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Resumen

Introduccion: La hemodialisis (HD) puede mejorar
la supervivencia en los pacientes con Enfermedad Re-
nal Crénica (ERC), pero trae consigo complicaciones y
efectos fisicos negativos, cambios emocionales y de au-
toimagen que disminuyen la calidad de vida y determi-
nan la necesidad de cuidados paliativos desde el inicio
del tratamiento.

Obhjetive: Comprender las necesidades paliativas per-
cibidas por el profesional de enfermeria, pacientes
sometidos a hemodialisis y sus cuidadores principales
informales atendidos en una Unidad Renal de la cuidad
de Bogota-Colombia.

Material y Método: Estudio descriptivo, fenomenolégi-
co. Se recolectaron los datos a través de la entrevista a
profundidad individual semiestructurada. Se entrevista-
ron 16 personas (6 pacientes, 5 cuidadores principales
y 5 enfermeras). El tamafio de la muestra se determiné
por saturacion de datos. El analisis se llevo a cabo me-
diante el método propuesto por Colaizzi.

Resultados: Emergieron 10 categorias: Percepciones
sobre la enfermedad, Red de apoyo e interaccion fami-
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liar, Limitaciones laborales, econémicas y sociales, Red
de apoyo asistencial, Necesidades de afrontamiento de
la persona y cuidador, Intervenciones del equipo de sa-
lud, Factores motivacionales para cuidar, Cambios en
los estilos de vida, Generacion de redes apoyo y Pro-
yecto de vida.

Conclusién: La imposibilidad de continuar con el tra-
bajo, los estudios y el proyecto de vida es la necesidad
de mayor impacto negativo en cuanto a la calidad de
vida de los pacientes y cuidadores familiares. Senti-
mientos de tristeza, soledad y baja autoestima estan
presentes en la mayoria de los pacientes y cuidadores
que requieren de la intervencién oportuna del equipo
interdisciplinario.

PALABRAS CLAVE: hemodialisis; necesidades palia-
tivas; cuidadores principales informales; profesional de
enfermeria.

Needs of paliative care in hemodialysis
perceived hy patients, principal caregivers and
nursing professionals

Abstract

Introduction: Hemodialysis (HD) can improve survi-
val in patients with Chronic Kidney Disease (CKD), but
it causes complications and negative physical effects,
emotional changes and self-image that diminish the
quality of life and determine the need for palliative care
from the beginning of treatment.
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Objective: To understand the palliative needs perceived
by the nursing professional, patients on hemodialysis
and by their main informal caregivers treated in a Renal
Unit of the city of Bogota - Colombia.

Material and Method: Descriptive, phenomenological
study. The data was collected through semi-structured
in-depth interviews. Sixteen people were interviewed
(6 patients, 5 main caregivers and 5 nurses). The sam-
ple size was determined by data saturation. The analysis
was carried out using the method proposed by Colaizzi.

Results: 10 categories emerged: Perceptions about
the disease; Support network and family interaction;
Labor, economic and social limitations; Support ne-
twork; Needs of coping with the person and caregiver;
Interventions of the health team; Motivational factors
to care; Changes in lifestyles; Generation of support ne-
tworks and Life project.

Conclusion: The impossibility of continuing with wor-
king life, studies and life project is the need of greater
negative impact in terms of the quality of life of patients
and family caregivers. Feelings of sadness, loneliness
and low self-esteem are present in most patients and
caregivers who require timely intervention by the inter-
disciplinary team.

KEYWORDS: hemodialysis; palliative needs; informal
caregivers; nursing professional.

Introduccion

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) representa un
grave problema de salud mundial, debido a la alta
prevalencia de factores de riesgo como la diabetes
mellitus e hipertension arterial?. Especificamente,
el tratamiento de hemodialisis (HD) puede mejorar la
supervivencia en los pacientes con ERC. Sin embar-
go, provoca multitud de sintomas y complicaciones con
efectos negativos para la persona®®, genera cambios
emocionales, de autoimagen, y alteraciones sociocul-
turales que en conjunto disminuyen la calidad de vida®.
Lo anterior indica que las personas en tratamiento de
HD necesitan cuidados paliativos desde el inicio de la
enfermedad hasta la muerte’, teniendo en cuenta que
su calidad de vida se ve afectada en etapas tempranas
de la enfermedad y la evolucion es progresiva®’.

En el ambito de la nefrologia existen diferentes con-
sensos internacionales que defienden la importancia

de vincular los cuidados paliativos para la atencién de
los pacientes en tratamiento renal sustitutivo (TRS)’.
El estudio de revision de Ocharan-Corcuera’, descri-
be los principios de cuidados paliativos asociados a la
nefrologia: manejo del dolor y otros sintomas, comuni-
cacién con la familia, apoyo psicosocial y espiritual en
pacientes y familiares, relacion de ayuda, proceso de
morir, agonia y duelo, autocuidado y calidad de vida de
los profesionales, autonomia del paciente y voluntades
anticipadas. En este sentido, los cuidados paliativos
aportan una atencion sanitaria necesaria que fomente
una respuesta integral y coordinada del sistema sani-
tario respetando la autonomia y valores de los pacien-
testo,

Sin embargo, se observa un incremento de hospitali-
zaciones en pacientes mayores de 65 afos dializados,
pacientes que mueren en centros de atencién médica
sin acceso a estos cuidados, perdiendo la posibilidad
de morir en casa, y personas con manejos terapéuti-
cos inefectivos para el dolor!. Ademas, los cuidadores
familiares también se ven afectados, que son quienes
deben realizar modificaciones en su estilo de vida'?
Ilevandolos a presentar sintomas en el ambito mental
y fisico con alteraciones como el cansancio en el rol de
cuidador, generando la necesidad de crear grupos de
apoyo y de intervencion para disminuirlos.

Por otro lado, son escasos los estudios que exploran
las experiencias y necesidades paliativas desde la
perspectiva de los pacientes en HD y sus cuidadores.
Actualmente, se identifica como un elemento funda-
mental conocer las necesidades de atencion paliativa
de los pacientes renales para el disefio de politicas en
salud adaptadas a sus necesidades y preferenciasi®®3,
Ademas, en el marco de la toma de decisiones compar-
tidas, diferentes investigaciones reportan la importan-
cia de integrar los valores y preferencias del paciente
en la planificacion anticipada de la atencion*17,

En Colombia, la Cuenta de Alto Costo del 2017 re-
portd 1.267.112 personas con ERC de ellas 34.613
se encuentran en TRS: 19.695 en hemodialisis (HD),
7.274 en dialisis peritoneal (DP), 817 en tratamiento
médico no dialitico y 6.827 han sido trasplantados®®.
Lo anterior, evidencia una diferencia significativa en el
nimero de personas en HD con respecto a DP sin de-
jar de lado que es una cifra que va en aumento*®1°, Por
las razones anteriormente mencionadas, el objetivo de
este estudio es comprender las necesidades paliativas
percibidas por el personal de enfermeria, sus cuidado-
res principales informales y pacientes en tratamiento
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de HD en una Unidad Renal de Bogota- Colombia, con
el fin de plantear estrategias de intervencion de enfer-
meria que las aborden, mitigando los efectos negativos
a los que se enfrentan pacientes y cuidadores durante
la terapia de hemodialisis.

Material y Método

Diseio

Estudio cualitativo, descriptivo fenomenolégico que bus-
ca comprender el significado de las experiencias vividas
desde la perspectiva de pacientes y cuidadores, lo que
permitira conocer y describir las necesidades de cuidado
en el ambito social, fisico, psicolégico y espiritual.

Poblacién

Personas en HD, sus cuidadores principales informales,
y enfermeras que trabajan en la Unidad Renal Dialyser
de Bogota- Colombia.

Criterios de inclusion

Pacientes mayores de 18 afios con minimo tres meses
en hemodialisis, Cuidadores familiares de pacientes en
hemodialisis, Enfermeras con minimo seis meses de
experiencia en el area de unidad renal, Participacion
voluntaria.

Criterios de diversificacion

En relacion con pacientes y cuidadores: Estrato socioe-
conémico, Nivel educativo, Sexo y Edad. Respecto a
personal de enfermeria: Formacion y Tiempo de expe-
riencia laboral.

Muestra

Por ser un estudio cualitativo la muestra estuvo basada
en la conveniencia. La seleccion de los participantes se
realizé bajo la comparacion constante e incorporacion
progresiva de sujetos. El tamafio de la muestra fue de-
terminado por la saturacién de los datos.

Recogida de datos

Los datos se obtuvieron a través de entrevistas en pro-
fundidad individuales semiestructuradas, realizadas por
los investigadores y grabadas previo consentimiento in-
formado, escrito. Se utilizaron guiones diferentes para
pacientes, cuidadores, cuyas preguntas se estructuraron
mediante discusién y consenso del equipo investigador;
se hizo pilotaje para ajustar el guion (Anexo 1). Las
dimensiones del estudio se definieron en funcion de la
bibliografia revisada y experiencia del equipo investi-
gador.
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Las entrevistas fueron realizadas entre mayo y sep-
tiembre de 2018, cuya duracion oscilé entre 20 y 60
minutos. Se recolectaron datos sociodemograficos de
los pacientes (edad, género, nivel educativo, estrato so-
cioeconémico y tiempo de hemodialisis), datos de los
cuidadores (edad, genero, nivel educativo, estrato so-
cioecondmico).

Analisis de datos

El analisis de la informacion fue efectuado por el equi-
po investigador mediante el método para analisis de
la investigacion fenomenolégica descriptiva propuesto
por Colaizzi®®. Se realizd el descubrimiento de temas,
seleccion de categorias, creacién de proposiciones,
fundamentacion de cada categoria con los fragmentos
textuales de la entrevista utilizando como cédigos: EP
para pacientes, EE para enfermeras y EC para cuida-
dores familiares, y finalmente se procedié elaborar el
esquema explicativo que permitié la identificacion de
necesidades.

Criterios de calidad y consideraciones éticas

La calidad y rigurosidad del analisis de la informacion
se garantiz6 mediante la saturacién y la triangulacion
de los datos. EI proyecto fue aprobado por el Comité
de Investigacion en Seres Humanos del Hospital de
San José, y se realizé bajo las consideraciones éticas
establecidas en el articulo 11 de la Resolucién 8430 de
1993, que la considera de minimo riesgo para la vida y
la integridad de los sujetos. Todos los que participaron
en la investigacion respetaron el anonimato de los infor-
mantes, se asigné a cada entrevista un codigo y en los
textos y fragmentos textuales fue retirado el nombre
del informante. Cada entrevista estuvo precedida por la
firma del consentimiento informado escrito.

Los EA detectados, se categorizaron por su gravedad
seglin la escala establecida por la National Coordina-
ting Council for Medication Error Reporting and Pre-
vention (NCC MERP)®, registrandose finalmente solo
los EA que describen dafio al paciente (categorias E,F,-
G,H e I), y que precisaron intervencion.

Se realizé un analisis descriptivo de las variables cuali-
tativas y cuantitativas, en una hoja de calculo del Excel
2016 (Microsoft).

Resultados

Datos sociodemograficos

Se realizaron 16 entrevistas semiestructurada, de las
cuales seis (37,5%) fueron a pacientes, cinco (31,25%)
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a cuidadores y cinco (31,25%) a enfermeras. En cuanto
al perfil demografico de los pacientes y cuidadoras, el
género mas prevalente fue el femenino (63,6%) con
un rango de edad entre 40-60 afios (54,5%) y un nivel
educativo basico (45,5%). Los pacientes en hemodiali-
sis tuvieron un tiempo de permanencia en el tratamien-
to de menos de un afio (1; 16,7%), entre 1 -3 afios (3;
50%) y mas de 3 afios (2; 33,3%).

Temas

Categoria 1: Percepciones de la enfermedad y el cui-
dado

Dentro del curso natural de la ERC, es caracteristico
encontrar un cambio radical en el estilo de vida de la
persona que necesita terapia renal sustitutiva. Su nuevo
estilo de vida conlleva modificaciones en la percepcion
de si mismo, en el entorno y en la relacién con los de-
mas, que genera diversas sensaciones, sentimientos e
ideas en los pacientes y la familia, contextualizando un
entorno nuevo lleno de cambios que exige un adecuado
afrontamiento y adaptabilidad. Un paciente manifiesta
lo siguiente:

“"Esto es duro yo a veces lloro uno tiene que sacar fuer-
zas de donde la tiene esta enfermedad es muy dura
uno a veces se deprime que da miedo” Paciente 1.

Ademas, se ve reflejado en la responsabilidad del cuida-
do de una persona con ERC, implicando a que el cuida-
dor Ileve a cabo acciones vitales para mejorar la calidad
de vida de la persona que esta a su cargo y dedique gran
parte de su tiempo a ello; sin embargo, por asumir esto,
muchas veces dejan a un lado sus propias necesidades y
expectativas personales, lo que impacta de forma nega-
tiva su calidad de vida. Una cuidadora describe como se
siente respecto a la convivencia:

“"He aprendido a vivir, asi como en soledad con él y
con lo que compartimos los dos, eso me gusta” Cui-
dadora 1.

El cuidado de la persona requiere una relacion en-
fermero-paciente, donde se establece un vinculo emo-
cional frente al paciente y su familia, aqui es necesaria
la empatia para entender la posicién de los pacientes,
cuidadores y familias, los fuertes cambios a los que se
someten y como se afecta la calidad de vida; debido a
que en ciertas situaciones, los pacientes necesitan de
una persona que los aconseje, escuche, acompaiie y les
ayude a satisfacer sus necesidades y les fortalezca la
capacidad de afrontamiento. Dos enfermeras describen

la realidad de la enfermedad y como les afecta a los
pacientes:

"La enfermedad desequilibra, no solamente al pa-
ciente y a la persona, sino que acaba con toda la
funcionalidad de un hogar porque hay que tener una
persona pendiente para esa persona todo el tiempo”
Enfermera 2.

“Hay dos lados porque esta enfermedad no ataca so-
lamente al pobre, esta enfermedad ataca al rico, y al
de clase media” Enfermera 5.

Categoria 2: Apoyo e interaccion familiar en la en-
fermedad

La satisfaccion de las necesidades de la persona con
ERC involucra tanto al familiar en las tareas de cuida-
do, que termina modificando su estilo de vida y la di-
namica familiar; con el paso del tiempo al comparar
el nuevo contexto familiar con el vivido antes de la en-
fermedad, se observan grandes diferencias; ajustarse al
cuidado del paciente implica que uno o mas familiares
asuman roles con los cuales anteriormente no estaban
familiarizados. Una paciente verbaliza el apoyo de sus
familiares

“"Fue muy duro para toda la familia, mucho mas para
mis padres, que para mi” Paciente 5.

Cuando el rol del cuidador es asumido por un integrante
de la familia, él o ella con frecuencia se ven obliga-
dos a abandonar sus actividades para involucrarse por
completo en el cuidado de la persona en hemodialisis,
que va desde el acompafiamiento hasta el abordaje de
necesidades basicas como la alimentacion, el bafo, el
desplazamiento y demas actividades propias del auto-
cuidado, cuando los pacientes pertenecen al grupo del
adulto mayor, aumenta la complejidad. Una cuidadora
explica que significa el cuidado para ella y que implica:

"Pero, no puedo, porque yo digo que, si mi abuela me
cuido a mi hace 20 arfios, yo tengo la responsabilidad
de cuidarla a ella ahora” Cuidadora 3.

Categoria 3: Necesidades de afrontamiento

En la ERC existen aspectos fisicos, psicolégicos y emo-
cionales que afectan a la persona e incluso las relacio-
nes familiares. Dentro de ellos estan la personalidad,
el afrontamiento de la enfermedad, el apoyo social y
pueden aparecer signos de estrés, ansiedad y depresion.
Durante el analisis se identificé que el afrontamiento
es el principal factor psicolégico que influye durante el
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proceso de aceptacion a la enfermedad en los pacientes
renales, lo que conduce a fallas en la adherencia a la
terapia. Por tanto, es necesario establecer estrategias
de afrontamiento individuales y familiares con el fin de
que la persona pueda tener la habilidad de afrontar los
mitos, temores, o dudas, que le genera la enfermedad.
De esta manera, se busca aumentar la adherencia al
tratamiento dialitico y con ello reducir las complicacio-
nes y mejorar la calidad de vida de estas personas. Dos
enfermeras describen como afrontan los pacientes y que
necesidades deben afrontar en hemodialisis:

“"Ellos se quejan de dolor, mas que todo en el drea del
catéter, ademds muchas nauseas, cuando estan con
muchas toxinas, empiezan con mareo vémito, males-
tar general, debilidad, a veces terminan la terapia y
tiene debilidad para irse” Enfermera 1.

“EIl cambio en el estilo de vida, el dejar de tomar,
consumir liquidos, dejar de tener su dieta habitual, es
como lo mds duro y es en lo que menos cooperan, los
cuidados con los accesos no estan habituados a eso,
entonces también hay un poquito mas de dificultad en
esa parte” Enfermera 2.

Categoria 4: Apoyo en los cuidados

Es importante reconocer el rol que desempefia enfer-
meria como disciplina con cuerpo propio de conocimien-
tos a la hora de liderar el cuidado de los pacientes. Se
debe identificar y controlar los efectos adversos de la
terapia y las complicaciones propias de la enfermedad,
promover la satisfaccion de necesidades basicas y el
trato integral del paciente.

"Yo tengo una trabajadora social, tengo un psicélogo,
una nutricionista, tengo un médico y tengo un nefré-
logo” Paciente 5.

"La trabajadora social nos ayudaba con la EPS, pero
entonces ya ella le manda la carta a la EPS y de pron-
to ellos lo atienden rapido, pero ellos, lo mandan a
uno a otra parte”. Paciente 4.

Las enfermeras buscan establecer actividades en con-
junto con el equipo multidisciplinario para satisfacer
las necesidades, reducir las limitaciones y mejorar la
atencion de los pacientes en terapia renal sustitutiva.
Se considera importante tener en cuenta el rol de en-
fermeria de las unidades renales, donde su accién prin-
cipal es la educacion, porque a través de ella se puede
lograr un impacto positivo en la conducta de salud de
los pacientes, cuidadores y familias.
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“"También hay un grupo de cuidadores y se han mane-
jado con los pacientes algunos talleres para cuidado-
res, se citan los familiares y se hacen intervenciones
de acuerdo con lo que se necesita” Enfermera 2.

“Aca hay un grupo de pacientes que entre ellos hacen
la canasta solidaria para ayudar a otros pacientes,
jeso fue un éxito!, todos traen un producto de mer-
cado, un monton de cosas eso es muy bonito. Es una
iniciativa de ellos, les gusta” Enfermera 1.

Discusion

La hemodialisis es considerada la modalidad de tra-
tamiento mas utilizada para el manejo de la ERC en
estadio avanzado, esta terapia cambia significativa-
mente la calidad de vida de los pacientes y del entorno
familiar?!, dentro de los hallazgos mas relevantes en
los pacientes se encontrd la dificultad para ejercer una
vida laboral y social. Como consecuencia de la terapia,
las complicaciones y el deterioro fisico que produce la
enfermedad, se perciben sentimientos de frustracion,
desesperanza, soledad y baja autoestima, lo que deriva
en la disminucion de la calidad de vida. Por otra par-
te, los cuidadores también presentan limitaciones y los
sentimientos ya mencionados como consecuencia del
compromiso y el tiempo que demanda el cuidado del
paciente renal.

Varios estudios han documentado la necesidad de apli-
car cuidados paliativos en las unidades renales y que és-
tos no se centren tnicamente en la atencidn del pacien-
te al final de la vida, uno de ellos es el estudio realizado
por Axelsson et al., donde justifica que el abordaje de
cuidados paliativos en los pacientes con ERC puede me-
jorar la calidad de vida de los pacientes, independiente
de los planes terapéuticos y pueden ser adaptados a las
necesidades de pacientes y familias?. De esta manera,
contribuyen a la atencién activa e integral, teniendo en
cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espi-
rituales del paciente.

En éste estudio emergié como uno de los parametros
que mas influye en la calidad de vida de los pacientes en
hemodialisis, la imposibilidad de continuar con el tra-
bajo o los estudios y un cambio en los planes de vida.
Ademas, algunos presentan limitaciones fisicas y difi-
cultades para seguir la dieta, la restriccion de liquidos,
y las actividades fisicas; los pacientes se ven obligados a
renunciar a otras actividades como el deporte, aficiones
sociales, y desarrollo personal, lo cual coincide con el
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estudio realizado por Bender et al?3. Algunos sintomas
mentales o somaticos como los trastornos del suefio y la
depresion afectan en gran medida la calidad de vida de
este tipo de pacientes?.

Por otro lado, se encontr6 que las relaciones sociales
son fuente de sentimientos positivos y autoestima para
mejorar la calidad de vida de los pacientes; con esto
se observa que la falta de apoyo, la aceptacion de sus
amigos o familia tiene una influencia negativa en la sa-
lud a través de una baja autoestima, sentimientos de
desesperanza e impotencia, lo que produce un estado de
animo bajo, depresidn y sentimientos de resignacién e
ideacion de muerte pronta?*. Por el contrario, el soporte
social a través de redes de apoyo familiar y un enfoque
asistencial multidisciplinar, reportan beneficios asocia-
dos al afrontamiento de la enfermedad, reduccién de
depresion, ansiedad y fatiga, fortalecimiento de la labor
de cuidado, toma de decisiones compartida y mejora-
miento de la calidad de vida'®?®. Por tanto, es impor-
tante reconocer y mejorar el apoyo para los cuidadores
familiares y aumentar la colaboracién con los servicios
de atencion paliativa y nefrologia desde el comienzo de
la dialisis hasta el final de vida y el duelo®.

En un estudio transversal de las necesidades de la jerar-
quia de Maslow con las necesidades de los pacientes en
hemodialisis, Bayoumi et al., describen que la necesidad
mas alta fue la autorrealizacion, mientras que la mas baja
fue de amor y pertenencia®, lo que apoya los resultados
de éste estudio y significa que la vida de los pacientes con
hemodidlisis requiere intervenciones de afrontamiento y
adaptacion con el fin de obtener mayor supervivencia?.
La sed es un sintoma frecuente y estresante que expe-
rimentan los pacientes en hemodialisis?’, por lo tanto,
la educacién del paciente y la creacién de actividades
oportunas con respecto a la dieta, restriccion de liquidos
y otras limitaciones fisicas son parte de las necesidades
fisioldgicas basicas que deben cumplirse. La seguridad
es la segunda etapa de la jerarquia de Maslow, donde los
pacientes necesitan sentirse seguros y protegidos durante
las sesiones de dialisis?, lo que indica que el equipo de sa-
lud debe estar lo suficientemente entrenado para atender
e identificar oportunamente cualquier tipo de complica-
cién que ocurra durante las sesiones de hemodialisis, asi
mismo la intervencién oportuna por parte de psicologia
para la reduccion de estos sintomas.

En un estudio fenomenoldgico de exploracion de inci-
dencia de pacientes en hemodialisis se encontr6 que la
angustia emocional se repitid6 como tema dominante,
todos los encuestados hicieron referencia a factores ge-

neradores de estrés emocional y sus manifestaciones.
Los pacientes sintieron pérdida de su propdsito de vida,
ya que consideraban que ahora esta desprovista de cual-
quier ambicioén, o que no hay nada en el futuro para
ellos, después de haber sido diagnosticados con enfer-
medad renal terminal®. Por otro lado, una parte de los
encuestados se enfrenta a la amenaza de muerte, una
fuerte angustia emocional, ya que estaban preocupados
por la fatalidad de la enfermedad renal terminal, donde
todo esto en relacion a su entorno familiar se ve afec-
tado, ya que incurren en inconvenientes excesivos para
sus familiares. Sin embargo, la mayoria de los encuesta-
dos manifiestan buscar y recibir informacion y apoyo de
familiares, amigos, comparieros de trabajo y los profe-
sionales sanitarios®, que en comparacion con nuestros
resultados los pacientes también presentan sintomas de
labilidad emocional y pérdida del sentido de vida en los
que se requiere la intervencion por parte de psicologia,
para que no llegue a producir ideacion de muerte.

No obstante, es evidente que la ERC tiene impacto ne-
gativo en la calidad de vida de la persona, que tiene que
vivir y asumir una serie de dificultades y restricciones
de manera frecuente y donde muchas comorbilidades
y complejidades estan presentes en el cuidado de los
pacientes, incluyendo la discapacidad visual, perdida de
la audicion, problemas sociales y financieros, malnutri-
cién, aislamiento y alteraciones en la funcién cognitiva,
entre otras®¥3°,

En cuanto a la parte psicoldgica, las dificultades estan
asociadas a alteraciones emocionales y a las relaciones
personales en las que influyen la capacidad de afronta-
miento, las ocupaciones de la persona, el apoyo social, la
capacidad de autocuidado y las relaciones familiares!.
Por tanto, la intervencion de alteraciones psicolégicas
en este tipo de personas a través de la intervencion por
parte del equipo interdisciplinario enfocadas en el con-
trol de sintomas negativos, fomento de las relaciones
sociales, potenciar los pensamientos positivos y mejorar
la autoimagen, entre otras permite mejorar la calidad
de vida de los pacientes®. Ademas, por los aspectos an-
teriormente mencionados, éstos deben ser tomados en
cuenta al momento de construir un plan de cuidados pa-
liativos para los pacientes con ERC, en el que el equipo
de salud debe abordar oportunamente los aspectos fisi-
cos, psicosociales y espirituales, incluyendo la atencion
al final de la vida de los pacientes.

Limitaciones del estudio

Por tratarse de un estudio descriptivo cualitativo es im-
portante tener precaucion en la transferibilidad de los
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resultados. Ademas, es importante considerar que los
participantes pueden haber ofrecido respuestas social-
mente aceptables a los investigadores.

A partir de los resultados obtenidos podemos concluir
que la imposibilidad de continuar con el trabajo, los es-
tudios y el proyecto de vida es la necesidad de mayor
impacto negativo en cuanto a la calidad de vida de los
pacientes y cuidadores familiares. Por tanto, es nece-
sario fortalecer la capacidad de afrontamiento de la
enfermedad y fomentar la comunicacion asertiva entre
el equipo interdisciplinario y los pacientes, ademas de
encontrar estrategias para permitir la inclusion activa
de los pacientes en la sociedad.

Sentimientos de tristeza, soledad y baja autoestima es-
tan presentes en la mayoria de los pacientes y cuidado-
res familiares que requieren de la intervencion oportu-
na del equipo interdisciplinario, encaminada a: brindar
atencion psicoldgica, fortalecer las redes de apoyo y las
relaciones sociales para lograr mejores resultados en la
terapia dialitica y mejorar su calidad de vida.

La accion de ejercer cuidado familiar es realizada prin-
cipalmente por un bien econémico o por ser las linicas
personas que pueden apoyar al paciente en su terapia.
Sin embargo, no se introyecta como un factor motiva-
cional y deseo de la persona, lo que influye en el cono-
cimiento propio de la enfermedad, la adherencia al tra-
tamiento dialitico y las recomendaciones nutricionales
y terapéuticas de los pacientes.

Este estudio permite la generacién y apropiacion de co-
nocimientos sobre las intervenciones de enfermeria en
las necesidades del paciente hemodialisis, con el fin de
mejorar su calidad de vida. De esta manera, es impor-
tante realizar mas estudios que evallien la intervencion
de enfermeria para satisfacer las necesidades de los
pacientes en hemodialisis a través de los resultados ob-
tenidos en la satisfaccion de necesidades identificadas.
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Anexo 1. Guiones de entrevistas

ENTREVISTA A PACIENTE

) ;Su enfermedad y el inicio de terapia de hemodialisis como afect6 su vida? En las areas fisica, emocional, en sus relaciones personales y
sociales, en su espiritualidad

) ;Qué cambios ha tenido que hacer en su vida debido a su Enfermedad y tratamiento?

) Actualmente, cuales considera que son sus necesidades prioritarias que influirian en el mejoramiento de su calidad de vida.

b Qué recursos personales y sociales (instituciones, redes de apoyo o personas) considera que son importantes para sobrellevar mejor su
enfermedad y tratamiento

b Qué barreras considera que influyen en la atencion en salud y afectan su calidad de vida

b ;Qué propone para mejorar su atencion en salud?

ENTREVISTA A CUIDADOR

b ;Qué vinculo tiene usted con el paciente?

b ;Desde hace cuanto es cuidador y quien mas le colabora al paciente con su tratamiento?

b El hecho de que usted le ayude en el cuidado del paciente, ; En qué medida a afectado su vida personal, familiar y social?

b ;Qué cambios ha tenido que hacer en su vida debido al tratamiento y a su nuevo rol cémo cuidador?

) ;Qué cuidados realiza con su familiar? ;Se siente apoyado o capacitado para realizarlos? ; Por qué?

b Actualmente, cudles considera que son sus necesidades prioritarias para mejorar su calidad de vida.

D Qué recursos personales y sociales (instituciones, redes de apoyo o personas) considera que son importantes para sobrellevar mejor su
rol como cuidador

b ;Qué propone para mejorar su atencion en salud?

ENTREVISTA A ENFERMERAS

b ;Que la(o) motiva a desenvolverse como profesional de enfermeria dentro del campo de la nefrologia?

) Teniendo en cuenta lo observado dentro de su experiencia en el cuidado de pacientes en terapia de hemodialisis. ;cudles son las dificulta-
des a las que mas se enfrentan estos pacientes durante su tratamiento y sus cuidadores?

b ;Cudles son los mecanismos de afrontamiento y las herramientas que utilizan los pacientes para sobrellevar su enfermedad?

b Dentro del acompafiamiento y asistencia que usted le brinda a estos pacientes en hemodialisis y sus cuidadores, ;Cudles cree que son sus
necesidades primordiales? (Fisicas, emocionales, espirituales, sociales)

b Qué instituciones, redes de apoyo o personas o considera que son importante para satisfacer las necesidades de estos pacientes y de sus
cuidadores

b Como profesional de enfermeria con experiencia en la atencién a pacientes en terapia de hemodialisis, ;Qué es lo mas importante a la
hora de brindar cuidado a este tipo de pacientes y sus cuidadores?

b ;La experiencia de cuidado a pacientes en hemodialisis, como ha impactado en su vida personal?
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