Rev Med Chile 2022; 150: 289-294

;Como viven su enfermedad las
personas en dialisis?:
una mirada cualitativa a la experiencia

del paciente

MIRLIANA RAMIREZ-PEREIRA "¢, NATALIE FIGUEREDO-BORDAZ2b<,
PAMELA ZAPATA-SEPULVEDA3*, MONICA FERRADA-MUNOQZ*>4,
LUZ ANGELICA MUNOZ GONZALEZ5b¢

How do patients on dialysis experience their
disease? A qualitative approach <Pho.

ARTICULO DE INVESTIGACION

'Universidad de Chile, Facultad
de Medicina, Departamento de
Enfermerfa. Santiago, Chile.
2Universidad Catdlica del
Uruguay. Facultad de Ciencias de
la Salud.

3Universidad de Tarapaca, Arica.
Facultad de Psicologia y Filosofia.
“Universidad Catdlica del

Norte, Facultad de Medicina,
Departamento de Clinicas.
*Universidad Andrés Bello,
Facultad de Enfermerfa. Santiago,
Chile.

2Enfermera-matrona.
®Enfermera.

“Psicoldga.

9Magister en Ciencias Médicas.

Trabajo no recibid

Background: End-stage chronic kidney disease is a severe public health pro-
blem due to the poor quality of life of patients on dialysis and the costs associated
with renal replacement treatment. Aim: To understand the social representations
of kidney disease of people on dialysis. Material and Methods: In a qualitative
study under the post-positivist paradigm, eighteen patients in peritoneal or hemo-
dialysis participated in an in-depth interview. The analysis was performed using
content analysis. Results: Eight categories were identified: Friends, Health Care
Team, Spirituality and Disease, Family, Health Support System, Physical Con-
sequences, Psychosocial Consequences, Self-Care of Continuous Health-Disease.
Conclusions: Health care of people on dialysis should take into consideration
the experience of kidney disease from the perspective of the patient, including his
beliefs and feelings and involving the family, community, and the state.
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Insufficiency.

muestran aumento dramético en la pre-
valencia e incidencia de las enfermedades
crénicas no transmisibles’.

Chile tiene 23.354 pacientes en hemodidlisis,
distribuidos en 51 hospitales ptblicos y 208 clini-
cas o centros de didlisis privados y 1.539 pacientes
en diélisis peritoneal, con 92,3% en modalidad
automatizada®.

La enfermedad renal crénica (ERC) es una
patologia que conlleva severas consecuencias no
s6lo para quien la padece, sino también, para su
entorno familiar m4s cercano, en la cual, ambas
partes deben adaptarse en forma abrupta a un
nuevo patrén de vida®.

l os cambios epidemiolégicos a nivel mundial

Independencia, Cédigo Postal
8380453. Santiago, Chile.
mirliana@uchile.cl

Para lograr la comprensién de la persona en
dialisis, es fundamental incluir su sentir, creencias
y relacién con el contexto, incluyendo aspectos
de tipo econdémico, social, politico e histérico,
de tal manera de acercarse al paciente desde una
perspectiva holistica®.

Este articulo presenta los resultados de la
investigacion de las representaciones sociales de
las personas en didlisis en el norte de Chile. Las
representaciones sociales, ampliamente utilizadas
como objetos de estudio en el drea de la salud,
,se conceptualizan como “sistemas de opiniones,
de conocimientos y de creencias” propias de una
cultura, una categoria o un grupo social y relativas
a objetos del contexto social™.
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El objetivo general de esta investigacion fue
comprender las representaciones sociales de
las personas con enfermedad renal crénica en
diélisis y el problema de investigacién planteado
fue ;cudles son las representaciones sociales de
las personas con enfermedad renal crénica en
didlisis?

Material y Método

La investigacién fue desarrollada segur el
paradigma cualitativo, de modo que producir
informacidn acerca de las creencias, mecanismos
de enfrentamiento, actitudes y contenidos de las
representaciones sociales de la persona en didlisis®.

Esta investigacion se enmarca en el paradigma
post positivista, la cual reconoce que la naturaleza
nunca puede ser comprendida en su totalidad y
mantiene una posicién de observador objetivo’.

Los participantes fueron 18 personas en he-
modidlisis y didlisis peritoneal de la ciudad de
Coquimbo, en el norte de Chile. Se incluyeron
pacientes en ambas terapias, para asi buscar cate-
gorias comunes en ambos grupos. La distribucién
por género fue de 9 mujeres y 9 hombres, mayores
de 18 afos. Trece personas estaban en tratamiento
en hemodidlisis y 5 en didlisis peritoneal. Con
respecto al estado civil, hubo 3 personas con
uniones de hecho, 1 viudo, 1 divorciado, 8 casados
y 5 solteros.

El contacto se realiz6 mediante un informante
clave quien explicé a las personas los alcances de
la investigacion. Luego se utilizé como estrategia
de reclutamiento la técnica de bola de nieve, segtin
la cual, cada paciente aport6 un nuevo contacto.
Como criterios de inclusién se consideraron:
permanencia igual o superior a 6 meses en dia-
lisis peritoneal o hemodialisis, bien orientados
en tiempo y espacio y que aceptaran participar
voluntariamente.

La muestra se construy6 en base a la saturacion
tedrica, es decir, el proceso de investigacién en el
cual ya no se obtiene informacién nueva®.

Se utiliz6 como técnica de recoleccién de datos
la entrevista en profundidad, cuyas caracteristicas
implican que el entrevistado la percibe como una
conversacion, sin que se dé cuenta de la estructura
delainterrogacidn, el orden de las preguntas o los
objetivos del entrevistador’.

Las entrevistas fueron realizadas por la investi-
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gadora principal, previa firma del consentimiento
informado, en los hogares de los participantes
por ser un espacio privado, sin ruido ambiental
ni interrupciones, con una duracién aproximada
de 1:30 horas y se grabaron con autorizacién de
las personas. Posteriormente las entrevistas fueron
transcritas por una de las investigadoras sin edi-
cidén y se realizé doble lectura para comprobar la
exactitud de la transcripcion.

Se realiz6 andlisis de contenido, en el cual se
buscaron c6digos, para construir categorfas trans-
versales y compartidas de las creencias y sentido
comun, es decir representaciones sociales compar-
tidas por los participantes, independientemente
del tipo de terapia sustitutiva utilizada. Para estos
efectos se siguieron las siguientes etapas: seleccion
del objeto de andlisis dentro de un modelo, desa-
rrollo del preandlisis, definicién de las unidades
de andlisis, establecimiento de reglas de analisis y
cbdigos de clasificacion.

Los criterios de rigor considerados fueron
credibilidad, transferibilidad, dependencia y con-
firmabilidad"'. Y los principios éticos fueron valor
social o cientifico, la validez cientifica, seleccién
equitativa de las personas, proporcién favorable
del riesgo-beneficio, evaluacién independiente,
consentimiento informado y respeto por los
participantes'Z.

Esta investigacion fue aprobada por el Comité
de Etica Cientifico en Enfermeria (CECENF)
Universidad Andrés Bello en Chile. Numero: L2/
CECENF/01.

Resultados

Las categorfas identificadas fueron: Amigos,
Equipo de Salud, Espiritualidad y Enfermedad,
Familia, Consecuencias fisicas, Consecuencias
psicosociales y Autocuidado del continuo salud-
enfermedad.

A continuacion, se realizara la descripcion y
andlisis de las categorias mencionadas.

Amigos

En la categoria Amigos, el participante refiere
distanciamiento de sus amistades, manifiesta
vergiienza de que ellos conozcan su condicién, ya
que siente que puede provocar ldstima, por esto
oculta la severidad de la patologia. Esto limita su
posibilidad de contar con esta red de ayuda, lo que
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se traduce en sensacion de soledad y la pérdida del
sentido de comunidad y pertenencia. Los c6digos
identificados fueron distanciamiento, aislamiento
y soledad.

“Mis amigos ni saben que estoy enfermo, yo no
cuento eso, porque para mi las enfermedades
son cosas mds o menos personales, aqui hay dos
tipos de conductas respecto a la enfermedad, hay
personas que dicen todo lo que sienten, lo dicen
para fuera, yo no cuento nada porque pienso
que a nadie le interesa lo que yo tengo” (B.G).

Equipo de salud

Los cédigos que emergen son equipo bonda-
doso, equipo experto, equipo conocedor. Para
las personas representan un apoyo fundamental,
se sienten acogidos y respaldados, reemplazando
en algunas circunstancias a la familia y amigos,
ya que se siente con la libertad de poder expresar
abiertamente sus miedos y angustias. En palabras
de los participantes:

La cita que explicita esto es:

“Los profesionales del centro de didlisis son gente
especializadas, es muy buena, gente que entiende
el tema... aqui yo me he encontrado con una
clinica que sabe del tema, no estdn improvisando,
no estdn llevando por otro camino... son gente
que saben” (A.M.).

Espiritualidad y enfermedad

En la categoria Espiritualidad y enfermedad
aparecen mencionados las subcategorias Dios,
iglesia y fe. Los pacientes mencionan frecuen-
temente a Dios en sus vidas, en esta categoria
aparecen conceptos de: acercamiento, refugio,
resignacién. Refieren acercamiento a Dios y a la
Iglesia, la que consideran la principal motivacién
para continuar viviendo. Aqui también se mezcla
la culpa por no cuidarse, tampoco asistir a los
servicios religiosos, ni orar.

“Siento que se ha afirmado, tengo mejor comu-
nicacion con el Sesior, ahora mientras me dializo
estoy orando todo el rato, antes no podia porque
no tenia tiempo. .. eso es excelente, aprovecho ese
tiempo igual, como que a veces el Sefior tiene que
hacer cosas para que uno encuentre el tiempo
con él” (C.R.).
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Familia

Esta categoria posee los cdigos pareja, hijos,
padres, hermanos y cufiados, que se encuentran en
contacto con el paciente. Los pacientes manifiestan
sentirse apoyados y acogidos por su familia nuclear
en lo que respecta a los cuidados, lo que se traduce
en sentimiento de bienestar y seguridad en la per-
sona en didlisis. Esto se manifiesta principalmente
en la pareja, hijos, hermanos y nietos:
“... me siento apoyada...al principio no que-
rian que hiciera fuerza...ni tomar una silla, se
sorprenden y se preguntan cémo puedo ser tan
activa teniendo esta enfermedad” (C.R.).

Consecuencias fisicas

En esta categoria se recogen los conceptos de
infeccién, anemia, hipotension, calambres, muerte
y alteracion de la corporalidad. Las personas en
didlisis peritoneal manifiestan ansiedad frente
a la posibilidad de infecciones, se esmeran en
mantener un ambiente libre de microorganismos,
extremando las medidas de higiene y autocuidado.
La persona manifiesta:

“...Cuando me hago la didlisis, le echo alcohol y
e conecto, entonces no toco nada, y mantengo
todo el rato las manos en el aire, ni siquiera me
apoyo, pero igual me han dado tres peritonitis”
(C.R.).

La muerte es una posibilidad sentida como
muy cercana por las personas refieren saber que
dependen de la médquina de didlisis, ya que si no
realiza el procedimiento sobreviene la muerte.
Este concepto aparece ilustrado en la cita a con-
tinuacién:

“Uno se muere, aqui es blanco o negro, si uno
no se dializa se va a empezar a hinchar y va a
llegar un momento en que va a repercutir no por
el rifién, sino que va a repercutir en el corazon”
(A.M.).

Consecuencias psicosociales

Las consecuencias psicosociales se manifies-
tan con los conceptos; discriminacidn, el miedo,
el abandono, los costos econémicos, participa-
cién comunitaria y la modificacién del proyecto
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de vida. La discriminacion es sentida tanto en
el dmbito laboral como estudiantil, las personas
refieren sentirse postergados en las oportunida-
des laborales, ya que al postular a un trabajo y
mencionar que se encuentran en diélisis, no son
contratados.

Esto genera impotencia y rabia, se sienten
vulnerados en sus derechos a estudiar y trabajar.

“Estoy pensionado, pero hago asesorias, pero en
menor escala, poca pega, porque ya lo ven medio
enfermo y cuestiones, menos pega le dan, hay
discriminacion” (A.M.).

El miedo al abandono de la pareja es otra de
las consecuencias de la enfermedad. La persona
sufre de ansiedad frente a la posibilidad de ser
abandonado, especialmente en lo que respecta
a su pareja. Ellos diferencian el abandono fisico
del abandono emocional, en el primero la pareja
se distancia desde el punto de vista espacial, en
cambio en el emocional se siente falta de interés
y preocupacion de parte del otro, aunque perdure
la convivencia.

“...porque a lo mejor (a mi pareja) cuando yo le
diga tengo esto, no me van a entender y me va a
dejar, ese es el miedo que tengo, maduramente
tiene que tomarlo, siento de esa manera...”
(D.C).

Autocuidado en el continuo salud-enfermedad

En esta categoria se incluyeron todas las
actividades que la persona realiza o deja de
realizar, con los objetivos proteger y promover
su salud.

Los participantes refieren no haberse cuidado
lo suficiente durante su vida, con transgresiones
dietéticas importantes por exceso de nutrientes.
Refieren comer sélo por el placer de hacerlo, sin
tener mayor educacién acerca del tema, hasta que
sufren la enfermedad.

“Me enferme donde una come mucha carne, pero
no s;Sabe por qué? Perdone mi modo de hablar,
pero es porque una es muy cerda para come,
estd aqui la mesa llena de cosas y uno se come
todo, porque como yo no tenia a nadie que me
ensefiara de chica” (R.P.).
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Discusiéon

La representacion de las relaciones sociales y
de amistad de los participantes aporta elementos
sobre potenciales estados de aislamiento al sentirse
diferente a los amigos o pares. Otros autores han
encontrado que los pacientes renales tienen difi-
cultades para relacionarse con personas del sexo
opuesto, se auto perciben como poco atractivos.
Esta representacién supone dificultad en su rol
relacional®.

La representacidn de los participantes sobre el
equipo de salud supone un aspecto muy positivo
para su proceso de enfermedad. Sin embargo, no
se hallé lo mismo en otras investigaciones. Estas
informan que los pacientes no obtuvieron infor-
macién especifica y completa sobre la progresion
de la enfermedad por parte del equipo de salud'.

Las creencias religiosas de las personas en
didlisis les otorgan esperanza, sensacion de tras-
cendenciay fe, pero se ve contrastada con la culpa
que genera el sentirse pecador. Esto concuerda
con los hallazgos de Bravin, que mostré que las
personas con enfermedades crénicas tenian mayor
espiritualidad. Este aspecto se percibe como ma-
yor bienestar, sustentado en la creencia que Dios
conoce sus necesidades y los empodera para seguir
viviendo a pesar de las dificultades®.

Una de las representaciones importantes para
los ERC de este estudio es la familia, considerada
como centro de amparo y proteccion. En ese senti-
do, otros hallazgos lo incluyen en la esfera afectiva
e, igualmente coinciden en el efecto positivo para
la persona en tratamiento dialitico'.

Sibien las repercusiones fisicas significan que la
persona con ERC lleve a cabo medidas de higiene
y antisepsia, también reconocen la dependencia
absoluta del tratamiento, la posibilidad de muerte
inminente y, la importancia de la continuidad. De
igual modo se perciben las repercusiones en la
corporalidad, la cual hace referencia al conjunto
de manifestaciones simbolicas de la existencia cor-
poral, debidamente contextualizado en el tiempo
histérico y en espacio social'’. En didlisis peritoneal
las modificaciones en su corporalidad son mas
reveladoras ya que el hecho de portar un catéter
y mantener la solucién intraperitoneal, altera su
autoimagen, impidiendo el uso de algunas prendas
de vestir y modificando su cuerpo.

Dabrowska-Bender plantea que la hemodialisis
y la enfermedad afecta a la vida cotidiana de estas
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personas por las limitaciones fisicas y sociales que
involucran su trabajo, sus hdbitos alimenticios y
la cultura. Por lo cual, la atencion debe ir mas alla
del enfoque biomédico tradicional centrado en
la enfermedad, sino que desde un cuidado mas
humanizado e integral'®.

En los resultados de esta investigacién las
consecuencias de la enfermedad y el tratamiento
impactan negativamente en la vida diaria de
las personas, ya que se sienten discriminadas y
experimentan miedo al abandono. Asimismo,
el impacto econémico del proceso de la enfer-
medad los coloca en una situacién de inequidad
social.

La visién integral del cuidado de las personas
con ERC permite una atencién de salud mds
cercana, favorece el autocuidado y la toma de
decisiones, incluyendo la limitacion del esfuerzo
terapéutico y la muerte'. Las personas en trata-
miento de didlisis consideran que el déficit de au-
tocuidado es causa de la enfermedad. En la misma
linea, Ramezani identifica que la alimentacidn,
con las modificaciones y limitaciones asociadas
tienen que ver con el autocuidado de la persona
con ERC. En el mencionado estudio se incorporan
al autocuidado los aspectos para tener en cuenta
con la fistula arteriovenosa®.

El autocuidado desde el punto de vista nutri-
cional conlleva un aprendizaje ligado a la cultura.
Igualmente, considera restricciones de ciertos
alimentos y la obligatoriedad de consumir pro-
teinas, dificultando muchas veces, el seguimiento
de las indicaciones dietéticas. En la misma linea,
Jayanti encuentra que pacientes en hemodidlisis
atribuyen el origen de su enfermedad a la mala
suerte, defectos anatémicos de los rifiones, con
detencién repentina del funcionamiento renal.
También aparece mencionada la indicacién de
restriccién de ciertos alimentos y volumen total
deliquidos, lo que produce ansiedad al no sentirse
capaz de cumplirlas®.

Conclusiones

Las representaciones sociales de los pacien-
tes con enfermedad renal crénica incorporan
elementos vinculados al entorno familiar, social
y espiritual, en los que destacan la importancia
de la familia, los amigos, el equipo de salud, las
consecuencias fisicas y psicosociales y la relevancia
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del autocuidado con el fin de prevenir complica-
ciones.

Con esta investigacion se releva la compren-
sion de la persona desde sus propias creencias, los
que vienen a nutrir el abordaje multidisciplinario
e integral del cuidado de la persona en didlisis, in-
cluyendo los valores del paciente para sobrellevar
un tratamiento integral y oportuno.

Agradecimientos: A las personas con en-
fermedad renal crénica en didlisis, quienes
generosamente compartieron sus creencias con
el equipo.
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