se van modificando y se le
conoce como duelo psicoldgico, en las entrevistas realizadas a las personas
historia de los pacientes que son hemodializados manifestaron que vivieron
ciertas etapas del duelo mas profundas que otras , asi apreciamos que uno de

ellos marca mas la etapa de embotamiento mental como expresa:

Leo: “a raiz de mi enfermedad me siento que mi familia esta mas unida, se
unieron mas, (eeee) ellos tratan como son personas inteligentes...entran a
internet saben que poco tiempo de vida, entonces siento que, que me brindan

mas carifio, mas amor, siii. mmmmmm eeeeeeee aveces

La existencia de todas las personas estd marcada por el enfrentamiento a
situaciones que provocan pensamientos, sentimientos y reacciones, que
desequilibran su cotidianidad. La forma en que cada persona hace uso de los
recursos individuales o redes significativas para enfrentarla, hara la diferencia
en que esta situacion se convierta en un proceso de evolucién y crecimiento o
de conflicto y deterioro. Las situaciones de crisis, circunstanciales o de
desarrollo, van a provocar que las personas que las experimentan, pierdan el

control emocional para su manejo y por lo tanto la capacidad para plantear y
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generar soluciones, es aqui donde una oportuna y adecuada intervencion por
parte de personas capacitadas, puede contribuir a la canalizacion de los
recursos internos y externos de las personas hacia la basqueda y ejecucion de
soluciones a la crisis, propiciando que gradualmente, las personas regresen a

su funcionamiento habitual (48).

En mas de uno de los entrevistados (cuatro), se encontrd6 marcada la fase de

como recibid la noticia de que se tenian que hemodializar como lo expresan:

Aries expresa “....Cuando el nefrélogo me dijo que tenia que dializarme
entonces yo para mi la dialisis en ese momento yo creia que era la muerte,
es para mi lo ultimo la muerte el doctor hablo con mi esposo y le dijo que no
era asi que era una alternativa de vida entonces mi esposo me hizo ver bueno

ya le dije voy viendo”

La primera fase frente a la crisis por su enfermedad, corresponde a la fase de
embotamiento mental, que se caracteriza por la presencia de conductas

autonomicas y por la incapacidad de la persona para aceptar la realidad (49).

Mary expresa “....El dioctor me dijo que me dijo que unos de mis rifiones ya
no funciona uno estaba en el 5% alli recién tome las cosas en serio la
doctora nefréloga me dijo que tenia que tomar mis medicamentos si no me
tenia que dializar pero dure asi 5 afos dia Ili empece amacer moreteada del
cuerpo y las piernas como si me pegaran un dia amaneci de la ra moreteada
como si mi esposo me hubiera pegado cuando mi esposo nunca me toca y
entonces me dijo vamos al doctor me dijo no ya no usted esta ya para
hemodialisis, cuando me dijo asi entonces yo me puse a llorar doctora yo no

quiero que me hemodialise (...llanto..)
En el caso de uno de nuestros entrevistados esta fase es intensa y cronica,

Ilevando viviendo con la enfermedad mas de 15 afios y no ha logrado superar

esta fase, enfrentando un duelo patologico como lo expresa Tauro.
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Es el quinto entrevistado, expresa ideas que sefialan haber cambiado su vida
haberse marcado en ellos la fase de desorganizacion y desesperacion, como lo

expresan:

Tauro “...Impotencia, jimpotencia! Porque no puedo realizar las mis
actividades que hacia antes, no tengo fuerza, me siento cansado y me siento
inatil, ahora vivo de mi pension para ayudar en el hogar, aveces me salen
cachuelitos y ya con eso lo pasamos y también mis pasajes y venir aca a

piura y realizar mis hemodidalisis ya que son tres veces por semana”

En tercera fase frente a la crisis tenemos la fase de desorganizacion y
desesperacion, en la persona suelen aparecer conductas que reflejan una
tendencia a abandonarse y a romper los esquemas del estilo de vida personal.
Se produce una negociacién emocional por posponer la muerte, se hace un
trato con Dios donde hay ofrecimientos y premios de por medio,
seguidamente o concomitantemente ocurre una depresién producto de la
perdida de su salud, su independencia, actividades inconclusas y por todo lo
que conforma su cotidianidad. La depresion es una forma realista de enfrentar

la verdad, para unos se expresa con llanto y desesperacion (48).

Finalmente mas de las tres cuartas parte de los entrevistados manifiestan que

han reorganizado sus vidas, como se evidencian en los siguientes testimonios:

Mary expresa “Esta enfermedad ha hecho valorar mas la vida y cuidar mi
rifion y darle gracias a Dios por permitirme seguir aqui y luchar por mi vida
por mi hijo, porque me da pena dejarlo solito sin su mama sefiorita yo asi
nomas no abro mi puerta de la casa lo hice con usted por que d3esde la
primera ves que la vi me inspiro confianza y ahorita estoy recordando todo lo

que vivi (llanto)...”

En la fase de reorganizacion se van superando las fases previas poco a poco

surgiendo el afrontamiento y se reorganiza la propia existencia. Pero si no se
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llega a esta fase el duelo se cronifica de forma patologica, cuando la
depresion/distimia supera el afio tras la pérdida, aunque manifestaciones
patoldgicas pueden ser la ausencia de afliccion consciente, exceso de
autocontrol que pospone el duelo y no lo permite drenar, y la presencia de

euforia, casi maniaca, unida a veces a una negacion de la muerte (49).

Piscis refiere “Hay que seguir adelante y aferrarse a la vida (llanto) hay que
sequir adelante adelante conversar con los amigos de trabajo recordar
anecdotas hacer chistes reir hacer que te olvides un poco de lo que estas
viviendo porque después de la hemodialis termina uno cansada con ganas de

vomitar y débil ”

Valladares, sefiala que la reaccién inicial de la persona que acaba de saber que
estd infectada puede ser muy variada: experimentar una crisis de ansiedad,
llorar, incredulidad, la negacién de lo que estd sucediendo, la ira, gritar, el

aislamiento, la huida o incluso el suicidio (50).

En el caso de uno de nuestras entrevistas no han logrado llegar a esta fase,
una de ellas debido a proceso simultaneos que ocurrieron con su diagndstico
como es la gestacién y los problemas familiares relacionados con su

diagnostico.

Estas respuestas humanas expresadas por los entrevistados, es un reto para la
enfermeria debe plantearse intervenciones que le ayude a superar las
diferentes fases del duelo, en el marco de considerar al ser humano como un
todo que vive inmerso en una sociedad que influye en ella y que a la vez
recibe su influencia y determina su patron de conducta y la forma de
responder a sus padecimientos. Siendo las enfermeras, que laboran de la
estrategia TARGA, quienes deberian poner una mayor énfasis en la esfera
psicoldgica de sus usuarios para detectar y tratar en conjunto con el equipo de
atencion los procesos de duelo que tienden a convertirse en patoldgicos.

Lamentablemente la sobrecarga de labor y la escases de recursos de
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enfermeria, dificultan en nuestro medio que se pueda cumplir adecuadamente
con este labor, siendo necesaria hacerla presente y revalorizar su importancia

para intervenirla eficazmente.

Categoria actitudes de la familia frente a su enfermedad, incluye las
subcategorias de Union de la Familia, Apoyo de la Familia y Actitudes de la

Pareja.

Subcategoria de union de la familia, en esta categoria todos los
entrevistados manifiestan que en momento de su vida fueron amados y

apoyados por sus familiares, tal como lo refieren:

Leo expresa “...que a raiz de su enfermedad ha hecho que se unan masy que
ellos investigen sobre la enfermedad que el esta pasando aunque eso a el le
pone triste y en ocaciones invada la tristeza, los amigos me entienden y me
ayudan en ele sentido de que cuando estamos reunido me controlan con la

comida ya que no puedo comer igual que ellos”

Mientras estamos sanos las personas solemos descuidar el autocuidado que
implica nuestra salud, por el hecho de sentirnos jovenes y creer que nada nos
pasara a futuro, pero cuando nos enfrentamos a aceptar un cambio como es el
caso de una enfermedad cronica, crea un motivo para analizar nuestra
situacion y priorizar cosas que antes no valorabamos, mas adn si tenemos de
cerca familiares 0 amigos gue nos hacen sentir que no estamos solos en esta

lucha constante.

Aries expresa “Cuando mi €sposo y mis hijos se enteraron de mi
enfermedad,empezaron a cuidarme y comer lo mismo de tal manera que yo
no me sienta mal incluso cuando salimos juntos a comer fuera, o cuando
cocino las comidas los cocino con poca sal, la menestras las dializo antes de

consumirlas al igual que las frutas, y ellos me entienden pero yo les digo que
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no tienen que comer lo mismo que yo aungue Si, en ocaciones pienso que

debo cuidar a mi familia para que no les suceda lo mismo que a mi”

Es una motivacion tener apoyo de la familia en situaciones devastadoras para
la vida, fortalecer los vinculos afectivos y ayudan a mejorar un buen estado

de &nimo que requiere la persona para sobrellevar una enfermedad.

Martin Buber dice: “...El amor no es un sentimiento que se adhiere al Yo de
manera que el TU sea su "contenido™ u objeto; el amor esté entre el Yo y el
Ta. Quien no sepa esto, y no lo sepa con todo su ser, no conoce el amor,
aungue atribuya al amor los sentimientos que experimenta, que siente, que

gozay que expressa...”)

Dos de los entrevistados manifestaron haber recibido apoyo de amigos, al

enterarse de su enfermedad

Mary expresa: “..Cuando mis amigas y vecinas cuando les digo que me
hedializo se asustan al principio pero cuando les ensefio mi estomago lo que
tengo ellas se asustan y me tienen lastima pero yo les digo que no me gustas
gue me tengan lastima, mas bien les digo que se cuiden en sus comidas para
que no les pase lo mismo que no coman con mucho sal las comidas (...) y

ellas me apoyan dandome animo para continuar en esta vida.

Sobrellevar una enfermedad cronica si bien es cierto no es nada facil, pero
crea un motivo para que personas a quienes nos importan, puedan tener como
ejemplo para que no les ocurra lo mismo y ayudar a que otros tomen

conciencia de su salud sin llegar a lamentaciones a futuro.
Piscis Expresa: “En el trabajo mis compafieros saben que me hemodializo y

que tengo que realizarlo tres veces por semana por lo que me comprenden y

esos dias yo salgo temprano para llegar oportunamente a mi cita ya que
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después que me hemodializo termino cansada y sin fuerzas mi esposo me

acomparnia cada vez que voy a mi hemodialis.

La perdida de trabajo es un problema vital ya que es importante para la
solvencia econdmica de toda familia aun cuando tu eres la parte principal
para hacer llegar este sustento de cada dia. El grupo de amistades en las vidas
de estos sujetos es importante ya que forman parte de las cosas que les
suceden y el hecho que ser comprendidos para ello tienen un valor

significativo ya que asi se demuestra un trabajo en equipo.

Tauro que refiere “... cuando me dijeron que tenia que hemodializarse al
principio bueno yo lo tome tranquilo pero ya después cuando ya las sesiones
se hicieron en hoyrio pues que tenia que venirya se me hizo dificil trabajar
por que, como ya también llevaba tiempo trabajando un amigo me dijo que

>

mejor me jubile para ganar un poquito y asi irla pasandopues’

En Setiembre de 2002 UNICEF organiz6 el seminario “Transformaciones
familiares, desempefos sociales y derechos” con el fin de presentar los
primeros resultados de la encuesta, reflexionar sobre las transformaciones
familiares y su impacto en el ejercicio de los derechos de los nifios y acercar
informacién a académicos y operadores que trabajan con la infancia y sus
familias. EI seminario contd con la participacion de destacados investigadores
nacionales y de la region y se constituyd en la primera instancia de discusion
tanto del enfoque utilizado como de los resultados obtenidos. Dos meses mas
tarde, la Universidad de la Republica y UNICEF co-organizaron un segundo
seminario ‘“Nuevas formas de familia. Perspectivas regionales e
internacionales”, que tuvo lugar también en Montevideo y reuniod

especialistas de diversos paises (51).
Los objetivos de esta reunidon fueron por un lado generar un espacio de

discusion de los trabajos realizados a partir de los datos de la encuesta y por

otro enmarcar estos resultados en el &mbito de la reflexion regional e
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internacional sobre los procesos de cambio familiar. Atendiendo a este tltimo
objetivo, el seminario contd con la participacion de especialistas de
reconocida trayectoria en el campo de estudios de la familia de Argentina,

Brasil, México, Estados Unidos, Francia e Inglaterra. (51).

Los entrevistados adquirieron la enfermedad algunos tienen desde hace 5 afio
y otros tienen ya 15 afios, viviendo on esta enfermedad todos reciben
tratamiento de hemodidlisis, permitiéndo que su esperanza y calidad de vida
aumente, disminuyan sus malestares fisicos, pero poniéndolos frente a
conflictos emocionales, dado que si bien se alarga su vida, ain no se ha
logrado la cura lo que mantiene el estigma. Todos los entrevistados manifiesta
diferentes experiencias de familia, amigos, en el trabajo muestra de ayuda.

Como menciona la literatura, hemos encontrado que nuestra sociedad esta
centrada en la concepcién magica religiosa de la enfermedad, los problemas
econdémicos pobreza, que hacen de la solidaridad algo fragil y priorizando al
miembro de la familia, que se pude curar y que producird beneficios a la
familia. Los conflictos preexistentes en el seno de la familia que no han sido
resueltos y que marcan emocionalmente a sus integrantes se acentan con la
presencia de la enfermedad como es evidente en los casos de Piscis,
Leo,Mary, Aries originando no solo sufrimiento para la persona que vive con
Hemodialisis, sino incrementado su dafio fisico y las dificultades para acceder
al tratamiento y a un cuidado adecuado que le permita desarrollar sus

potencialidades y encontrar soluciones creativas a sus problemas.

Subcategoria de Apoyo de la familia, encontramos que los entrevistados
refieren que recibieron el apoyo de todos o algin familiar directo que

consideran importante para ellos, como lo expresan:
Mary expresa: “... Dios €s nmuy bueno sefiorita, porque cuando me dijeron

yo me puse muy mal y cuando llege a casa rompi en llanto entonces mi hijo

me abrazo y mi esposo también entonces sefiorita Iloramos los tres
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estdbamos abrazados y mi hijo me dijo mama tienes que ser fuerte por miy
por mi papa, y nos quedamos juntos los tres muy abrazados y yo pidiendo a

Dios me haga fuerte seriorita (...)

El importante rol de la familia para mantener, restablecer u optimizar la salud
de sus miembros, adquiere especial significacion en las enfermedades
cronicas cuya atencion y afrontamiento rebasa los marcos institucionales
sanitarios para abarcar la vida cotidiana del enfermo y su familia. Las crisis
familiares son inevitables, muchas corresponden a las normativas, que son
previsibles y relacionadas con su evolucion. Sin embargo, existen las crisis
normativas, como las resultantes de los desastres, o que afectan a un
individuo o grupo reducido de individuos, caracterizandose por romper la

I6gica de los acontecimientos (52).

Entre estas tenemos los accidentes y enfermedades cronicas que limitan o
ponen en riesgo la existencia y la calidad de vida de las personas, no sélo de
las victimas, sino todo el sistema de relaciones interpersonales en que esta
implicada la persona, particularmente su familia, que ve seriamente afectada
su dindmica y funcionamiento. Las enfermedades cronicas tiene una
multiplicidad de implicaciones en su atencion, en la que influyen maltiples
variables, biomédicas, sociales y psicologicas, que pueden determinar codmo

es afrontada una enfermedad cronica por una persona y su familia (52).

Es innegable que una enfermedad crénica o de riesgo para la vida de uno de
los miembros deviene un golpe arrollador para la vida familiar y que
demanda una dréstica variacion y cambios en su funcionamiento habitual, no
importa que se trate de un miembro de muy avanzada edad, de un nifio
pequefio o de un adulto medio en plena productividad vital, en cualquier caso
el impacto es violento y conduce a una reestructuracion sensible del
funcionamiento familiar, en que cambia todo el sistema de prioridades y, a su

manera, cada miembro se verd desbordado por el abrumador cambio no
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previsto y que, como todo evento estresante, estd marcado por la
incertidumbre y la ambigtedad (52).

Resiliencia, capacidad que tienen determinados sujetos y grupos de
sobreponerse a las adversidades, de autorrregenerarse de determinadas
heridas o traumas, y de sobreponerse a acontecimientos desestabilizadores; y
el conjunto de procesos sociales y personales que permiten conseguir el
bienestar fisico y psicoldgico, a pesar de las adversidades. La resiliencia
familiar puede entenderse como los procesos de adaptacion y ajuste de la
familia a las exigencias de la enfermedad, que son diferentes en funcion de: si
la enfermedad es aguda o gradual; si su curso es progresivo, constante o con
recaidas; si supone un acortamiento de la vida o la muerte; si deriva en

discapacidad o no; y si esta en la fase de crisis, cronica o terminal (53).

A su vez, estos procesos dependen de factores culturales, del género, el
estatus socioecondémico, el contexto social y la historia familiar a lo largo de
las generaciones, y del propio ciclo vital de la familia y de cada uno de sus
miembros; y hacen referencia al sistema de creencias familiar, a los patrones
organizativos por los que se rige la familia, y al tipo de comunicacién y de

resolucion de los problemas (53).

En el proceso de afrontamiento es imprescindible tomar en cuenta el tipo de
enfermedad, la connotacion bio-psico-social del ser humano y su
determinacion cultural, la potencialidad de esta enfermedad, en especial en
enfermedades como la tuberculosis, la lepra 'y el VIH/SIDA, en particular esta
ultima entrafia una compleja connotacion moral asignada, que con mucha
frecuencia complica el afrontamiento familiar. Un altimo factor que influye
sobre su afrontamiento por la familia es la valoracién de la intencionalidad, el
grado de responsabilidad de la persona en haber enfermado y que lo llevé a
determinada condicion cronica, que puede conducir a reproches y

recriminaciones que dificultan el afrontamiento. La hemodialisis puede ser

56



paradigma de lo anterior, su afrontamiento impone nuevos requerimientos y

desafios a la familia (52).

Como puede apreciarse, la postura de la familia ante la enfermedad cronica
de uno de sus miembros parece resultar decisiva para optimizar la salud, el
bienestar y la calidad de vida del enfermo, tratdndose de un complejo proceso
en que no solo es importante tomar en consideracion la edad del enfermo, el
tipo de enfermedad y su grado de limitacién y prondstico, sino también
importantes factores socio-culturales como las creencias y prejuicios en torno
a la enfermedad o el grado de responsabilidades atribuidas a la persona por su

situacion actual (52).

En nuestra sociedad observamos constantemente, en los diferentes medios de
comunicacion, noticias que reflejan una pobre salud mental, crisis de familia,
de diferente indole econdmica, educativa, de afectos y la desintegracion de la
misma, generando problemas sociales de violencia social y familiar en
especial contra los grupos humanos mas vulnerables (nifios, mujeres y los que

son victimas de discriminacion por algin tipo de estigma).

Sin embargo podemos rescatar que esta crisis no es total y que no involucra
siempre a todos los miembros de la familia, existiendo ain valores como
solidaridad, amor filial y que en el caso de nuestros grupos entrevistados éste
se evidencia en lo expressado por el hijo Mary, la familia de piscis, los hijos
de Leo que se informan constantemente para ayudar a su papa en que tenga
una mejor calidad de vida, Aries que su familia comen lo mismo que ella,
Tauro que la esposa se levanta temprano para acompariarlo desde Paita a
Piura para que se realice la hemodialisis, con esto se demuestra que la familia

esta mas unida que nunca ante este suceso de enfermedad.
Subcategoria actitud de la pareja, en mis cinco entrevistas que tuve todas

ella han tenido um apoyo muy importante de sus parejas asi como lo

manifiestan em el siguiente testimonio:
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Leo expresa: cuando mi esposa se entero que habia que empesar mi
hemodialis me brindo apoyo emocional, al igual que mis hijos siempre estan
atentos vigilantes a todo lo que me sucede, me siento bendecido por Dios por
La familia que tengo siempre estan investigando a mi enfermedad, y La
comida que tengo que comer y cuando salgo me estan llamando para saber
que estoy haciendo es muy emocionante saber que te quieren.

Esta comprobado que la familia es la mas antigua de las instituciones sociales
humanas, es el grado primario de adscripcién. Es un sistema abierto, es decir
un conjunto de elementos ligados entre si por reglas de comportamiento y por

funciones dindmicas en constante interaccion internay con el exterior.

Aries expresa: “Mi esposo viajo a Lima para ayudarme y mi hija estuvo
conmigo en todo momento nunca me dejo solo mi hijo estava em Piura El no
pudo viajar porque estava estudiando, mi esposo me dijo que ténia que
hacerme La hemodialis y me convencio porque yo no queria ya gque eso para

mi era la muerte”.

La familia enfrenta también problemas en el respeto de los limites, de los
espacios y de la autoridad personal, en la utilizacion de métodos y
procedimientos educativos inadecuados para la socializacion de los mas
jévenes y otros mas cercanos a estilos de vida y de relacion interpersonal, de
la subjetividad grupal, que deben ser atendidos socialmente a través de
técnicas de orientacion familiar que incluye la terapia para hogares con
disfunciones severas, la preparacion de los jovenes para la relacion de parejas
y para la vida familiar en general (54).

Piscis expresa: “Mi esposo y mis hijos siempre estan pendientes de mi, de
todo lo que me pasa, ElI me acompafia a mis hemodiasis cuando puede y esta
conmigo dandome fortaleza para no desanimarme, aungque yo aveces no me

cuido mucho con La alimentacion ya que me provaca comer mucho y yo no

58



puedo subir mucho de peso, pero siempre estan pendientes al igual que mi

familia”.

La familia es el pilar principal de una relacion y nos conlleva a que la pareja
y los hijos se envolucren en los problemas de uno de sus integrantes de la
familia, sentirse apoyada y que le importas a ellos nos da la fortaleza para
superar los problemas que nos afligen en este momento en el que nos
sentimos desvalidos para seguir en la lucha diaria, y mas aun cuando es uma

enfermedad que va hacer participe de la existéncia de nuestras vida.

Mary expresa. “Mi esposo es quien me dijo teniamos que ir pronto al hospital
por todos esos moretones que me empezaron a salir y que no parecia hormal
que yo los tuviera y mi hijo que no lo giero dejar solo pero si ya dios me

quiere recojer ya no puedo hacer nada’.

Cuando sentimos que la vida se nos escapa de las manos y que hay personas a
las cuales les importamos mucho nos pone a pensar que debemos luchar por
ellos y para ellos, porque son nuestro motivo importante para continuar, la
fortaleza que nos dan dia a dia es gratificante porque lo hacemos unicamente

por ellos y tambien porque queremos ganarle um poquito a esta enfermedad.

Tauro expresa: Mi esposa es quien me acompafiaba a mis hemodialisis
viajabamos juntos los dias que ténia que venir a piura pero me daba pena
verle dormirse em el carro por eso yo Le pedi que mejor ya no me acomparie,
y ahora resulta que mi hijo tambien sufre de esta enfermedad, y ya pues me

da pena pero que le podemos hacer solo le digo que se cuide.

Cuando nuestra pareja nos hace sentir que somo importantes nos ayuda a
afrontar cualquie obstaculo y, mas aun si ella nos acompafia y forma parte de
lo que me sucede, me demuestra que esta conmigo en las buenas y en las

mala, con la salud o con la enfermedad y que no me abandona cuando mas la

59



necesito, por eso le doy gracias a Dios por haberla puesto em mi camino,

aunque unos de mis hijo padezca mi enfermedad.

C. Categoria atencion de salud por sistema formal y de apoyo, incluye la
categoria de Percepcion de la calidad de atencion en salud

Subcategoria percepcion de la calidad de atencion en salud, dos de los

entrevistados manifestaron que su atencién fue de buena calidad

Mary expresa “...Cuando llego a mi hemodialis las enfermeras son atentas
me tratan bien incluso cun yo cai mal con esta enfermedad yo como solo
queria morirme, la psiscologa me ayudo mucho sobre todo a superar mi
enfermedad, poco a poco yo fui superandolo ahora estoy tranquila, y creame
que después de tiempo yo estoy contando esto porque ya no habia hablado de
esto sefiorita con nadie como yo me sentia hasta ahora que lo estoy hablando

con usted”

La hemodialisis actual no es un procedimiento que se emplea para preservar
la vida de un paciente que de otro modo moriria por un corto periodo de
tiempo. Es una modalidad terapéutica constituida como método sustitutivo de
la funcion renal que hoy permite a cerca de 1 millon de personas en todo el
mundo a vivir por muchos afios, pero para ello es necesario garantizar la
calidad de la misma, que es igual a la suma de los mdltiples detalles que la
integran y que a largo plazo determinan la calidad de la vida del enfermo y su

supervivéncia (51).

Pero para ello se necesita de establecer las soluciones a los problemas
contando con el soporte técnico y de aseguramientos adecuado; ofrecer
seguridad en todos los procesos relacionados directamente con el paciente y
el reprocesamiento de dializadores y ramas; y garantizar con las anteriores la

satisfaccion para el enfermo y el equipo de atencion al mismo. Conocerlo se
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traduce en ahorro de recursos y tiempo con aumento de la calidad de la
atencion medica (51).

Tauro expresa “las enfermera son amables, ya cuando llego me conocen, y
los compafieros ya nos conocemos somos casi como una familia porque

pasamos tiempo aqui,... ”

En el estudio realizado por Espinal M, et al. (54), el continuo desarrollo de la
medicina ha mejorado sustancialmente la supervivencia de los pacientes con
insuficiencia renal crénica, sin embargo, el concepto de calidad supera los
aspectos Unicamente técnicos para incorporar aquellos relacionados con la
calidad percibida por el usuario: accesibilidad a los servicios, tiempo de
espera, humanizacién, informacion, entorno placentero. En la actualidad la
medida de la satisfaccion de los pacientes es uno de los métodos utilizados
para evaluar la calidad de la atencion prestada pero también es una forma de
participacion de los usuarios en el sistema de salud, al expresar su percepcion
y valoracion de los servicios. Por tanto, la satisfaccion del paciente debe ser
un objetivo primordial para cualquier responsable de los servicios de
hemodidlisis

En el caso de los entrevistados la mayoria coincidi6 con referir a la atencion
como buena, refiriéndose generalmente al trato recibido por el personal que
labora en el hospital y del equipo que los atiende directamente en el
consultorio de nefrologia, su principal motivacion fue no sentirse rechazado,
sin hacer alusion directa a otros factores como el tiempo de espera la calidad
del servicio, la disponibilidad de ex&menes y tratamiento. Sintiéndose
contentos con el servicio del cual sienten ya como una familia a la que, esta
area fue implementada con la finalidad de atender a los usuarios con esta
enfermedad, Piura es la que tiene mas atenciones por ser departamento de la
region y la demanda de los usuarios crecen, el personal es un personal que
esta en constante capacitacion y actualizacion con respecto a los equipos que

utilizan para brindarles una aencion de calidad a los usuarios.
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V. CONSIDERACIONES FINALES

Las consideraciones finales, se presentan a continuacion:

1. Entre los sentimientos observados, se muestrd tristeza, principalmente a la
afectacion de sus sentimientos, cambios en su vida que han alterado sus
procesos afectivos, en algunos de los casos este sentimiento es mas profundo y
aun no es superada. Pero con apoyo familiar y amigos han logrado el

afrontamiento de su nuevo estado de salud.

2. Frente al impacto del diagnostico, hubo manifiestaciones en diferentes
reacciones, algunos padecian de diabetes otros con el tiempo de la
hemodialisis estdn presentando HTA lo cual hace que su proceso de
conservacién de vida sea un poco complicado, y también el cuidado de su

alimentacion.

3. En cuanto a la calidad de atencion de salud, ha sido calificada como buena,
relacionandola con el trato recibido por el personal que labora en el hospital y
del equipo que los atiende directamente en el area de Hemodialisis de

Nefrologia, su principal razon fue en conservar la calidad de vida.
4. Las motivaciones expresadas por los entrevistados son sus hijos y pareja, el

deseo de acompanarlos, verlos surgir en la vida y disminuir sus penas o

sufrimientos que estos puedan pasar, asi como compartir sus alegrias.
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Recomendaciones

Habiéndose establecido las consideraciones finales, a continuacion se sefialan

algunas recomendaciones emanadas de la investigacion:

1. Sensibilizar a autoridades, formadores de profesionales y actores sociales
regionales relevantes e iniciativa privada para que se involucren de manera
comprometida con la prevencion y en la atencion integral del las personas
viviendo con hemodidlisis  con el fomento y desarrollo de programas
sociales y bolsas de trabajo, asi como el cumplimiento de las normas que

busque tener una buena calidad de vida.

2. Trabajar en conjunto con los medios de comunicacion, personalidades
representativas de la ciencia y el arte para comprometerlos en proporcionar
espacios, obras e informacion constante de esta enfermedad silenciosa que no
nos damos cuenta hasta que presentamos signos y sintomas que nos llevan a

dar cuenta de esta enfermedad.

3. Difundir y preparar a las personas viviendo con hemodialisis acerca de su
Enfermedad y como cuidar a sus familiares para que ellos también tomen
conciencia de lo perjudicial es esta enfermedad y como afecta a la familia. Ya

que todos se envolucran en ella.
4. Impulsar la atencion de enfermeria en las dimensiones psiciologica y

espiritual de las personas viviendo con hemodialisis, que impulsen la

resolucion de conflictos ocasionados, por el duelo, tristeza.
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Anexos

ﬂ ANEXO 01
T O >

C A

UNIVERSIDAD CATOLICA LOS ANGELES DE CHIMBOTE
ESCUELA POST GRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

HISTORIA DE VIDA DE LOS PACIENTES QUE SON
HEMODIALIZADOS

DATOS DE IDENTIFICACION:

Iniciales o seudénimo d el nombre de la persona:

Edad:

Estado civil:

Grado:

Ocupacion:

NUmero de hijos:

Sexo:

“hable de lo que usted considera importante respecto de su vida y que tenga relacion

con su historia personal a partir desde que inicio su hemodialisis...”
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ANEXO N °02

TERMINO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Historia de vida de los pacientes que son hemodializados — Piura, 2016, es un
estudio, que esta siendo realizado por la Licenciada en enfermeria Acela Edith Lopez
Aspajo, bajo la orientacion de la Mgtr. Sonia Aleida Rubio Rubio. Los objetivos de la

investigacion son:

Analizar la historia de vida de los pacientes que son hemodializados

El estudio contribuira para potenciar, mejorar y entender sus emociones que se
presentan durante el tratamiento de su hemodidlisis. Para la recoleccion de la
informaciones se realizard una entrevista individual abierta, la cuél serd grabada en
cinta casette, a los enfermeras del Centro de Hemodialisis del Hospital II “Jorge
Reategui Delgado” de EsSalud.

Luego las entrevistas seran transcritas en su totalidad para el anlisis respectivo.

Al personal de enfermeria que desea participar en el estudio, se le garantizara el
derecho a la identidad e intimidad; ademéas de esclarecimiento respectivo antes,
durante y después del desarrollo de la investigacion sobre cualquier duda referente al

estudio.

Lic. Acela Edith Lépez Aspajo

D mediante los

esclarecimientos arriba citados, acepto participar de la entrevista.

Firma de la entrevistada
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