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Resumen

Objetivo: Este estudio pretende desvelar la evidencia
cualitativa del paciente con enfermedad renal crénica a
través de la percepcion del equipo de enfermeria nefro-
l6gica bajo una mirada existencialista.

Material y Método: Se trata de un estudio cualitativo,
exploratorio-descriptivo, con analisis basado en la teo-
ria humanista de Paterson y Zderard y de la filosofia
existencialista. Los trabajos de campo se hicieron en
el servicio de nefrologia en el sur de Brasil y un centro
de hemodialisis en Lorca en Espafia. La muestra fue 12
profesionales del equipo enfermeria. El estudio de los
datos se realizé6 mediante analisis de contenido, con la
identificacion de categorias centrales.

Resultados/Discusion: Se identificaron tres categorias
centrales: ser paciente; aceptar la enfermedad y esta-
blecer vinculos. El ser paciente se desvela como un ser
cuidado que requiere atencion de enfermeria especiali-
zada, para el tratamiento de los sintomas fisicos, pero
también desde una mirada atenta y acogedora de sus
necesidades emocionales. La aceptacion de la enferme-
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dad por parte de éste resulta clave para ser consciente
de su existencia. Para ello el profesional de Enfermeria
debe establecer vinculos con el ser cuidado.

Consideraciones finales: Al desvelar esta nueva reali-
dad y la necesidad de realizar una terapia renal susti-
tutiva, el ser cuidado presenta sentimientos de miedo,
tristeza, desesperanza, sufrimiento por la pérdida de
autonomia. Sin embargo, también se perciben senti-
mientos positivos como: confianza, al establecer un vin-
culo con el equipo de enfermeria, y de esperanza y ale-
gria ante la posibilidad de un trasplante y recuperacion
de su autonomia.

PALABRAS CLAVE: enfermeria; existencialismo; in-
suficiencia renal cronica; investigacion cualitativa.

Being a chronic kidney patient from the
nursing perspective: an existentialist look at
the qualitative evidence approach

Abstract

Objective: This study aims to reveal the qualitative
evidence of the patient with chronic kidney disease
through the perception of the nephrology nursing team
from an existential perspective.
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Material and Method: Qualitative exploratory-
descriptive study, with analysis based on the Paterson
and Zderard’s humanist theory and the existentialist
philosophy.The field work was carried out in a nephrology
service in southern Brazil and a hemodialysis center in
Lorca, Spain. The sample was 12 professionals from the
nursing team. The study of the data was done through
content analysis, with the identification of central
categories.

Results/Discussion: Three central categories were
identified: being patient; accept the disease and establish
links. Being a patient reveals itself as a caring being
that requires specialized nursing care, for the treatment
of physical symptoms, but also from an attentive and
welcoming view of their emotional needs. Acceptance
of the disease by the patient is key to being aware of
his/her existence. For this, the nursing professional must
establish links with being cared for.

Final considerations: When unveiling this new reality
as well as the need to perform renal replacement
therapy, the person cared for presents feelings of fear,
sadness, hopelessness, suffering due to the loss of
autonomy. However, positive feelings such as confidence
are also perceived when establishing a bond with the
nursing team, and of hope and joy at the possibility of a
transplant and recovery of autonomy.

KEYWORDS: nursing; existentialism; renal insufficiency
chronic; qualitative research.

Introduccion

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) se caracteriza
por alteraciones en la estructura o funcién de los rifio-
nes durante mas de tres meses, ademas de la pérdida
progresiva e irreversible de la funcién renal?, siendo
considerada una Enfermedad Crénica No Transmisible
(ECNT). Clinicamente se divide en cinco etapas, deter-
minadas por la tasa de filtraciéon glomerular, donde el
estadio 5 representa el grado mas grave de la enferme-
dad, requiriendo la realizacién de Terapia Sustitutiva
Renal (TSR) para el mantenimiento de la vida2.

El nimero de pacientes con ERC ha ido aumentando
paulatinamente, considerandose un problema de salud
publica mundial, con una estimaciéon de aproxima-
damente 850 millones de personas con enfermedad
renal crdénica. En los paises con ingresos altos, hay

48,3 millones de hombres y 61,7 millones de mujeres,
mientras que en los paises de ingresos medios y bajos
esta poblacién llega a 177,4 millones de hombres y
210,1 millones de mujeres®. En el tltimo censo de dia-
lisis de 2019 realizado en Brasil, el nimero estimado
de nuevos enfermos con ERC fue de 42.546, dando
un total de 133.464 enfermos renales cronicos*. En
Espafia, los datos del Registro Espafiol de Enfermos
Renales, en 2019, registraron 86.566 personas con
ERC>.

La TSR mas predominante para la ERC es la hemo-
dialisis, con una prevalencia de hasta el 92% de los
pacientes, seguida de la dialisis peritoneal y trasplan-
te renal. Las TSR, si bien son la tnica posibilidad de
supervivencia para los pacientes, traen consigo una
serie de cambios inherentes a la dimensién fisica y
emocional de éste, requiriendo del equipo que los cui-
da una mirada que contemple todas sus necesidades.
Por ello, es fundamental Ilevar a cabo cuidados de ca-
lidad, eficaces y seguro, minimizando el riesgo para el
paciente y el profesional®.

Aun asi, existe una tendencia, aunque no total, de en-
focar la practica basada en la evidencia (PBE) hacia
el positivismo, esto hace que se priorice la busqueda
de resolucién de los signos y sintomas mediables que
presenta el paciente a las acciones de salud, de hecho,
muchos investigadores con dicho pensamiento siguen
en la idea de que a partir del ensayo clinico se llegara
a obtener la mejor evidencia. Esto provoca que se des-
cuide las complejidades del entorno de cuidado como
los sentimientos y las emociones, ya que se enfatizan
los datos medibles en detrimento de las circunstancias
individuales y/o singulares’, situaciones que eviden-
cian la condicién existencial del individuo.

Segun el filésofo existencialista Heidegger, la condi-
cion existencial se refiere al hombre como ser singu-
lar, que se muestra en la cotidianidad con formas de
expresion que pueden ser auténticas, propias y singu-
lares o inauténticas, impropias e impersonales. Bajo
la optica existencial, el ser humano posee capacidad
de ver, significar y apropiarse de las cosas del mundo
desde su propia perspectiva®.

En el cuidado de pacientes con ERC, ademas de los
sintomas clinicos, es comin que estos experimenten
sentimientos de miedo, incertidumbre, depresion, disca-
pacidad, entre otros, ante cambios que requieren una
nueva postura para vivir, lo que para muchos no es com-
prensible. La rebeldia, el resentimiento, la agresion, el
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aislamiento y la desesperanza también estan presentes,
porque es necesario renunciar a toda su historia de
vida ante el diagndstico de una enfermedad irreversible
que muchos no aceptan®. Por otro lado, los pacientes
también reconocen que el someterse al tratamiento les
permite esperar un trasplante de rifién, lo que genera
esperanza®®. Estos sentimientos expresan la condicion
existencial del individuo como ser singular, y configuran
la evidencia cualitativa en la practica clinica, ya que se
insertan en la dimensién estética del ser humano, que
es donde uno reconoce la existencia y el desarrollo de
sensaciones y percepciones, las diversas formas, modos
y sentidos de la vida, el placer de ser, la existencia del
otro y el cuidado como una oportunidad para ser y cons-
truir nuevas formas de vida desarrollando la creatividad
para el bienestar de la persona con respeto a la digni-
dad humana®!. Asi, se queda claro cuanto es necesario
rescatar la singularidad del cuidado, donde el ser huma-
no es el foco y no la enfermedad que presenta.

La Enfermeria, insertada en este contexto, es la dis-
ciplina del campo de la salud capaz de identificar la
evidencia cualitativa a través del proceso de enfer-
meria y basandose en un marco tedrico, gestiona el
cuidado prestado al paciente, implementando accio-
nes terapéuticas, promoviendo y manteniendo el orden
organico del cuerpo, el medio ambiente, la comodidad
y el bienestar, manteniendo la singularidad de la per-
sona'2. En este sentido, se cree que la teoria humanis-
ta de Paterson y Zderard® cuando propone concreta-
mente que las enfermeras aborden la enfermeria de
manera consciente y deliberada como una experiencia
existencial, llega a encontrar esta forma de mirar al
“ser humano” en su singularidad, reconociendo la evi-
dencia cualitativa presente en el contexto de la aten-
cion a la persona con ERC.

La teoria humanista de Paterson y Zderad'® presu-
pone que la ciencia de enfermeria se desarrolla a
partir de las experiencias vividas entre enfermeras y
pacientes, y el significado de esta experiencia es el
punto de partida para el establecimiento de una rela-
cion intersubjetiva. Por lo tanto, para las autoras, la
atencion brindada por la enfermeria contintia buscan-
do el alcance del bienestar y el ser (potencial huma-
no), estableciendo una reunién entre personas lnicas
(ta y yo), guiados por un llamamiento (necesidad del
ser cuidado) y una respuesta intencional (del ser que
cuida ya que se preocupa por el ser cuidado). Es en
si misma una forma particular de didlogo humano, o
dialogo vivo, entendido como una conversacioén entre
dos 0 mas personas, es decit, una forma de relacion
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intersubjetiva, que se caracteriza por reunirse, rela-
cionarse y estar presente y a partir de esto que la en-
fermeria conciliara la razén, la sensibilidad y la sub-
jetividad en la atencién, reconociendo el sujeto como
ser existencial**.

Asi, este estudio tuvo como objetivo desvelar la evi-
dencia cualitativa del paciente con ERC a través de la
percepcion del equipo de enfermeria nefrolégica bajo
una mirada existencialista. Las preguntas que guiaron
este estudio fueron: ;Como ve al paciente con ERC? y
iqué cree que es mas dificil para el paciente en este
contexto de ERC?

Material y Metodo

Se trata de un estudio cualitativo, exploratorio-des-
criptivo, con un analisis basado en el marco teérico
de la teoria humanista de Paterson y Zderard'? y de
la filosofia existencialista, vinculado a un proyecto
de investigacion mas amplio, donde es fundamental
la mirada del equipo de enfermeria sobre el ser pa-
ciente!*15, Ademas, se destaca la reflexion de la in-
vestigadora sobre el tema, ya que vive el mundo de la
enfermedad renal crénica.

El &mbito del estudio fueron unidades de hemodialisis
pertenecientes al Hospital de Clinicas de Porto Ale-
gre, hospital universitario de la Universidad Federal
de Rio Grande do Sul, con atencién multiple, enfocado
a la educacion, la investigacion y la atencién de la sa-
lud; junto con Servicio de Nefrologia, integrado por la
unidad de hemodialisis, que atiende a pacientes con
insuficiencia renal aguda o crénica de diferentes areas
del hospital, que requieren TSR, y ademas, en un cen-
tro de hemodialisis en Lorca - Regiéon de Murcia en
Espafia. La eleccion de desarrollar el estudio se debe
al acercamiento de las investigadoras en esta area, a
través de la especializacion latum sensu'y el desarro-
Ilo de una tesis doctoral en este campo.

La poblacion de estudio estuvo compuesta por pro-
fesionales del equipo de enfermeria y la muestra se
establecié por conveniencia, mediante invitacién di-
recta a los informantes. Esta estuvo conformada por
12 profesionales y el tamafio muestral no estaba pre-
establecido, es decir, no se buscaba la representativi-
dad estadistica sino la teérica, de manera que cuando
se alcanzé la saturacién de datos se detuvo la reco-
gida de los mismos. Los criterios de inclusion fueron
profesionales del equipo enfermeria con uno o mas
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afios de experiencia en la ins- Tabla 1. Caracteristicas de la muestra.
titucion donde trabajan, en los
diferentes turnos de atencion,

que realizaron sus actividades

Tiempo como Tiempo en

la Institucional*

Profesionales

Profesional*

durante el periodo de recolec- Enfl Brasil Femenino 41 20 13
exclusién aplicables fueron no Enf3 Brasil Femenino 47 25 6
proporcionar asistencia directa Entd Bral Masculirio 36 13
a los pacientes durante el pe- Enf5 Brasil . ) - - o
riodo de investigacion. . ras! emenino

Enfé Brasil Femenino 37 13 5
Los fundamentos bioéticos se Enf7 Espafia Femenino 23 1
cumplieron en base a los es- Enf8 Espafia Femenino 37 15 14
tandares que regulan los pro- Enf9 Espafia Femenino 23 1 1
yectos de investigacién con | ggan Brasil Femenino 52 30 24
Seres huma_n,os establecidos en TEnf2 Brasil Masculino 43 26 16
la Resolucién 466/2012, del : :

TEnf3 Brasil Femenino 53 20 13

Consejo Nacional de Salud?.

El proyecto fue aprobado por

el Comité de Investigacion

(COMPESQ) de la Facultad de Enfermeria y por el
Grupo de Investigacion y Postgrado (GPPG) del Hos-
pital de Clinicas de Porto Alegre con el nimero CAAE
23534719.7.3001.5327.

Los datos fueron recogidos entre enero y junio de
2020, a través de entrevistas semiestructuradas* rea-
lizadas de manera individual, 3 presencialmente en un
lugar privado, preservando la confidencialidad de la
informacion y de los participantes, y 9 virtualmente,
a través del programa Zoom. Las entrevistas fueron
semiestructuradas y en profundidad®*, caracterizada
por preguntas amplias, abiertas y no evaluativas, es-
timulando el surgimiento de declaraciones e historias
inesperadas, en las que el entrevistador manifiesta in-
terés por ahondar en temas determinados, y tuvieron
una duracién promedio de 1 hora. De acuerdo con la
estructura adoptada, este tipo de entrevista permite
examinar en detalle los discursos de un entrevistado
con experiencias relevantes, no necesitando una prue-
ba piloto para validar las preguntas de la entrevista,
ya que permite al investigador ahondar en los enuncia-
dos que aparecen durante la entrevista y que son rele-
vantes para enriquecer el tema estudiado. También se
recolectaron datos para caracterizar la muestra como
edad, tiempo como profesional y tiempo de afios tra-
bajando en la institucién. Las entrevistas fueron gra-
badas con autorizacién de los informantes.

Después de cada entrevista, se transcribié y se rea-
liz6 una lectura exhaustiva del contenido, y a partir
de las declaraciones de los participantes surgieron las

unidades de analisis'’, posibilitando la identificacion
de ideas centrales y conceptos comunes, los cuales
fueron agrupados en categorias, discutidos a la luz de
la teoria humanista de Paterson y Zderad'® desde la
perspectiva de otros autores y la experiencia de los
investigadores con filosofia existencialista en la direc-
cién de desvelar la evidencia cualitativa presente en
el mundo de la ERC.

Resultados y discusion

De los 12 participantes, 8 son enfermeras, 1 enfermero
y 3 técnicos de enfermeria, predominantemente mu-
jeres 83,3% (10), con edades entre 23 y 59 afios y
tiempo de profesion entre 1 y 30 afios, de acuerdo al
Tabla 1 de caracterizacion de la muestra.

Para ilustrar la presentacion de los resultados, se se-
leccionaron algunos extractos de los discursos de los
profesionales de enfermeria y se utilizé la siguiente
estandarizacion: los paréntesis con puntos suspensivos
L...1 significan supresion en los discursos del investiga-
dor; ser que cuida - equipo de enfermeria; ser cuida-
do-paciente. Cabe sefialar que fue posible identificar
en los testimonios de los participantes del estudio, tres
categorias que se presentan a continuacién: 1) ser pa-
ciente; 2) aceptando la enfermedad y 3) estableciendo
vinculos. Estas categorias se derivaron de los relatos
de los profesionales sobre su experiencia existencial en
este contexto de ERC y TSR, en los que exponian sus
percepciones sobre el paciente con ERC.
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Ser paciente
“Ser cuidado” - paciente es un “estar en el mundo de
la ERC”. La concibe como una existencia compleja, con
muchas especificidades. EI conocimiento del diagndsti-
co de enfermedad hace que el ser cuidado establezca
una relacién de preocupacion con este mundo, que ne-
cesita ser desvelada ya que dificulta vislumbrar su po-
tencial existencial. Por eso se convierte en un desafio
para el ser cuidador, como refieren algunos participan-
tes del estudio:
... es un desafio diario, porque en realidad son pa-
cientes que demandan mucha atencién, demandan
mucho cuidado, no solo psicoldgico [...1, de conoci-
miento, porque el paciente con ERC tiene otras en-
fermedades también, a veces con diabetes e hiper-
tension, entonces es un desafio, porque tenemos que
estar siempre aprendiendo y atentos”. (ENF1)

"... el paciente renal cronico, es diferente para noso-
tros, tiene especificidades de la enfermedad, entonces
a veces tenemos ese paciente que es mas fragil, inclu-
so aceptando la enfermedad también, ya que hay ese
paciente que acepta mejor y el tratamiento no es tan
complicado”. (TENF3)

Se entiende que la importancia de la Teoria de Enfer-
meria Humanista aplicada en el contexto de la Nefrolo-
gia, con el paciente renal crénico, radica en el hecho de
perfeccionar y orientar en el cuidado al ser que cuida
existencialmente, ya que esta teoria se basa en el en-
cuentro y el dialogo auténtico entre el ser enfermera y
el ser paciente®®.

Se desvela este ser cuidado como un ser humano que
requiere cuidados de enfermeria especializados, desde
el tratamiento de los sintomas fisicos y la atencién a las
limitaciones funcionales, los trastornos mentales y las
necesidades educativas, pero también desde una mirada
atenta y acogedora de sus necesidades emocionales.

En este sentido, la calidad del servicio brindado esta
asociada al rol del ser que cuida, con conocimiento es-
pecializado y atento a la interaccion, ser cuidado — ser
que cuida, predictores importantes que inciden en la
asistencia prestada'®. Esto requiere una actualizacion
constante por parte de los seres que cuidan, como apun-
ta un participante del estudio:
... el paciente cambia de perfil y hay que actuali-
zarse, siempre hay que estudiar, [...], buscando cosas
nuevas. Entonces para mi es un desafio diario, y tam-
bién tenemos que mirar mas alla del horizonte. La
enfermera Nefroldgica [...], puede ver mas alla del
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horizonte y ver nuevas alternativas de cuidado para
este paciente [...1 porque cambia el perfil y hay que
estar actualizado”. (ENF4)

Sin embargo, el conocimiento debe venir junto con la
presencia auténtica en cada encuentro de cuidado, que
permita establecer una relacion intersubjetiva, es decir,
sujeto-sujeto, y asi percibir a cada ser cuidado en su sin-
gularidad, de ahi la importancia de identificar la evidencia
cualitativa presente en este contexto de ERC**?y asi, es-
tablecer nuevas alternativas de cuidado a estos pacientes.

El ser que cuida describe al ser cuidado en este mundo
de la ERC, como un ser que presenta miedo, tristeza,
desesperanza, momentos de rabia, dolor y sufrimien-
to por la pérdida de autonomia e inseguridad por vivir
constantemente la angustia por la cercania a la muer-
te, pero también que tienen alegria y esperanza cuando
pueden optar por una TSR que les aporta mas autono-
mia, como la dialisis peritoneal y el trasplante, desve-
landose como pacientes que tienen inestabilidades emo-
cionales, requiriendo la mirada atenta de enfermeria.
“"Percibo sentimientos de tristeza, tienen muchos sin-
tomas depresivos, de perder en parte su autonomia,
su poder adquisitivo [...1 un sentimiento de impoten-
cia, de tener la enfermedad, de tener que adaptarse y
hacer todo lo posible para vivir con eso [...], a veces
soledad, desesperanza, es sufrimiento por las limita-
ciones que trae la enfermedad. Es un paciente que
vive muy cerca de la muerte, entonces muchos relatan
que tienen miedo a morir”. (ENF2)

"Tiene ese proceso de negacion, después de no acep-
tar, que se rebela, entonces come, bebe, hace de todo,
y luego llega un punto, que realmente quiere cuidarse
[...], porque no quieren volver a la maquina, porque
en realidad la maquina es una prisién”. (ENF6)

Los cambios en la vida de los seres cuidados debido a
ERC traen consigo sentimientos de resentimiento, agre-
sion, violencia y aislamiento, que eventualmente se tras-
ladan a los seres que cuidan o incluso repercuten en una
actitud de inconformismo con su situacion, llevandolos a
la no adherencia al tratamiento?-??, como aporta esta
enfermera:
“Proyectan en el profesional [...1 como si sus proble-
mas, como si tuviéramos alguna culpa, responsabili-
dad, [...1. Proyectan sus frustraciones en nosotros”.
(ENF3)

De esta forma queda claro que, los sentimientos percibi-
dos por el ser que cuida estan en linea con los hallazgos
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de otros estudios que sefialan que, en el transcurso de
las sesiones de hemodialisis, el ser cuidado sufre alte-
raciones fisiolégicas como cansancio, malestar, caida de
la presidn arterial y calambres, y también cursan con
agotamiento emocional, que se traduce en sentimientos
de tristeza, rebeldia, inseguridad, frustracion y preocu-
pacion por el futuro??3, Sin embargo, el trasplante de
rifion, aunque es una TSR se ve por el ser cuidado como
una posibilidad para seguir proyectandose, superandose
a si mismo y a la enfermedad, trascendiendo hacia su
libertad®. Asi, en el mundo de la ERC también es posi-
ble revelar sentimientos positivos, como la esperanza de
realizar un trasplante y la alegria de mejorar la calidad
de vida recuperando parte de la autonomia, como ha
dicho una enfermera:
"\... a veces les entusiasma la posibilidad de poder hacer
dialisis en casa cuando cambian el método de trata-
miento. A veces sentimientos de alegria porque logra-
ron entrar en la lista de trasplantes, esto es algo que
motiva, [...]1. Como te dije, tienen altibajos”. (ENF1)

Aceptando la Enfermedad

El ser cuidado vive un proceso de enfermedad grave e
incierta que representa lo desconocido, dando lugar a
diferentes sentimientos que muchas veces dificultan el
reconocerse como persona enferma y la adaptacién al
tratamiento. Este requiere una estricta rutina con los ali-
mentos y la TSR elegida, ademas de dar lugar a periodos
de hospitalizacién, lo que le conlleva a la separacion de
los miembros de su familia.

En este sentido, el ser que cuida se da cuenta de que las

restricciones que impone la ERC, destacando las restric-

ciones dietéticas, el aislamiento social y la pérdida de au-

tonomia, son las principales barreras para que el ser cui-

dado acepte la enfermedad y se adhiera al tratamiento.
"Creo que lo mas dificil para el paciente es el tema de
la limitacién que pasa de un dia para otro. Entonces,
tomando la libertad que tenia ahi fuera, parece que se
siente atrapado en ese contexto”. (ENF5)

“Pues creo que lo mas dificil para ellos es la didlisis
3 veces por semana, la dependencia de la maquina de
dialisis y el tiempo de tratamiento”. (ENF7)

"Creo que lo mas dificil para ellos es reestructurar su
vida, es aceptar que estan en dialisis, que es un trata-
miento para siempre y que tienen que adaptar su vida
a la rutina del tratamiento”. (ENF9)

El descubrimiento del diagndstico, que trae consigo la
condicion de estar enfermo, es siempre una limitacion

mas o menos grave de las posibilidades de relacién que
el ser cuidado puede mantener en el mundo y, por tanto,
de su libertad?*. Asi, la TSR, si bien es la Ginica forma de
sobrevivir, es entendida como limitante, ya que provoca
cambios en la rutina diaria, generando un impacto en el
estilo de vida, principalmente por la dependencia de una
maquina, en el caso de la hemodialisis, o cambios dia-
rios continuos en la dialisis peritoneal, o que en general
dificulta la aceptacion de la enfermedad y la adherencia
a la terapia propuesta25-26,

En este sentido, la comprensién es uno de los rasgos
ontoldgico-existenciales de los seres, es importante
que el ser que cuida, oriente de manera clara y objeti-
va al ser cuidado sobre su diagnéstico, las modalidades
de TSR disponiblesy los cuidados que cada uno de ellos
demanda, posibilitando elegir el tratamiento donde el
ser cuidado puede proyectarse en el mundo con menos
sufrimiento y restricciones, contribuyendo positiva-
mente a la aceptacién y afrontamiento de la enfer-
medad?¢. Se sabe que los seres cuidados describen la
experiencia de la hemodialisis como una lucha diaria
por aceptar la enfermedad y adaptarse al tratamiento,
el cual es responsable de una vida de restricciones,
imponiendo limitaciones que afectan los aspectos bio-
I6gicos, psicoldégicos y sociales de su vida, conduciendo
a una ruptura en su estilo de vida'®?’. Ante esto, es
necesario que el ser cuidado tenga siempre la presen-
cia de alguien que le acoja, apoye y consuele, creando
una relaciéon de confianza entre ser cuidado y ser que
cuida®.

Estableciendo Vinculos

El establecimiento del vinculo se crea a partir de una
relacién de confianza entre YO-TU y YO-ESO, donde
se impregna todo el proceso de cuidar, bien por el lla-
mamiento del ser cuidado o ante situaciones en las
que el ser que cuida lo considere importante, facilitan-
do el proceso de aceptacion de esta nueva condicion
de ser y estar en el mundo de la ERC del ser cuidado.
La presencia y el encuentro también permean la rela-
cion YO-NOSOTROS, es decir, la relaciéon de cuidado
entre ser cuidado y ser que cuida. Dicho cuidado se
caracteriza, en la Teoria de la Enfermeria Humanisti-
ca, como una mediacion que se da entre sus pares, es
decir, pacientes, familiares y profesionales de la salud,
especialmente enfermeria. Asi, tanto la relacion YO-
TU como la YO-NOSOTROS estan representadas por
el compromiso de todos los cuidadores de brindar un
verdadero encuentro terapéutico con miras al bienes-
tar del ser cuidado'®.
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En este sentido, durante las diferentes TSR hacen que
el ser que cuida se convierta en una presencia constante
en la vida del ser cuidado, que por su soledad busca su-
plir esta carencia con el equipo, lo que establece fuertes
lazos entre el ser que cuida y el ser que es cuidado,
segun los siguientes relatos:
"Yo puedo ayudar y acompafar al paciente desde el
principio, tii puedes estar ahi sumando a su vida [...]
ellos piensan que incluso eres parte de la familia. Y ti
también te haces amigo, porque ellos tienen confianza
enti”. (TENF3)

“Terminas conociendo bien al paciente, tienes un fac-
tor que facilita tu vida diaria con él, pasas 4 horas, 3
veces a la semana con el mismo paciente, terminas
conociendo, tanto la parte clinica, en cuanto a la parte
fisica y social del paciente, conoces bien sus necesida-
des, puedes darle continuidad, ver si estas recibiendo
respuestas a tus cuidados, si necesitas cambiar algo”.
(ENF4)

"Después de tantos afios tomo el centro como si fue-
ra mi sequnda residencia, porque Illevo muchos afios
trabajando y el trato con el paciente es de confianza,
[...1lo que a veces es dificil porque, asi como te tratan
bien, también te tratan mal, y yo sigo aprendiendo y
conociéndolos”. (ENF8)

En este sentido, en Enfermeria Humanistica, el ser que
cuida debe estar dispuesto a “‘estar-con” y “estar-ahi”
para el ser cuidado sin posibilidades terapéuticas de
curacion, estableciendo vinculos y redes de apoyo que
permitan apreciar adecuadamente la situacion vivida al
ser cuidado, para crear alternativas para su bienestar
y desarrollar su estar mejor, ayudandoles a encontrar
oportunidades para seguir existiendo en este mundo de
ERC8,13,18.

Queda claro entonces, que el ser que cuida “‘represen-
ta” una familia para el ser cuidado, porque es con ellos
con quienes conviven buena parte de la semana, au-
mentando este vinculo y transformando esta atencion
ofrecida por los profesionales como si fueran realmen-
te miembros de la familia. Este vinculo formado entre
ser cuidado y ser que cuida permite la construccion
de conocimiento sobre la enfermedad y el tratamien-
to, proporcionando una relacion YO-NOSOTROS de
aprendizaje continuo, potenciando la aceptacién tera-
péutica9,18,22,26,28-29.

Por tanto, queda clara la importancia del vinculo entre
los seres en el mundo de la ERC para establecer una au-
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téntica relacion de cuidado. Para ello, el ser que cuida
debe prestar asistencia con conocimientos cientificos.
Y a través de la acogida, la relacién interpersonal, la
escucha activa y el dialogo efectivo establecer una re-
lacion de confianza entre seres en el mundo de la ERC
procurando el tratamiento exitoso. La confianza permi-
te al ser cuidado explicitar sus angustias, miedos y an-
siedades, y a partir de esto, el ser que cuida aprende las
dificultades encontradas para, en conjunto, desarrollar
estrategias que faciliten la adherencia del ser cuidado a
TSR elegida®192230,

En cuanto a las limitaciones, este estudio tuvo la mirada
Unica del ser que cuida sobre las evidencias cualitativas
en el contexto del cuidado de la ERC. Se cree que de-
ben desarrollarse nuevos estudios bajo nuevas perspec-
tivas como la del ser cuidado y su familia, para tener un
mejor conocimiento de esta experiencia en el mundo
de la ERC, enriqueciendo el cuidado de enfermeria. Se
espera que este estudio pueda contribuir a la practica
clinica de la enfermeria, asi como a la docencia, en el
sentido de prestar atencion a la presencia de las eviden-
cias cualitativas en el contexto del cuidado de la ERC,
ante el impacto que provocan en la adaptacion del ser
cuidado al tratamiento y, en consecuencia, en la calidad
de vida de los mismos.

Consideraciones finales

Este estudio buscé identificar la evidencia cualitativa
presente del ser cuidado en el contexto del cuidado de
la ERC desde la perspectiva del ser que cuida. En este
sentido, se reconoce que, al desvelar esta nueva reali-
dad al ser cuidado y la necesidad de someterse a TRS,
aflora en éste sentimientos de miedo, tristeza, desespe-
ranza, desamparo, soledad, sufrimiento por pérdida de
autonomia, enfado, agresividad, luto, rebeldia, inconfor-
midad con la situacion vivida, frustracion, asi como una
constante inseguridad y angustia por la proximidad a la
muerte. Sin embargo, también se perciben sentimien-
tos positivos como: confianza, al establecer un vinculo
con el equipo de enfermeria, y de esperanza y alegria
ante la posibilidad de realizar un trasplante y recuperar
parte de su autonomia. Por ello es necesario que el ser
que cuida tenga una postura acogedora, de respeto, de
escucha atenta, empatia y paciencia para implementar
estrategias de cuidado a través de acciones educativas,
que ayuden al ser cuidado a vislumbrar nuevas posibili-
dades de seguir existiendo y de proyectarse en el mun-
do, contribuyendo asi a una mejor adherencia y afronta-
miento de los retos inherentes a cada TSR.
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