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RESUMEN

Objetivo: conocer los problemas presentados por las personas como consecuencia de la enfermedad renal
cronica y su tratamiento de hemodialisis.

Método: estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo con 12 personas que realizaban su hemodialisis en
un hospital de referencia. Fueron realizadas entrevistas semi-estructuradas en el domicilio de las personas,
durante los meses de septiembre a diciembre del 2018. Los datos fueron analizados de acuerdo a analisis de
contenido dirigido, iniciando con la identificacién de codigos, los cuales posteriormente fueron agrupados en
subcategorias y categorias.

Resultados: las personas vivieron un cambio significativo en sus vidas al momento de comenzar la
hemodialisis, presentando problemas derivados del tratamiento que fueron enfrentados con la intension
de mantener el estilo de vida o resignandose a vivir abandonando aspectos que le provocaban placer. Se
aprecio la importancia de mantener la fuerza de voluntad para seguir el tratamiento, sumado al proceso de
aceptacion que fue diferente para cada persona. Finalmente se evidencié una familiaridad con la muerte
debido a la exposicion frecuente a ella a través de la muerte de sus compafieros de hemodialisis, provocando
una preparacion ante ella.

Conclusién: el cambio que se produce en la vida de las personas a consecuencia de la enfermedad y
tratamiento es una situacion compleja para lo cual deben movilizar herramientas personales que conllevan
grandes esfuerzos, viviendo un proceso de aceptacion que puede llevar afios. La atencion por el equipo de
profesional de salud debe lograr cercania, empatia, humanidad en el trato para fomentar los recursos propios
que favorezcan el bienestar personal.
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LIFE AFTER HEMODIALYSIS

ABSTRACT

Objective: to know the problems people face as a consequence of chronic kidney disease and their
hemodialysis treatment.

Method: a qualitative, exploratory and descriptive study with 12 people who were undergoing hemodialysis
in a reference hospital. Semi-structured interviews were carried out at the people’s homes from September
to December 2018. Data were analyzed according to directed content analysis, starting with identification of
codes, which were later grouped into subcategories and categories.

Results: people experienced significant changes in their lives after starting hemodialysis, presenting problems
derived from treatment that were faced in order to maintain their lifestyle or resigning themselves to living
abandoning aspects that gave them pleasure. The importance of maintaining power of will to continue treatment
was appreciated, added to the acceptance process that was different for each person. Finally, a familiarity with
death was evidenced due to frequent exposure to it through the death of hemodialysis colleagues, causing
preparation for it.

Conclusion: change in people’s lives as a result of disease and treatment is a complex situation for which
they must mobilize personal tools that entail great efforts, living an acceptance process that can take years.
Attention by health professionals must achieve closeness, empathy, humanity in treatment to promote own
resources that favor personal well-being.

DESCRIPTORS: Chronic kidney disease. Renal dialysis. Lifestyle. Chronic disease. Death.

A VIDA APOS A HEMODIALISE

RESUMO

Objetivo: conhecer os problemas enfrentados pelas pessoas como consequéncia da doencga renal crbénica e
seu tratamento hemodialitico.

Método: estudo qualitativo, exploratério e descritivo, com 12 pessoas submetidas a hemodialise em um
hospital de referéncia. As entrevistas semiestruturadas foram realizadas nas residéncias das pessoas durante
0s meses de setembro a dezembro de 2018. Os dados foram analisados de acordo com a andlise de conteudo
dirigida, iniciando com a identificacdo dos cddigos, que, posteriormente, foram agrupados em subcategorias
e categorias.

Resultados: as pessoas vivenciaram uma mudanga significativa em suas vidas no inicio da hemodialise,
apresentando problemas decorrentes do tratamento que sdo enfrentados com a intengao de manter seu estilo
de vida ou resignando-se a viver, abandonando aspectos que lhes davam prazer. A importancia de manter
a forga de vontade para continuar o tratamento foi destacada, adicionada ao processo de aceitagdo que foi
diferente para cada pessoa. Por fim, evidenciou-se familiaridade com a morte devido a exposicao frequente a
ela pela morte de seus colegas em hemodialise, preparando-a para tal evento.

Conclusao: a mudanga que ocorre na vida das pessoas como resultado de doengas e tratamentos € uma
situacdo complexa para a qual elas devem mobilizar ferramentas pessoais que envolvem grandes esforgos,
vivendo um processo de aceitacdo que pode levar anos. A atengao da equipe de saude deve ter proximidade,
empatia, humanidade no tratamento, para promover recursos proprios que favoregcam o bem-estar pessoal.

DESCRITORES: Insuficiéncia renal cronica. Dialise renal. Estilo de vida. Doenca crénica. Morte.
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INTRODUCCION

En el presente contexto mundial epidemiolégico se puede evidenciar el aumento de las
enfermedades crénicas como principal causa de morbimortalidad en la poblacién, siendo uno de los
enfoques principales de interés por parte de los equipos de salud, debido al gran impacto en la vida de
las personas, al tener que sobrellevar una patologia por el resto de sus vidas. Es la Enfermedad renal
cronica (ERC) una de ellas, teniendo gran repercusion en las personas que lo padecen, sobre todo
en aquellos que se encuentran en tratamiento de suplencia renal, como es el caso de la Hemodialisis
(HD). Este tratamiento produce un cambio en la vida de las personas al ser de caracter cotidiano, al
tener que ser realizado tres veces por semana, ademas de mantener cuidados estrictos, como son
los cambios en la alimentacion, y consumo de liquidos, cambios respecto a adoptar un nuevo estilo
de vida, lo cual es un desafio importante a enfrentar.’2

Se estima que la prevalencia mundial de ERC es de 11 a 13%, la mayoria en la etapa 3,
mientras que 4 — 13% se encuentra en la etapa 5. Dentro del grupo de personas en etapa 3 a 5, Chile
presenta una prevalencia del 12,10%, superada por Estados Unidos y Canada con una prevalencia
del 14,4%.3 El impacto de la ERC se basa en que tiene una relaciéon en morbimortalidad de otras
patologias, tales como hipertension arterial o diabetes mellitus.* Ademas, esta ha incrementado
alarmantemente en los ultimos anos, un 32% entre el 2005 y 2015.5 Esto se aprecia en el numero de
personas en didlisis crénica en Chile, el que ha experimentado un aumento de mas de 30 veces en
los ultimos 25 afos.® En Chile, al afio 2017 existian 249 unidades de HD en el pais, 46 hospitalarias
y 203 centros, brindando atencién a 21.223, casi dos mil personas mas que al afio 2016, donde los
personas que se atendian en el pais eran 19.973.7

Ante esta realidade, la Organizacion Mundial de Salud expresa la importancia de que las
politicas publicas puedan ser llevadas a la practica efectivamente, pudiendo asi enfrentar esta nueva
necesidad en la salud de la poblacion donde los profesionales de enfermeria cumplen un papel
fundamental al tener contacto cotidiano y directo con las personas.® Junto a esto, existe evidencia
que las atenciones de enfermeria necesitan de una capacitacién adicional, al considerar que se
debe prestar especial atencion a las personas para su bienestar. Al ser una atencioén rutinaria, de
conexién y desconexién periddica a la maquina de HD se puede perder el fin de la enfermeria de
brindar cuidados integrales.®

Para una persona con ERC someterse a HD puede ser una realidad impuesta, muchas veces
sin tener nocion de lo que el tratamiento implica en su vida. Esto es sin duda un acontecimiento
crucial para las personas, quienes se ven envuelta en vivir este tratamiento a través de un proceso
de adaptacion y aprendizaje, teniendo que enfrentar cambios en diferentes ambitos de su vida. Es
aqui en donde las personas experimentan la aceptacion o no de esta nueva realidad, en donde
las personas pueden esforzarse por mantener la vida que mantenian antes del tratamiento o bien,
pueden refugiarse en la nueva vida que conlleva la HD, dejando trabajos, actividades de gusto o
entorno social.’*-""

La importancia de haber realizado el presente estudio radica en comprender la vida que
sigue a las personas una vez que comienzan en el tratamiento de HD. Al tener mayor comprension
de este hecho, los equipos de salud pueden empatizar con el proceso vivido, prestando atencion no
solo a la conexion de la persona a la maquina de HD, sino a la cooperacion con la misma al tener
que enfrentar esta nueva realidad, entregando una atencion integral y humana, que podra colaborar
al mantenimiento de su estado de salud y cuidados pertinentes.

Esta es un area poco estudiada en Chile, sobre todo respecto a los estudios cualitativos, que
permiten comprender el fendmeno desde el punto de vista de las personas, permitiendo describir
con mayor detalle el fendmeno y, de este modo desarrollar conocimientos mas solidos.
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Por lo expuesto, el estudio desarrollado tuvo como objetivo conocer los problemas presentados
por las personas como consecuencia de la ERC y su tratamiento de HD, en un servicio publico de
HD en Chile.

METODO

Este estudio fue de tipo cualitativo exploratorio-descriptivo, realizado con personas de un
hospital del sur de Chile. Durante los meses de septiembre a diciembre del 2018 fueron recolectados
los datos en personas con ERC en tratamiento en la unidad de HD. La seleccion de las personas se
realizd de acuerdo a los criterios de inclusion: personas mayores de 18 afios, mayor a seis meses
en HD y orientado en tiempo y espacio, junto a los criterios de exclusién: patologias asociadas muy
debilitantes, tales como cancer o patologias mentales y presencia de estrés emocional severo asociado
a la patologia y tratamiento. La evaluacién de estos criterios fue realizada subjetivamente por la propia
investigadora y también con la indicacién de los profesionales que trabajaban en el servicio de HD.

Con respecto a la seleccion de los participantes, se realizé a través de muestreo intencional,
siendo elegidas 12 personas de 100 aproximadamente que realizaban su HD en un hospital publico
al sur de Chile y que atendieran a los criterios de seleccidn. Ademas, con la intencion de tener un
muestreo que contemplara diferentes caracteristicas personales se buscoé tener personas en diferentes
tiempos en HD, edad y distribucién equitativa de sexo.

Para la recoleccion de datos se tuvo un primer contacto con las personas en la unidad de HD,
de manera que pudieran conocer a la investigadora, creando mayor proximidad y confianza, ademas
de identificar a aquellos que pudieran ser potenciales informantes. Se realizé la invitacién en quienes
cumplian con los criterios previamente descritos en la unidad de HD e informando en qué consistia el
estudio. Finalmente, se llamo por teléfono a aquellos que en primera instancia mostraron interés en
participar, informando en qué consistia la investigacion en mayor detalle y programando la entrevista.

Las entrevistas se realizaron en el domicilio de las personas a través de una entrevista semi-
estructurada utilizando como pregunta inicial “Hableme de su experiencia con la enfermedad renal”,
luego otras preguntas surgieron de acuerdo a los objetivos del estudio y para favorecer el relato de
las experiencias de los entrevistados. Todas las entrevistas fueron realizadas por la primera autora
del articulo.

Para iniciar las entrevistas se utilizé una planilla de vaciamiento de datos generales, junto
con los consentimientos informados de participacion, asi como de autorizacion para la grabacion
de la entrevista, principal elemento para obtener los relatos de las personas, todos aceptando esta
condicion sin problema, del mismo modo se les entreg6 la opcion de revisar la transcripcion de sus
entrevistas, a lo cual manifestaron que no era necesario, esto se repitid en todos los participantes.

El analisis de los datos se basé en la evaluacion de las entrevistas, las cuales después de ser
transcritas se analizaron por analisis de contenido dirigido'? de acuerdo a los cambios que ocurren en
la vida de las personas como consecuencia de la ERC y HD.'? El proceso de analisis contempl6 los
siguientes pasos: 1) lectura y relectura de las entrevistas; 2) codificacion de las entrevistas, teniendo
como referencia palabras y frases que expresaban una idea de interés del estudio; 3) lectura del
conjunto de los cadigos; 4) identificacién de los temas presentes en dichos cddigos; 5) reunion de
los cédigos similares por temas, teniendo en cuenta los objetivos de la investigacién; 6) definicién
de categorias, considerando el contenido de los cddigos; 7) delimitacién de las subcategorias que
caracterizaban las categorias. Este proceso fue interpretativo, es decir, las categorias fueron definidas
de forma subjetiva, considerando lo que era mas representativo de los relatos y que ayudaba a
entender mejor las experiencias manifestadas por las personas.

Los aspectos éticos considerados en esta investigacion, se basaron en los siete principios
para la realizacion de investigacion cientifica: valor cientifico, validez, seleccién equitativa de los
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sujetos de experimentacion, relacion riesgo- beneficio favorable, revision independiente en la
etapa de proyecto, consentimiento informado y respeto por los sujetos enrolados en el estudio.’
Ademas de ser aprobado por el comité de ética institucional para investigaciéon en seres humanos
de la Universidad de Magallanes y con el permiso de la institucién hospitalaria para llevar a cabo la
investigacion. Junto a esto, durante el proceso de pesquisa se tuvo especial cuidado en respetar la
voluntad de las personas entrevistadas, cuidando su confidencialidad, manejo de datos, tiempos y
posibilidad de retirarse de la investigacion sin perjuicio alguno en su atencion. Todos estos aspectos
se conversaron previamente, durante y al término de la entrevista, lo cual finalmente se reflejé en
la firma del consentimiento informado. No hubo retirada de la participacién, solo se excluyé a una
persona porque era dificil hablar sobre su experiencia debido a limitaciones cognitivas de la misma,
que no se habian detectado previamente.

RESULTADOS

Participaron en este estudio 12 personas, de las cuales seis fueron de sexo masculino y seis
femenino, cuyas edades variaron entre los 26 a 73 afos. Respecto a su estado civil, siete eran solteros,
cuatro casados y uno separado. En relacion al nucleo familiar cercano, seis de ellos vivian con mas
de dos personas, cinco con un familiar y una participante vivia sola. La ocupacion variaba, dos eran
trabajadores, uno estudiante, dos duefias de casa y siete pensionados. Finalmente, el sistema de
salud mas frecuente fue Fondo Nacional de Salud con 11 participantes y s6lo uno perteneciente a
Instituto de Salud Previsional.

El analisis de las entrevistas refleja que las personas experimentaron un cambio en sus vidas
desde que fueron diagnosticadas con ERC, asi como cuando comenzaron la HD. La experiencia vivida
fue amplia, pero se pudieron clasificar en tres categorias que reflejan cuales fueron sus realidades,
conforme a la Figura 1:

Figura 1 — Clasificacion de categorias y subcategorias

Texto & Contexto Enfermagem 2020, v. 29 (Spe): €20190271 5/15

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2019-0271 .



Es otra vida estar en dialisis

La ERC y la HD provocaron cambios drasticos en la vida de las personas, hubo quienes
enfrentaron de manera mas efectiva, intentando seguir adelante, o de manera mas derrotada,
pasando a vivir una vida bajo la resignacion. Debido a que el comienzo del tratamiento de HD fue
de inicio repentino, las personas debieron generar cambios abruptos en sus estilos de vida, a veces
sin haber comprendido la importancia de estos.

Cambios en lo cotidiano

Los cambios se presentaron en diferentes aspectos de la vida, tales como pérdida en
relaciones con amigos y familiares, del trabajo, en los roles dentro de la familia, posibilidades de
viajes, programacion de su tiempo y limitaciones en la practica de deportes. Desde su comienzo en
HD, las personas vieron afectada su forma de vida al tener que dejar de hacer actividades cotidianas
por haberse sentido limitadas debido a complicaciones de la ERC o HD. Ante esto sentian afioranza
por los tiempos en que tenian libertad de hacer las actividades de acuerdo a su propia conveniencia,
siendo frecuente en aquellos que sentian mayor resignacion, abandonando trabajos, actividades de
ocio, circulo social, entre otros.

Por otro lado, estaban quienes deseaban continuar con su vida, para esto se esforzaron en
mantener el ritmo de vida que tenian, con mas cansancio que antes, pero conservando las mismas
actividades que le producian placer. Pese a que fueron un nuevo peso en sus vidas, no querian vivir
en torno exclusivo a su nueva condicion, querian seguir disfrutando de la vida y seguir sintiendo que
eran libres y autobnomos. Esto se observa en las siguientes palabras:

Nunca voy a tener una relacion estable y por eso yo creo que soy autosuficiente, porque por
lo general a los hombres les dices que tienes una enfermedad y se asustan, se arrancan (P1).

[...] quede sin trabajo, ya estoy vendiendo mi camion para salir de mis gastos, voy a quedar
a brazos cruzados igual que antes, pero ahora sali6 mi sefiora trabajar... tiene como 44 arios de
servicio (risas)... no quiere salir jubilada, porque su pension no es nada (P2).

[...] los dias de dialisis igual son como dias perdidos... son lunes, miércoles y viernes, mas
encima son tres dias, de los cinco que uno hace cosas, entonces es horrible (P9).

Cambios fisicos que impidieron vivir plenamente

Las personas manifestaron que notaron cambios en su cuerpo desde que comenzaron la HD,
limitaciones fisicas en su vida diaria que provocaron el abandono de actividades que disfrutaban
debido a no poder realizarlo adecuadamente, ya sea por el tiempo que se destina a la HD como
por la sintomatologia, tal como el cansancio y desgano. Este fue uno de los principales cambios
problematicos para las personas, haberse notado diferentes en su esencia, no pudieron conllevar su
rol en la sociedad como antes, la HD ademas de haberle quitado cuatro horas diarias tres veces por
semana, también le arrebataba las ganas de poder vivir, de realizar actividades, de salir adelante, de
relacionarse con otros. Las personas notaron que eran diferentes, que poseian mayores limitaciones
y que si bien, querian superarlas, el cuerpo, el cansancio fisico limitaba ello y, aquellos que siguieron
manteniendo el ritmo habitual de vida les costaba de sobremanera. A continuacion, se expresan
algunas ideas referentes:

Yo he tenido relaciones de que conozco una persona y la persona no tiene idea de que me
dializo y a veces digo: ¢;se lo digo o no se lo digo? ... ;qué es lo que me delata? El brazo, entonces
son cosas de que jchuta! ;Cémo lo escondo?, yo siempre he usado mangas largas, cosas asi, como
que me da verglienza y a veces lo han tomado bien, por lo general, pero por dentro es jah, a la
mierda! salgo arrancando de esto. [...] ...mi estado animico era super bueno, pero ahora ultimo he
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notado que he estado apagada y eso me da pena, porque yo siento que tengo muchas cosas que
hacer, pero cuerpo no me acompana, la mente si el cuerpo no (P1).

[...] es que ya no puedo hacer deporte, ya no puedo trabajar en lo que trabajaba, antes
trabajaba de gasfiter y ya no lo puedo hacer, un poquito de esfuerzo y me canso altiro, me empiezan
a doler los huesos, los musculos, duele todo cuando se hace un poco de esfuerzo (P6).

[...] yo trato de hacer de todo, todo lo que yo hacia no lo he cortado, haz de cuenta que mi
vida se adapta a mi situacion actual, pero sigo haciendo lo mismo, creo que hago mas cosas que
antes, pero de que cuesta, cuesta, pero si se puede, yo creo que depende de uno (P9).

Hemodialisis permitié retomar la vida

A pesar de que para la mayoria de las personas la ERC y HD provocaron cambios negativos,
algunas reconocieron que el tratamiento por HD las ayudo a retomar algunos aspectos de su vida.
Debido al inicio difuso de la ERC, muchas veces, los tratamientos iniciales utilizados no lograron
compensar el estado de salud de las personas, lo cual conllevé a un largo periodo de malestares
fisicos y emocionales, con sus limitaciones correspondientes. Al ingresar y comenzar la HD las
personas refirieron un cambio notorio, puesto que se encontraban compensadas, pudiendo retomar
algunas actividades y hacer su vida diaria de manera mas efectiva:

[...] yo no salia a ningtn lado.. .estaba todo el dia encerrado en mi casa, ahora trabajo todo el
dia desde que me levanto no paro, ando mejor por la diélisis, por lo menos yo me muevo, no tengo
ningun problema y ahora yo salgo a trabajar... [...] ya no tengo tantas veces hospitalizado, yo vivia
en el hospital, entré a la dialisis y ya no sé lo que es urgencia, la dialisis me cambio bastante, porque
yo antes de entrar a dialisis me pasaba mas hospitalizado que mi casa... yo creo que me cambio
bastante la dialisis (P12).

Hay que seguir luchando

Las personas con ERC en tratamiento de HD mostraron diferentes visiones de su experiencia,
la mayoria veia su condicion como algo dificil, como una carga a soportar, quienes lo hacian de
manera pasiva, resignada, aceptando. Otras vivian de forma mas positiva y activa tratando de seguir
con sus actividades pese al esfuerzo adicional.

Dependencia a la hemodialisis

Las personas manifestaron que desde que debutaron en el tratamiento de HD sienten que esta
ha sido una carga en sus vidas, un peso adicional con el cual deben vivir cotidianamente cambiando
rutinas, trabajos y habitos. Esto se volvié una responsabilidad asumida, parte de una rutina, de su
vida, llegando a normalizarse como un trabajo que debian cumplir. No obstante, asistir a un trabajo
se da de manera voluntaria, en cambio, para estas personas la HD llegd repentinamente como una
obligacion que les costaba asumir y en una relacién de dependencia con la cual debian aprender a
vivir para mantener su estado de salud.

[...] de hecho la sefiora X una vez me dijo que me consideraba una mujer muy inteligente,
porque yo tomo decisiones y le voy para adelante, tengo la dialisis que la llevo la espalda, pero le
sigo dando (P1).

[...] cuando uno esta conectado, ya no depende de uno, depende de otra persona y depende
de la maquina y esta es mi vida (P2).

[...] tuve mucho miedo, el hecho de que te digan que las maquinas son tus rifiones, saber
que sin eso tu no vas a vivir (P7).
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[...] es como trabajo justamente, es una obligacion que tienes, asi que no me preocupo,
por supuesto que vivo en torno a eso, pero no me la paso pensando todo el dia, que tengo que ir
manana no (P10).

No aceptacion/aceptacion de la hemodialisis

En la mayoria de los casos el comienzo de la ERC y/o HD fue de inicio poco claro y con
escasa informacion atingente debido a la gravedad y a la necesidad de un inicio terapéutico rapido,
esto provoco que las personas fueran adaptandose a su nueva situacion de salud con muchas
dudas y temores. A medida que fue pasando el tiempo fueron teniendo mayor conocimiento y mas
experiencia acerca de la patologia, tratamiento y de su vida ante estos nuevos cambios, ajustando
asi su adaptacion. En base a esto, existieron dos grandes grupos de personas, las primeras fueron
aceptando la idea de tener una condicion de salud de por vida, que necesita cuidados y atencion
permanente, aceptando su tratamiento de HD sin grandes problemas, como algo que se sumaba a
su vida y de lo cual debian encargarse.

...Vi unos nifios chicos jugando, de 8 a 12 anos, y los vi que ellos también se dializaban,
entonces pensé que si ellos se dializan que son mas chicos y yo que he recorrido bastante camino,
Zpor qué no me iba a dializar yo? Ya hice mi juventud, mi nifiez, ya hice todo y ahi empecé a soportar
la dialisis (P2).

... entonces esto de estar cuatro horas ahi, para mi no es grave, yo no lo siento asi, sinceramente
no. Yo estoy contento, porque estoy vivo, aparte que tengo que agradecerles tanto a esas personas
(P3).

El otro grupo de personas aun lidiaban con la idea de ser conectados rutinariamente y depender
de una maquina para el resto de su vida, se mantenian en una lucha permanente para aceptar su
condicién, rechazando tanto la enfermedad y el tratamiento, considerando que su situacion era algo
pasajero, que tenia cura y que se sanarian o bien, rechazando los cuidados asociados. Para esas
personas, la ERC y la HD era algo a ser superado, como si un milagro pudiera suceder.

[...] me fue dificil, porque tampoco me adaptaba, no me gusta la diélisis, nunca lo aceptado,
y no me gusta y nunca lo voy a aceptar, es algo pasajero que yo no lo voy a tener el resto de mi
vida (P4).

Aprendi6 a vivir con hemodialisis

El inicio de la ERC fue dificil, teniendo que acostumbrarse a la rutina y dependencia de la
HD, con el paso del tiempo las personas fueron adaptandose a su nueva condicién, tomaban la HD
como su propia lucha, participando en sus cuidados y obteniendo informacion de diferentes medios
para llevarla de la mejor manera:

[...] pero ya con el tiempo se va acostumbrando a las mismas enfermeras, a los mismos
comparieros de dialisis, que tratamos en lo posible de remar para el mismo lado y hay que tomarlo,
no te voy a decir con humor, una enfermedad no se puede tomar con humor, pero quiza con un
poquito de resignacion digamos (P7).

La muerte rondando la vida

Desde que dieron inicio a la HD, las personas con ERC tuvieron una relacién muy cercana
con la muerte, siendo testigo de ella en sus propios compafieros de tratamiento. Esto les hizo percibir
la muerte como algo cercano, que podria alcanzarlos sin previo aviso y para lo que deberian estar
preparados. Ademas, la muerte de sus compafieros que inicialmente era un proceso traumatizando,
con el tiempo fue tomada con menos tristeza y sorpresa por estar acostumbrados a ella.
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Muerte de los companeros de hemodialisis se vuelve rutinario

Las personas manifestaron haber presenciado la muerte de sus compafieros desde que
comenzaron su atencién en HD, esto habria sido tan rutinario que la sensibilizacion a la muerte fue
cada vez mas baja, teniendo incluso una rutina como unidad ante la muerte de uno de ellos:

[...] Es dificil, trato de tomarlo como algo ya comun, tengo una amiga, una de mis mejores
amigas que... ella trabaja en la UCI del hospital y ella ve mucho mas que yo, ella super fria, pero
eso es que, con el tiempo, creo que me he puesto un poquito igual, entonces creo que ya lo tengo
asumido, que llega la muerte y llega la muerte (P1).

[...] me da pena, porque practicamente uno pasa a ser parte de una familia... he llorado...
;coémo quieres que me sienta? el resto que lleva mas afios como que lo asumieron, pero yo no, a
mi me da pena, yo a veces, pucha, como ¢;por qué? porque dejan que se vaya, porque dejan que
se muera, porque no hacen algo (P4).

[...] por supuesto que uno queda impactado como te digo, porque al verlo el otro dia al lado
de uno y después fallecié a uno le choca un poco, es un par de dias, pero después se normaliza alli,
sigue la vida normal entre comilla (P10).

Su muerte futura generaba preocupacioéon en su familia

Debido a la presencia de la muerte en sus companeros de HD, era comun que las personas
socializaran esto frente a sus familiares y amistades, generando que el tema de su propia muerte
fuese conversado con su circulo cercano, como algo que era inminente. Por esto, incluso llegaban a
manifestar que respetaran ciertas decisiones posterior a su muerte, como se observa a continuacion:

[...] me preocupa mucho mas que los familiares no sufran, porque la persona se va y se olvidé
del dolor, ya no esta sufriendo mas, entonces es como un alivio, el dolor es el que queda para la
familia...[...] he conversado todo eso y le duele... te lo tengo que decir, porque cuando yo me vaya
te vas a quedar sola y ahi vas a saber lo que es y yo no quiero que estés sola, yo quiero irme cuando
ya estés establecida con tu... tengo la tranquilidad de que queda con su casa... y tengo un sequro...
lo tnico que te puedo dejar es educacion y tratar de enfrentar la vida sola (P1).

[...] entonces siempre tuvo que aprender a salir para adelante ...yo le he dicho, algun dia,
esto lo sabe, algun dia nosotras nos vamos a morir, yo no me voy a morir de vigja, vivir a los 90, a
los 100 uno nunca sabe, tu tampoco sabes cuando te vas a morir, mis hijas tampoco (P8).

Incertidumbre del futuro

Las personas presentan dificultades para proyectarse en diferentes areas de sus vidas, lo cual
se ha dado principalmente por la vulnerabilidad asociada tanto a la enfermedad como al tratamiento y
a sus experiencias previas, donde repentinamente se han visto internadas en cuidados intensivos sin
tener la certeza de tener un prondstico positivo o a la variabilidad de su estado de salud y, por ende,
animico, donde cada dia es diferente. Esto, sumado a que algunas personas son adultas mayores y
que han tenido una experiencia cotidiana cercana a la muerte a través de sus companeros, hace que
la proyeccioén en su vida sea incierta, viviendo el dia a dia hasta que su enfermedad lo determine:

[...] ya no sé si podré llegar a tanto, podré estar 5,6, 7 afios, aparte parece que soy distinto
a los otros (P3).

[...] ya tengo mis afios, no me quedara mucho, entonces bueno sera lo que Dios quiera (P11).
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DISCUSION

La ERC es una patologia grave que en sus ultimas etapas puede llegar a tener una sobrevida
corta sin el tratamiento ni cuidados adecuados.' La implicacion de la ERC en la vida de las personas
genera una serie de manifestaciones tanto emocionales, fisicas y sociales provocando cambios en
modo de vivir, junto con el miedo permanente a las complicaciones propias de la enfermedad y la
posibilidad de muerte. Junto a esto, la HD es un tratamiento que pese a prolongar la vida, se percibe
con una sensacion de dependencia que requiere cuidados rigurosos de por vida para lo cual las
personas no siempre se encuentran preparadas de sobrellevar. Estos hallazgos son similares a
los encontrados en otros estudios que evidencian los cambios resultantes de la ERC teniendo una
importante implicacién en la vida de las personas.'s-'6

La deteccion del diagnostico y el comienzo del tratamiento de HD, forma parte de un recuerdo
negativo, basado principalmente en la sorpresa de la necesidad de dar comienzo rapido al tratamiento,
mediante la hospitalizacién y/o derivacion a la HD, donde no todas las personas pudieron generar una
adaptacion para sobrellevar esta nueva condicion de salud. Desde entonces, las personas perciben
cambios en sus vidas en diferentes aspectos, generando una movilizacién de recursos internos para
dar respuesta a ellos. Para la gran mayoria, estos cambios se perciben de forma negativa, en donde
se sienten limitados al mantener el mismo estilo de vida que tenian previamente. Esto se correlaciona
con el estudio realizado en el nordeste de Brasil, en 39 personas, mediante un enfoque cualitativo,
cuyos resultados no difieren demasiado, puesto que las personas también manifiestan limitaciones en
sus vidas diarias, teniendo que abandonar sus trabajos, con la sensacion de no haber mas diversion
en su vida, asi como el mantener los cuidados diarios.™

Por lo expuesto, las personas pueden generar alteraciones emocionales derivadas del proceso
que estan viviendo y que debe ser de atencion del equipo tratante, a fin de mejorar el bienestar integral,
evitando el desarrollo de otras patologias de tipo mental. Basado en los datos de un estudio realizado
en Cordoba, Argentina, se manifiestan alteraciones emocionales en un 92,4%, de los participantes
del estudio, numero de impacto que no debe ser ignorado en el tratamiento terapéutico.'”

La HD genera una relacién de dependencia manifestada por las personas, calificando el
tratamiento como “un trabajo”, con responsabilidades impuestas tal como el mantenimiento de sus
cuidados, sintiéndose en la obligacion de cumplir a esta nueva realidad. Esto igualmente es observable
en el estudio cualitativo-descriptivo realizado en el Servicio de Nefrologia de un hospital de Grande
Porte, en el Sur de Brasil. Sus resultados muestran que existe una dependencia ante la HD que es
dificil de llevar, puesto que se debe aceptar una situacion impuesta que conlleva un impacto emocional
para la persona con ERC. Los entrevistados manifestaron sentirse atrapados, sentimiento de estar
en una prision, entre otros. Ademas, en este estudio se manifiesta la molestia de depender no solo
de la HD, sino que depender de otras personas, cuando antes estas personas dependian de él."®

Precisamente por esto, la aceptacion de esta nueva realidad se vuelve confusa, viviendo un
proceso que se puede arrastrar durante afios, con una serie de manifestaciones emocionales. Esto
también se observa en un estudio descriptivo cualitativo realizado en el nordeste de Brasil, en donde
las personas mantenian la idea de que la HD era temporal, esto mediante negacién para poder
enfrentar los problemas cotidianos y poder sobrellevarlo de mejor manera, un paso a la vez, siendo
la aceptacion un proceso que es complicado por tender a buscar otros mecanismos de defensas,
como evitar el problema. Las personas que aceptaban su condicion se relacionaban al apoyo familiar
y de los profesionales de salud.” Asi mismo, se ha evidenciado que tanto la personalidad como
las estrategias de afrontamiento son relevantes en la adaptacion a esta nueva condicion de salud,
influyendo asi en la forma de percibir su propia calidad de vida.?®
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Como consecuencia de lo anterior, las personas con ERC en HD mantienen la voluntad de seguir
luchando, con el fin de continuar con su vida de la misma manera, o similar, que mantenian antes.
Se esfuerzan en una lucha cotidiana para dar respuesta a las actividades que disfrutan, tales como
el trabajo, estudio, deporte, entre otros, pese a que la presencia de sintomatologia asociada afecten
su capacidad en la realizacion de actividades cotidianas.?'-?2 Por otro lado, hubieron entrevistados
que manifestaron que la HD provoco la compensacion de su salud, retomando actividades que le
producian placer, por no presentar complicaciones y disminuir su estadia hospitalaria, casi permanente
antes de la HD. Ante esto, se pueden observar en investigaciones que los profesionales de enfermeria
y la familia pueden potenciar las herramientas que haran que la personas puedan seguir adelante,
puesto que, aunque el inicio sea algo traumatizante, la ERC puede ser considerada como un aspecto
para generar un cambio, generar nuevas habilidades y oportunidades de vida.’®?3 Del mismo modo,
la actuacion oportuna de los profesionales de salud previa al inicio de su tratamiento de HD ha
demostrado mejorar el afrontamiento al entregar informacién real sobre el prondstico e implicancias
en la enfermedad y tratamiento.?

Finalmente, el proceso ante la muerte se vuelve rutinaria, dado la frecuencia con la cual se
enfrentan a esta entre sus mismos companieros de HD, lo cual hace que la sensibilidad disminuya
y aumente la practicidad con el fin de guiar a su familia ante su propia muerte, esto se aprecia en
el estudio Canadiense sobre el final de la vida de las personas con ERC en etapa 4 y 5, en este
las personas refirieron la importancia que tiene para ellos poder conversar de su prondstico con el
médico tratante y de los cuidados a futuro con su familia, queriendo involucrarlos en sus decisiones
del término de su vida.?®

En otro estudio que tuvo como objetivo identificar el papel del tratamiento de HD en el dia
a dia de las personas con ERC, también enfatizé que la muerte es algo presente en la vida de las
personas en HD, destacando que esa situacion tiene como consecuencias trastornos del humor,
ansiedad, angustias, desafios. Esto demuestra que es una situacién compleja y que requiere constante
evaluacién y movilizacién de los profesionales para ayudar a las personas a enfrentar mejor su
situacién de salud-enfermedad.®

Los cuidados de enfermeria en personas en HD debe tener en consideracion los aspectos
presentados, empatizando con el fin de poder otorgar prestaciones inmediatas acordes a las necesidades
de las personas, no solo desde la mejora en el conocimiento o tecnologia de la HD si no desde el
significado de otorgar calidad en cada accion de enfermeria hacia la persona y también familiares,
buscando el equilibrio entre la terapéutica y humanidad.?-%"

Las limitaciones de este estudio se basan en el hecho de que las entrevistas fueron realizadas
por una enfermera, cuyo primer contacto fue en el servicio de HD, sin haber un contacto mas largo
que posibilitara una relacién de mayor confianza.

CONCLUSION

El presente estudio refleja la vida de quienes son diagnosticados con ERC y deben seguir el
tratamiento de HD, muestra la realidad cotidiana de quienes padecen una enfermedad de tipo crénica,
grave, con cuidados sumamente restrictivos, en donde las personas deben seguir una pauta de vida
asociada a su condicion de salud, muchas veces impuesta, sin tener opcién de cambiarla, anorando
los tiempos previos de libertad, en donde sus acciones eran validadas por su propia voluntad sin
conciencia de repercusiones que puedan provocar complicaciones en su enfermedad. Dependera
de sus recursos internos el mantener el estilo de vida que poseian antes y enfrentar la propia muerte
con cierta amabilidad. Ante esta realidad se potencia la labor inminente de los profesionales de salud
de forma integral en las personas, sobre todo con patologia crénica, generando apoyo y atencion
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permanente que potencia la utilizacion de las herramientas personales, no abandonando a esta
persona que debe permanecer de por vida sosteniendo su vida ante su entorno y él mismo.

Las implicaciones que dejan los resultados de este estudio radica en la entrega de lineamientos
a los profesionales de salud, sobre todo a los de enfermeria quienes conviven en el cotidiano con
personas con ERC en HD. Es necesario conocer como es vivir con HD, mas alla de la atencién diaria
en la unidad, conectar y desconectar, evaluar exdmenes de rutina, pesar y evaluar complicaciones,
guiara ante el proceso humano de empatizar con personas vulnerables que quieren seguir viviendo.

El estudio apunta la necesidad de realizar mas investigaciones, en el sentido de profundizar
la comprension de por qué las personas enfrentan su condicion de maneras distintas. Hay elementos
a ser mejor investigados como la comprension de qué caracteristicas personales y/o aspectos
socioculturales pueden cambiar la manera en que las personas evaluan su condicién.
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