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Resumen

Objetivo: Explorar de manera comprensiva la experien-
cia vivida en el tratamiento de la Enfermedad Renal Cr6-
nica y los significados del cuidado elaborados por enfer-
meras y familiares que interactiian con estas personas.

Material y Método: Estudio cualitativo, enfoque feno-
menoldgico-hermenéutico, empleando el referente teé-
rico de Van Manen, 11 personas con la enfermedad, 5
cuidadores y 5 enfermeros participaron en el estudio, en
la ciudad de Neiva; informacién recolectada a través de
entrevistas en profundidad.

Resultados: emergid el dilema entre la libertad y la vida
al construir el sentido de afrontar el tratamiento de la
Enfermedad Renal Crénica, los subtemas se enmarcaron
en la dureza de la hemodialisis, el significado de la ma-
quina de dialisis, la apariencia de la fistula arterio venosa,
el impacto del catéter peritoneal y la dieta.

Conclusiones: el tratamiento de la enfermedad irrum-
pe en la vida de las personas produciendo cambios
abruptos en su vida que los lleva a reconocer la fini-
tud de su existencia, las alternativas para sobrevivir, los
cambios en su corporeidad. De los cuales no son ajenos
sus cuidadores y enfermeras, llamados a brindarles apo-
yo para lograr enfrentar el tratamiento.

PALABRAS CLAVES: enfermedad renal cronica;, hemo-
dialisis; dialisis peritoneal; enfermeria; cuidadores; inves-
tigacion cualitativa; hermenéutica.
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Coping treatment in Chronic kidney disease
Abstract

Aim: to explore in a comprehensive way the experience
lived in the treatment of the Chronic Kidney Disease
and the meanings of the care elaborated by nurses and
relatives which interact with these people.

Material and Method: Qualitative study, phenomenology
hermeneutic approach, using the theory concerning of
Van Manen, 11 people with the disease, 5 caregivers and
5 nurses participated on the study, at the city of Neiva,
the information was recollected by in-depth interviews.

Results: The dilemma between life and liberty when
building the sense of dealing with the treatment of
Chronic Kidney Disease, the subtopics were framed in
the hardness of hemodialysis, the meaning of the dialysis
machine, the appearance of arteriovenous fistula, the
impact of the peritoneal catheter and diet.

Conclusions: the treatment of the disease bursts in
the life of people producing abrupt changes in their
life which leads them to recognize the finitude of their
existence, the alternatives for surviving, the changes
in their corporeity. Which are no outsiders to their
caregivers and nurses called to give them support in
order to face the treatment.

KEYWORDS: renal insufficiency; chronic; hemodialysis;
peritoneal dialysis; nursing; caregivers; qualitative
research; hermeneutics.

Introduccion

A nivel mundial, el nimero de pacientes con Enferme-
dad Renal Crénica (ERC) ha aumentado de manera
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exponencial®, convirtiéndose en un importante proble-
ma de salud publica dada sus altas tasas de incidencia,
morbilidad, mortalidad y sobrecarga de los sistemas
de salud?, que amenaza con alcanzar proporciones epi-
démicas en las préximas décadas. Es una enfermedad
cronica, debilitante, en la cual se pierde de manera gra-
dual y progresiva la funcion renal®3; es predictor de la
disminucion de la calidad de vida que afecta la persona
y su familia de diferentes maneras*>.

Existen varios factores importantes en su desarrollo, el
envejecimiento, las enfermedades cardiovasculares y la
diabetes mellitus tipo II; responsables de la creciente
incidencia en adultos®. Después del diagndstico comien-
zan su Terapia de Reemplazo Renal (TRR) para contro-
lar los sintomas urémicos y mejorar sus condiciones de
vida. Pueden ingresar a Hemodialisis (HD) o Dialisis
Peritoneal (DP) e iniciar el proceso del trasplante re-
nal.

Es por ello, que recibir el diagnéstico y tener que
asumir un proceso de modificacion radical del estilo
de vida, impacta profundamente a las personas afec-
tadas, lo que incidira en su calidad de vida y en las
posibilidades de éxito de las intervenciones a las que
se someta.

Lo anteriormente descrito, permitié plantear como ob-
jetivos:

1) Reconstruir el significado de la experiencia vivida
con la Enfermedad Renal Crénica y el tratamiento
dialitico, para las personas enfermas.

2) Develar los significados que sobre el tratamiento
dialitico han elaborado los familiares que interac-
toan de forma mas cercana con las personas afec-
tadas por la enfermedad.

3) Recuperar los significados elaboradas por las en-
fermeras en los servicios dialisis acerca de como
cuidar personas afectadas por la Enfermedad Re-
nal Cronica.

Materiales y Método

Investigacion cualitativa con enfoque fenomenolégi-
co-hermenéutico, basado en la propuesta de Van Ma-
nen’. Se realizaron trece entrevistas a once personas
con ERC en la ciudad de Neiva, 6 mujeres y 5 hombres,
edad promedio 45 afios, escolaridad variada, 7 estuvie-
ron en tratamiento de HD y DP, 3 en tratamiento de HD

y 1 en DP. Los cuidadores familiares fueron 4 mujeresy
1 hombre; edad promedio 45 afios, escolaridad diversa,
relacion con las personas con ERC esposa/o y madre,
con ocupacion diversa. Por otro lado, los profesionales
de Enfermeria 4 mujeres y 1 hombre fueron entrevis-
tados, edad promedio 52,6 afos, tiempo promedio de
labor en la unidad renal de 22,2 afios.

Para identificar a los participantes se les asigné un co-
digo que correspondia a las iniciales de sus nombres,
con el objetivo de diferenciar los grupos se colocé como
letra inicial P (persona con ERC), C (cuidador) y E
(Profesionales de Enfermeria). Se empleé el muestreo
intencional orientado por los criterios de inclusién, lo
cual permitia asegurar la calidad de los datos®.

Los criterios de inclusidén para las personas con ERC:
mayor de 18 afios, haber estado en tratamiento de HD
o DP. Para los cuidadores: mayor de 18 afios, cuidador
familiar principal significativo en el proceso de cuida-
do. Para las enfermeras: estar o haber estado vinculada
laboralmente con una unidad renal o de trasplante por
un periodo mayor a 6 meses, significativo dentro de la
experiencia con la enfermedad.

Sustentadas en las experiencias personales y profesio-
nales en los servicios de dialisis, los conocimientos y
el interés por el fendmeno de estudio, se solicité a la
Unidad de trasplante Surcolombiana la base de datos
con la informacioén de las personas. La informacion fue
recolectada durante el 2017, mediante la entrevista en
profundidad; la investigadora se puso en contacto con
los participantes por via telefénica y estos fueron entre-
vistados en su casa, partiendo de la primera entrevista
se continuo con el proceso de recoleccion de la infor-
macion de los participantes; la participacion de estos
fue voluntaria. Se partié de una pregunta general; para
las personas enfermas: ;Como ha sido su experiencia
con el tratamiento dialitico de la ERC? Para los cuida-
dores familiares: ;Qué ha significado tener que cuidar
a su familiar en el tratamiento dialitico para la ERC?
Para las enfermeras ;Coémo es la experiencia de cui-
dar una persona con ERC en el tratamiento de dialisis?
Las entrevistas duraron de 60 a 90 minutos, grabadas,
escuchadas y transcritas de manera textual por la in-
vestigadora.

El analisis se realiz6 siguiendo la propuesta de Van
Manen’: 1) recoleccion de la experiencia vivida, 2) re-
flexion de la experiencia vivida, 3) lectura y relectura
de las entrevistas, 4) recuperar el lenguaje semantico
dentro del texto, 5) deteccién de temas emergentes, y
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6) escritura y re-escritura de la experiencia vivida.
Avalado por el Comité de Etica de la Universidad de
Antioquia, Acta N° CEI-FE2015-05. Se tuvo en cuenta
la Resolucion 8430 de 1993, principios éticos de be-
neficencia, autonomia, privacidad, libertad de expre-
sion y sentimientos; y los siguientes criterios de rigor?:
credibilidad y confirmabilidad mediante transcripcion
textual de las entrevistas por parte de la investigadora,
los resultados fueron revisados por dos expertos en in-
vestigacion cualitativa y posteriormente devueltas a los
participantes. La recoleccion de la informacion finalizo
una vez se considerd que se habia obtenido suficiente
informacion, que permitiera construir textos fenomeno-
l6gicos enriquecidos. Con la transferibilidad, se espera
que los resultados sirvan para encontrar similitudes o
divergencias con otras investigaciones que aborden el
fenémeno.

Resultados

En el presente articulo se analiza y discute el tema “el
dilema entre la libertad y la vida al construir el sentido
de afrontar el tratamiento de la ERC” y los subtemas
derivados (Figura 1), como se presenta a continuacion,
en los tres grupos indagados.

1. Personas con ERC los subtemas reportados son:

La HD: la ambivalencia ente la sobrevivencia y la
muerte. En la mayoria de los casos, las personas con
ERC consideran el tratamiento como un procedimiento
muy duro. Durante la HD presentan complicaciones que
los llevan a reconocer la dureza del tratamiento. La fal-
ta de apoyo de la familia los hace acudir al tratamien-
to solos, esto es dificil porque al salir descompensados
del tratamiento deben enfrentar solos esta situacion,
esperando en algun rincén de la calle que el malestar
les pase. Se consideran afortunados cuando cambian de
residencia debido a que la situacién toma otro rumbo.

La HD es dura, cada vez que me la hacian me daba
dolor en la cintura, me hacia vomitar... era duro. En
Bogota era complicado porque eso era plata y muchas
veces no tenia quien me acompafara, salia malita, en la
calle me daba mareo, tenia que sentarme en un andén a
esperar que me pasara, alla todo queda lejos, gracias a
Dios me vine a vivir a Neiva...(P-VG)

La experiencia de la HD es angustiante, descrita como
una competencia psicolégica y emocional, una lucha
constante contra la muerte. Al ingresar al tratamien-
to perciben que se enfrentan a la muerte, esa cercania
hace que al salir del tratamiento sientan que ganaron la

batalla contra esta. Un ejercicio

La Hemodialisis

Personas con

Profesionales
de Enfermeria

La fistula arteriovenosa

El catéter peritoneal

ERC

La dieta

La maquina de HD
El dilema entre
la libertad y la
vida al construir Se sienten atados
el sentido de Cuidadores <
afrontar el . . .
P ——— La importancia de la dieta
laIRC

Reconocer la dureza de la HD

Evitar los "chicotes" de la fistula arteriovenosa

El catéter peritoneal, aceptarlo en el tratamiento

La dieta, un dilema

traumatico y duro, al que tienen
que asistir de manera interdiaria,
donde se puede perder la vida en
un instante.

En HD era angustiosa, una com-
petencia psicoldgica, emocional,
como si hiciéramos una lucha
contra la muerte, la persona
que iba saliendo como, “sali, ya
terminé” (llanto), era angustio-
so cuando uno se quedaba sola,
porque sabia que habia riesgo de
morirse en ese momento... una
lucha entre la vida y la muerte,
se pierde la vida en un instante...
(P-MAA)

“Las montaiitas” de la fis-
tula arteriovenosa. La fistula
asusta no solo a la persona en-
ferma sino también a los que se

Figura 1. Subtemas emergentes organizados en los grupos de personas con ERC, cuidadores y

Profesionales de Enfermeria.
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una “‘culebra” y “montaiiitas” las ocultan debido a que
son objeto de la curiosidad de otros. En este mismo
sentido, sugieren a las otras personas enfermas que
se apliquen cremas para desvanecer los chichotes, los
hombres no le dan importancia, mientras que las muje-
res las ocultan de la mirada de los demas.

La fistula me asustaba, a esos sefiores se les ponia el
brazo como una culebra. Apenas me sacaban de HD me
ponia y sébeme para que no se me brotara, arriba tenia
montafitas, de tanto sobarme se desvanecieron. Me
daba pena ver esas montafas, se ve feo. Los hombres
decian eso no es nada y las mujeres las ocultan con una
blusa de manga larga. (P-MR)

El catéter peritoneal “una manguera que cuelga”.
Sentir que su cuerpo se deforma a causa del catéter,
despierta enojo. Al mirarse al espejo descubren el
catéter colgando esto les parece fuerte, llevandola
a cuestionarse en qué momento ha pasado esto. Sin
embargo, el acompafamiento de su pareja es vital
para reconocer como ese tubito le permite estar viva.
Aprende a valorar la importancia del catéter, como un
vinculo con la vida, desaparece la rabia experimentada
por el tratamiento.

Al comienzo da rabia con el catéter, deforme mi cuerpo
es lo que uno piensa, con el tiempo ya no me daba ra-
bia, ademas, jugabamos con el (risas), me decia “gra-
cias a lo que hace a través de ese tubito esta viva”. Hay
momentos en que se ve esa cosa colgando que llegaba
hasta la rodilla. Entendi que gracias a ese tubito esta-
ba viva y aprendi a valorarlo. (P-MCV)

La dieta: la encrucijada entre cuidarse o morir de
hambre. La dieta es otro aspecto dificil de afrontar,
las indicaciones de las nutricionistas no son claras, por
lo tanto, no logran acomodarse a esta. Pierden peso y
eso los obliga a replantear el sequimiento de la misma.
Se cuidan del consumo de sal. Estan inconformes con el
manejo de la nutricionista, para ellos este profesional
les recomienda dejar de consumir los alimentos que
le gustan, y dichas recomendaciones son muy costosas
e imposibles de proseguir. EI consumo desmedido de
agua, los lleva a la aparicion de edemas y fatiga; situa-
cion que los obliga a intentar durante el tratamiento
dialitico bajar el sobrepeso alcanzado para recuperar
su peso ideal.

Nos decian que dializaramos las papas, los granos, nun-
ca entendi eso. Mi comida era normal. La maquina me
seco, era una uva pasa. Llegaba de didlisis y me que-

ria comer el mundo entero, pero no engordaba. Decia
"wara que una dieta, uno se tiene que alimentar bien”.
Durante la HD me cuidaba en la sal y me acostumbre a
comer bajito de sal. Con las dietas no estoy de acuerdo,
cuando tenia control con nutricion, decia “ellos de que
quieren que uno se alimente”, dicen coma yogurt des-
lactosado, quesos y leches caras... Vivia con mucha sed
y le prohiben a uno tomar liquido y aca con semejante
calor, fue terrible, sentia impotencia. (P-VG)

La maquina de HD: produce miedo, sin embargo es
una posibilidad de vida. Reconocen Ila utilidad y el
funcionamiento de la dialisis; asi como la presencia de
la maquina de dialisis que les permite seguir vivos, a
pesar de la enfermedad, la maquina es percibida como
“salva vidas”. El tratamiento es un proceso al que
deben adaptarse, asisten al encuentro con la maquina
de manera interdiaria tratando de suplir una funcién
que el cuerpo ha perdido. Se sienten agradecidos con
“ella” por prolongar su vida y darles la posibilidad de
compartir con su familia un dia mas.

La didlisis es para limpiar la sangre, sacar el agua y
toxinas que no sirven en el organismo. Un avance tec-
nolégico muy bueno, cuantas personas nos hubiéramos
muerto donde no existiera. Dios nos estd dando una
oportunidad, asi sea con una maquina estamos prolon-
gando la vida unos dias mas y compartiendo con la fa-
milia. (P-EP)

La maquina una “lavadora” cruel que los descompensa,
al devolverle la sangre sienten que caen en un abismo,
es una experiencia traumatica. Asi mismo, les produce
miedo, sienten que los acerca a la muerte, en especial
cuando se va la luz, los pitos emitidos por la emergen-
cia los preocupa, y esto se agrava al ver el personal de
Enfermeria devolverle la sangre de la persona enfer-
ma. Sin embargo, con el tiempo aprenden a conocerla
y reconocen la importancia que ella representa para
su vida.

Se siente uno enchufado en una lavadora. La maquina
es cruel, una opcion de vida. Pero cuesta, sobre todo
cuando va terminando uno la didlisis y cogen la sangre
y la regresan otra vez, es duro para el cuerpo o cuando
se sube la tensién, uno siente que cae en un abismo, me
agarraba de la silla, sentia que me iba. Una sensacién
traumadtica, la madquina nunca deja de pitar, cuando
pita hay que desenchufarlo. (P-MAA)

2.La experiencia de los cuidadores en el tratamiento
dialitico se describe a continuacion:
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Los cuidadores familiares se sienten atados por la
enfermedad y el tratamiento. Deben compartir el
tiempo en que las personas estan en tratamiento y estar
pendientes de sus necesidades; se sienten amarrados y
se les dificulta viajar; asi como, realizar sus actividades
laborales, sociales y de ocio, sin restricciones.

Poniamos la alarma para madrugat, entre mas tempra-
no llegara, mds temprano la desconectaban, se afanaba,
le daba estrés estar alla metida. En Bogota, le hacian
la HD durante tres horas, cuando se vino a Neiva le
dejaron tres horas y media de tratamiento. y el estrés
era estar tanto tiempo alla metida. Estan atados a esa
maquina. Ella se vino a vivir a Neiva y no tenia familia,
pasar un puente en Bogota era dificil, tenia que fallar a
la HD. (C-GA)

Los cuidadores reconocen la importancia de la dieta
para la enfermedad y el tratamiento. Los cuidadores
en sus discursos identifican la dureza de la dieta, aso-
ciado a los cambios en la alimentacién, hacer la comi-
da aparte, darle alimentos diferentes y dializarlos; esto
endurece la mirada de ellos en torno a la alimentacién.
Aprenden a manejarla por una “‘hojas” que le dan en
la Unidad Renal. Por otro lado, no se comprometen en
el control en la ingesta de liquidos, teniendo en cuenta
que las personas enfermas deben ser conscientes que el
consumo de liquidos desmedido los hace sentir mal y los
induce a llegar a dialisis con exceso de peso.

La dieta es dura, tocaba hacerle la comida aparte.
Siempre he trabajado y la comida de alguna manera
tenia que resultar. LA comida para él era diferente a la
de nosotros. Tenia que darle cosas que no fueran malas
para él, como las que tenian mucho potasio. No tuvimos
cita con la nutricionista, me dieron unas hojas, aprendi
que debia comer. EI consumo de liquidos, él lo contro-
laba, era consciente que si se sentia mal era él, toda la
vida ha tomado harto liquido, Ilegaba con mucho peso a
didlisis. (C-ANP)

3. El significado del tratamiento para los profesio-
nales de Enfermeria y las estrategias para ayudar a
afrontar el tratamiento se describen a continuacion.

En el cuidado de Enfermeria, se reconoce la dureza
de la HD. La HD, es descrita por la enfermeras como
un tratamiento duro para la persona enferma, les res-
tringe la posibilidad de viajar, trabajar y continuar con
su vida social. Pero al mismo tiempo consideran que les
da la oportunidad de continuar con su vida. Segin es-
tas, los pacientes tienen diversas representaciones del
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tratamiento: la dureza, el sufrimiento por las punciones
de la fistula arteriovenosa, la angustia por la sangre que
sale del cuerpo, estar atado a la maquina y reconocerlo
como un acompafante para el resto de sus vidas.

Al principio la didlisis es fuerte, sufren por las puncio-
nes, el aumento de la tension arterial, el vomito y la hi-
potension arterial, se dan cuenta que no va a tener una
vida fdcil. El paciente que estaba bien hasta hace dos o
tres dias y llega al hospital con una encefalopatia uré-
mica, ni se percatan de eso y, al empezar la dialisis ven
la mejoria. Cuando estdn mads conscientes y les explica
que el tratamiento no es transitorio, es duro y si uno no
hace un buen trabajo de diez, alcanzan a desertar dos
personas. (E-VF)

Los profesionales de Enfermeria, tiene la tarea de
evitar los “chichotes” de la fistula arteriovenosa. En
sus descripciones identifican como causa de las dilata-
ciones de la fistula, la mala practica en las punciones,
el hecho de no rotar el sitio lleva a la formacién de los
“chichotes” o “culebras” que atemorizan. Estas dilata-
ciones afectan la parte estética y las personas la ocultan
de las mirada de los otros por temor a sentirse estigma-
tizadas. Experimentan el rechazo por la enfermedad.
Una de las tareas de los profesionales de Enfermeria
es: educacion del cuidado y conservacion de la fistula.

Los chichotes de las fistulas se hacen si no se rota el
sitio, no se rota porque les duele menos. Es cuestion
de ensefianza, para uno como enfermera es facil chuzar
(puncionar) en el mismo sitio y esa es la peor prdctica.
Ademas es cruel la imprudencia de las personas, “'Us-
ted porque tiene esos chichotes, ;se estd dializando?”
(E-DLM)

Los miran raro, extrafio, inclusive la misma familia, al-
gunos dicen “'pobrecita yo con esos chichotes o me pasa
corriente”, el rechazo es por esa parte y las mujeres
dicen “'no me puedo poner si no blusa manga larga, por-
que voy para el centro y me comienzan a mirar raro”.
(E-LMC)

El catéter peritoneal, las dificultades para aceptarlo
en el tratamiento. Las enfermeras describen la difi-
cultad con el catéter peritoneal para la persona enfer-
ma, sienten que se afecta su imagen corporal por su
presencia. Sin duda, los nifios, los jévenes y los adultos
jovenes tienen mayor dificultad de aceptar su presencia
en comparacion con el adulto mayor. Adicionalmente,
provoca preocupacién las relaciones sexuales con sus
parejas, e inquietud en los hombres ante la posibilidad
de presentar impotencia por su presencia.
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El catéter peritoneal es dificil para el paciente, porque
va a sobresalir en ellos, para ellos es una manguera,
pistola. Es mas dificil para el adulto joven y el nifio, qué
para el anciano, a ellos le da lo mismo tenerlo o no.
Usted puede ver a un sin niimero de pacientes haciendo
artimafas para que no se les note mucho, es tenaz verse
eso. (E-VF)

Uno les dice que el catéter no los afecta, la inquietud es
"Mi esposa me va a rechazar por esa manguera colgan-
do”. EI hombre dice “no me lo pongo por la peritonitis
y porque no puedo conquistar”. (E-LMC)

La dieta, un dilema para Profesionales de Enferme-
ria. Uno de los grandes problemas de las personas es el
seguimiento y adherencia a la dieta, parte del problema
reside en el hecho de que al hacer estas prescripciones
no se valoran las costumbres y los aspectos socioeco-
noémicos, factores que influyen en el seguimiento o no
de la dieta ordenada. Se produce un rechazo a la dieta
por parte de la persona enferma, por la percepcion que
ellos tienen de “morirse de hambre” al seguir las indi-
caciones nutricionales. En esta situacion, no solo existe
la dificultad con los alimentos si no también con las res-
tricciones en el consumo de agua y sal, que conduce a
los enfermos a no seguir la dieta y comer los alimentos
como “‘normalmente” lo hacian.

Las nutricionistas les prohiben todo, no preguntan cual
es la base de su comida y ellos solo tiene platano, yuca,
arroz y papa. Les decia digale a la nutricionista que es
lo que come, para que les hagan la dieta. No prohibirles
todo porque se van a desnutrir, ellos dicen "'si hago caso
a la nutricionista me muero de hambre”. La familia se
ha ido y tienen que comer lo que haya. (E-DLM)

Discusion

La HD produce una ruptura en su estilo de vida, llevan-
dolos a adaptarse a una situaciéon que impone nuevas
reglas y, en muchas ocasiones impide la realizacién de
actividades de la vida diaria, segtin Campos y Turato!°
esto se asocia al hecho de sentirse limitados por la en-
fermedad y el tratamiento. En este mismo sentido, Cruz
et al? consideran que estos viven una situacién parado-
jica, por un lado cumplir con los cuidados y prescripcio-
nes para mantener el equilibrio del organismo, por otro
lado, viven la apariciéon de “desequilibrios’” de orden
psicoldgico: estrés, agresividad y depresion.

Las personas con ERC describen el tratamiento como
un evento angustiante y que los enfrenta de manera

constante con la muerte. De igual manera, Campos et
al't, reconocen que el tratamiento pone en evidencia
elementos que representan la enfermedad, la esperanza
y el cansancio, los cuales coexisten con las dificultades
que tienen que aceptar, la rutina del tratamiento y la
necesidad de sobrevivir. Niu y Liu'?, describen la angus-
tia y depresion, asociada a la puncion, la apariencia del
tratamiento y los efectos adversos; que los Ileva a expe-
rimentar ansiedad y preocupacién por el futuro.

De igual manera, las enfermeras reconocen la dureza
del tratamiento asociada principalmente a las puncio-
nes, la pérdida sanguinea, la disminucion del volumen
de liquidos y al tratamiento mismo. Con referencia a lo
anterior, Sciberras y Scerri'? consideran que este grupo
de personas, valoran el rol del personal de salud, no solo
cuando aclaran aspectos relacionados con el funciona-
miento del “rifidn y la maquina”, sino también cuando
las ayudan en la resolucién de problemas de la vida per-
sonal y privada.

La presencia de la fistula arteriovenosa, es atemorizan-
te y desagradable, tanto para la persona enferma, como
para quienes comparten su vida. Cho y Shin®, concuer-
dan que esta produce cambios en la apariencia corporal,
la presencia de las “montaifiitas” en el brazo es obje-
to de la mirada del otro, sintiéndose avergonzados del
cuerpo deformado. Ramirez et al.'* y Mesa et al.*, ra-
tifican como estas modificaciones corporales producen
disminucioén del autoestima y cambios en la autoimagen
corporal, que hacen variar la vestimenta para ocultarla,
aspecto que impacta la cotidianidad de las personas en
esta condicion y afecta las interacciones sociales, gene-
rando altos niveles de estrés.

Sin duda, los profesionales de Enfermeria son respon-
sables de prevenir las dilataciones del acceso. Brinda
educacioén constante en la sala entorno a las practicas
de cuidado, asi como también, resuelve dudas y falsas
interpretaciones en relacion a la fistula arteriovenosa.
Rotan el sitio de puncién para prevenir las dilatacio-
nes, situacion que no es hien recibido por las personas
por el dolor en los nuevos sitios de puncion. Enfermeria
debe abordar esta situacion desde diversos frentes: la
prevencion de su formacién por una practica inadecua-
da, reforzar conductas de cuidado del acceso vascular,
ayudar a fortalecer la autoimagen y el autoconcepto,
buscar el apoyo de la familia y ayudar en el manejo de
las dilataciones cuando estas se producen.

Otro aspecto relevante es la presencia del catéter pe-
ritoneal que produce incomodidad y miedo, una forma
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de deformar el cuerpo, la “*manguera” que avergiien-
za, es ocultada y protegida. Si bien es cierto, el curso
imprevisible de la enfermedad, esta acompafiado de la
inseguridad y el miedo, la enfermedad produce pérdida
del propio cuerpo; en ese mismo sentido Sadala et al.,
describen como estos pasan a tener apéndices en él, se
encuentran unidos a objetos (el catéter en el abdomen)
y equipos (la maquina de dialisis), el liquido de dialisis
introducido durante horas y horas, la deformaciéon del
cuerpo y presencia constante de dolor e incomodidad.

Las descripciones de las enfermeras concuerdan con
la preocupacion de las personas enfermas en relacion
a los cambios en el cuerpo ocasionado por el catéter
peritoneal. En concordancia Shubayra’, considera que
una de las grandes dificultades en las unidades de DP,
es la comunicacion con el personal de salud, por con-
siguiente, son necesarias estrategias de comunicacion
y educacion, que favorezcan una educacion eficiente y
efectiva, para ayudar a las personas a disminuir el mie-
do, la ansiedad y aprender a manejar la enfermedad y
el tratamiento de tal manera que mejore su calidad de
vida.

En este estudio emerge la dieta, un componente impor-
tante en el tratamiento asociado con las restricciones,
las modificaciones y su cumplimiento. El perder peso,
se asocia a la dieta que los “mata de hambre’” aspecto
que influye para abandonarla de manera definitiva o
seguirla parcialmente, siendo descrita como “imposi-
bles de sequir”. Hong et al.'8, en su estudio reportan
como las personas asumen una actitud sumisa hacia
las restricciones dietéticas y de liquidos, intensifican-
do los sentimientos de angustia y frustracion, que el
tratamiento impone en la vida. Kelly et al.1?, describen
que las personas se sienten "desanimadas" y confun-
didas por falta de consejos dietéticos especificos con
enfoque individualizado. Estos autores agregan, como
se sienten preparados y reciben poco o ninglin apoyo en
relacion a como deben implementar los cambios.

Conviene destacar que la sed aparece como una cons-
tante que impide sequir las restricciones hidricas. “El
cuerpo lleno de agua”, los obliga a aumentar el consu-
mo de liquidos, convirtiéndose en un circulo vicioso que
no termina, a pesar de los esfuerzos del equipo de salud
por reforzar las conductas que impidan continuar con
los excesos desmedidos a los que someten el cuerpo.

En las voces de los cuidadores aparece el tema de la

dieta, mientras estos asumen el papel de ayudarlos a
cumplirla, las personas enfermas las rechazan y no
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cumplen con las recomendaciones. La pareja los apo-
ya ajustandose a la dieta de la persona enferma para
ayudarla en la adherencia, otros les recuerdan constan-
temente los cuidados con la alimentacién o preparan
la comida aparte del resto de la familia siguiendo las
recomendaciones de la nutricionista. Ahora bien, invo-
lucrar a los miembros de la familia es relevante porque
les ayudan a regularla. En este mismo sentido, para
Kelly et al.*?, la dieta es una “‘cosa de dos personas”,
donde se debe incluir a quién cocina y a la persona con
ERC.

Algo semejante ocurre con los profesionales de Enfer-
meria, quienes luchan con las personas en tratamiento
por la falta de adherencia a la dieta, la cual consideran
esta influenciada por la ausencia de valoracién de las
costumbres y las dificultades socioecondmicas al dise-
fiar la formula nutricional, que afectan la gran mayoria
de las personas con ERC. Ante este panorama ellas re-
conocen la dureza de la enfermedad, que produce de-
mandas dificiles de acatar por las personas enfermas,
llevandolos a vivir en la sala, las miultiples complica-
ciones que padecen por los excesos cometidos y que
termina por afectar el organismo y amenazar la vida.

En concordancia con los hallazgos de este estudio,
Meuleman et al.?° reconocen que los profesionales de
la salud deben identificar las barreras que afectan la
adherencia a la dieta e implementar estrategias orien-
tadas a lograr cambios en el comportamiento de las
personas, es necesario reconocer que el seguimiento a
la dieta, el cumplimiento a las restricciones hidricas y la
eliminacion de la sal, no puede limitarse a una estrate-
gia empleada en un solo momento del tratamiento. Por
el contrario, se debe realizar una evaluacién continua
de la persona, la familia y/o el cuidador, con el fin de
disefiar estrategias que refuercen las conductas posi-
tivas y corrijan aquellas consideradas negativas, para
ayudarlas a asumir el control de su vida, su destino y la
responsabilidad hacia ellos mismos.

Finalmente, se aborda la maquina de HD una “lavado-
ra” cruel, que exprime, debilita y produce deterioro del
cuerpo como consecuencia de su funcionamiento. Su
significado esta asociado al temor, el miedo y la deses-
peracion; una amenaza constante de la muerte que los
enfrenta a la finitud de su vida. Ademas, Cho y Shin’,
reconocen que Vvivir con esta es estar bajo la sombra de
la muerte, las personas experimentan impotencia y an-
siedad, al mismo tiempo que estan dispuestas a enfren-
tar la muerte que puede llegar en cualquier momento,
durante el tratamiento.
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Ademas, los participantes en la investigacion describen
la maquina de HD como una tecnologia que les per-
mite vivir y compartir con su familia un dia mas. Para
Morales y Castillo?, esta produce frustracion por estar
pegados a ella, situacién descrita como un tiempo des-
perdiciado, al mismo tiempo que es percibida como sal-
vadora de vidas. Polikandrioti et al.??, concuerdan que
entorno a la maquina de dialisis y el acceso vascular
las personas han construido sus propios significados, el
acceso vascular como un recordatorio visual de la en-
fermedad y la maquina completamente necesaria para
la supervivencia.

A partir de los resultados se puede concluir, que la HD
asume la identidad de ser dura, un tratamiento que ayu-
da a sobrevivir, pero con efectos fuertes que amenaza la
vida de las personas con ERC, un vinculo con la vida y
la muerte, sentimientos compartidos con las enferme-
ras que intentan ayudarlos a sobrellevar esta experien-
cia devastadora. EI cuerpo deformado por la fistula y
el catéter peritoneal, es ocultado, percibido como una
interferencia en sus relaciones sociales y de pareja, en
la cual los profesionales de Enfermeria asume un papel
importante al evitar las deformidades asi como ayudar-
los en el proceso de aceptacion a estos “apéndices” y
“montafas” que aparecen inesperadamente.

La dieta significa para las personas morirse de ham-
bre y los lleva a no seguirla, mientras los cuidadores y
las enfermeras luchan por ayudarlos en la adherencia
y de esta forma evitar las complicaciones y mejorar la
calidad de vida en el tratamiento. EI temor a la “Ma-
quina”, no es otra cosa que el miedo al deterioro, las
complicaciones, la proximidad de la muerte, el trapiche
que exprime, mata y al mismo tiempo salva vidas; una
extensién del cuerpo a la que simultaneamente se teme
y se ama, una “‘cosa” con significado en su realidad cir-
cundante.
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