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RESUMEN

Esta investigacion tuvo como objetivo conocer las percepciones de las personas con insuficiencia renal
cronica (IRC) en su calidad de vida (CV) en una unidad de hemodialisis del interior de Bahia. Se trata
de un estudio exploratorio descriptivo de abordaje cualitativo, realizado por medio de una entrevista
semi-estructurada. Los resultados fueron analizados de acuerdo al Andlisis de Contenido en la
modalidad tematica, segiin Minayo. Fueron entrevistadas 19 personas y de su testimonio emergieron
tres categorias generales: percepciones sobre el concepto de CV, el impacto de la IRC en la CV y las
implicaciones de la hemodialisis en las dimensiones de la CV. La primera se divide en tres
subcategorias: equilibrio multidimensional, salud / ausencia de enfermedad y presencia de la fe. La
segunda se dividié en dos: restriccion dietética e hidrica y limitacién de la capacidad funcional. Y la
tercera se subdivide en tres: Funcion social alterada, restriccion de las actividades de ocio y
entretenimiento y desplazamiento territorial para realizar la didlisis. La encuesta revel6 que la
hemodialisis y la enfermedad afecta a la vida cotidiana de estas personas, debido a que causan
limitaciones fisicas, sociales, que involucran su trabajo, sus habitos alimenticios y la cultura. Se
concluye que la atencién prestada a los clientes dependientes de un tratamiento de didlisis debe ir mas
alla del enfoque biomédico tradicional centrado en la enfermedad y que nuevas investigaciones puedan
aportar nuevas contribuciones para prestar una asistenca mas humanizada e integral.

RESUMO

Esta pesquisa objetivou conhecer as percepc¢des dos individuos com Insuficiéncia Renal Cronica (IRC)
acerca da sua qualidade de vida (QV) em uma unidade de hemodialise do interior da Bahia. Trata-se
um estudo descritivo-exploratorio de abordagem qualitativa, realizado por meio de uma entrevista semi-
estruturada. Os resultados foram estudados de acordo com a Analise de Conteddo na modalidade
temética segundo Minayo. Foram entrevistados 19 individuos e emergiram de seus depoimentos trés
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categorias gerais: Percepcdes sobre o conceito de QV, Impacto da IRC na QV e Implicagbes da
hemodialise nas dimensdes da QV. A primeira subdividiu-se em trés subcategorias: Equilibrio
multidimensional, Salde/ Auséncia de doenca e Presenca de Fé. A segunda foi agrupada em duas:
Restricdo dietética e hidrica e Limitacdo da capacidade funcional. E a terceira foi subdividida em trés:
Funcéo social alterada, Restricdo as atividades de diverséo e lazer e Deslocamento territorial exaustivo
para realizacdo da dialise. A presente pesquisa revelou que a hemodidlise e a doenca afeta o
cotidiano, a vida dessas pessoas, pois causam limitacfes fisicas, sociais, envolvendo seu trabalho,
seus habitos alimentares e culturais. Conclui-se que cuidado prestado aos clientes dependentes de
hemodialise deve transcender o tratamento biomédico tradicional centrando na doenca e que novas
pesquisas possam trazer contributos para se prestar uma assisténcia mais humanizada e integral.

ABSTRACT

This research aimed to find out the perceptions of individuals with chronic renal failure (CRF) on their
quality of life (QL) in a hemodialysis interior unit in Bahia. It is a descriptive exploratory study of
gualitative approach, accomplished by means of a semi-structured interview. The results were analyzed
according to content analysis in the second Minayo thematic modality. We interviewed 19 individuals
who emerged from their testimony in three general categories: Perceptions of the concept of QL, QL
impact of CRF on hemodialysis and Implications of the dimensions of QL. The first was divided into
three subcategories: Multidimensional Balance, Health / Absence of Disease and Presence of Faith.
The second was divided into two: water and diet restriction and limitation of functional capacity. And the
third was subdivided into three: The social changes, the restriction of entertainment and leisure activities
and territorial displacement to perform exhaustive dialysis. This survey revealed that hemodialysis and
the disease affects the everyday life of these people, because they cause physical and social
limitations, involving their work and eating habits plus their culture. It is concluded that care provided to
customers dependent on dialysis treatment should go beyond the traditional biomedical focus on
disease and that research can bring new comprehensive contributions to give more humane assistance.

INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas no transmisibles han recibido una vigilancia especial de
los profesionales de salud en las Ultimas décadas. Ello se debe a ser un problema de
salud global y una amenaza para la salud y el desarrollo humano ®. Entre ellas
destaca la Insuficiencia Renal Crénica (IRC) que emerge actualmente como un grave
problema de salud publica, debido al importante papel desempefiado en las elevadas
tasas de morbimortalidad de la poblacion mundial, asi como a su impacto en la
calidad de vida (CV)@ 2.

Este aumento creciente de la enfermedad renal terminal se atribuye en buena parte al
envejecimiento poblacional y al consiguiente aumento de las enfermedades crénicas
no transmisibles, como la Hipertension Arterial y la Diabetes Mellitus, consideradas
las principales causas de la IRC © 9.

La IRC es la etapa mas avanzada de desarrollo de la enfermedad renal cronica,
progresiva, debilitante e irreversible, que se caracteriza por la incapacidad de los
rifiones para mantener la homeostasia interna del organismo ®. Sin embargo, la
institucion de la terapia de reemplazo renal (TRR) ha contribuido a un aumento de la
supervivencia de los pacientes con insuficiencia renal cronica. En la actualidad, la
hemodidlisis, principalmente la terapia convencional, es la mas ampliamente utilizada
y su funcionamiento se realiza mediante una maquina donde se realiza la filtracion de
la sangre fuera del cuerpo. Se produce una media de tres veces a la semana durante
un periodo de tres a cinco horas, dependiendo de las necesidades del paciente ¢ ©.

Sin embargo, a pesar de importantes avances tecnolégicos y del perfeccionamiento
de este método para proporcionar mejoras cada vez mas importantes en el marco
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general de la IRC, el tratamiento de hemodialisis conlleva una serie de
complicaciones. Estas pueden ocurrir durante las sesiones, como hipotension,
calambres musculares, nduseas, vomitos, dolor de cabeza, dolor de pecho, embolia
pulmonar, y el riesgo de infecciones de acceso vascular. Son problemas comunes a
largo plazo, la anemia, la desnutricion y las enfermedades cardiovasculares © 7.

En este intervalo, el individuo con IRC sometido a hemodialisis, esta obligado a
convivir diariamente con una enfermedad incurable que requiere de una forma de
tratamiento dolorosa, de larga duracion, responsable de un cotidiano monétono y
restringido. Esto, junto con la evolucion de la enfermedad y sus complicaciones,
provoca una serie de dafios en los estados de bienestar fisico, mental, social,
funcional, bienestar general y satisfaccion del paciente, factores que se reflejan en su
calidad de vida & 17,

Estos individuos llegan a presentar en su dia a dia limitaciones y frustraciones,
prejuicios y cambios biopsicosociales que afectan a su calidad de vida: alteracién de
la imagen corporal, del suefio, del humor, del peso, del apetito y del interés sexual, las
restricciones dietéticas y agua, dificultades profesionales, asi como cambios en las
relaciones familiares @ 1 12),

En lo que respecta al concepto de calidad de vida, todavia no hay una definicién
acordada, sin embargo, los investigadores parecen coincidir en que la calidad de vida
tiene un concepto dinamico, amplio, subjetivo y polisémico. Se sabe que la calidad de
vida, ademas de recibir diferentes significados en la literatura, incorpora varios
significados para diferentes personas, culturas, tiempos y ambitos de aplicacion 2.

En este contexto, la calidad de vida debe ser valorada bajo un enfoque
multidimensional. Asi, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la calidad
de vida ™ como la percepcién que un individuo tiene acerca de su posicién en la
vida, en el contexto cultural y sistema de valores donde vive y en relaciébn con sus
objetivos, perspectivas, modelos y preocupaciones. Se extiende mas alla de los
ambitos de la funcion fisica, condiciones psicoldgicas y el bienestar, la economia o las
interacciones profesionales, sociales, religiosas y / o espirituales. Por lo tanto, la
evaluacion de la CV se realiza de acuerdo a la percepcion que una persona tiene en
cada una de estas areas.

En este sentido, la complejidad y magnitud de los problemas intrinsecos a la
experiencia de la enfermedad cronica y la terapéutica han estimulado los estudios
sobre la calidad de vida en esta poblacién. Por lo tanto, la comprension de la
percepcion de la calidad de vida de las personas con enfermedad renal cronica es de
fundamental importancia dado que esta es una enfermedad que a pesar de tener
consecuencias fisicas para el individuo que lo experimenta también trae dafios
psicoldgicos y altera su vida cotidiana, lo que limita o interfiere con el papel que
desempeiia en la sociedad.

Teniendo en cuenta lo anterior, este estudio tuvo como objetivo conocer las
percepciones de los individuos con enfermedad renal crénica acerca de su calidad de
vida en una unidad de hemodialisis en el interior de Bahia. Con ello, esperan
conseguir una comprension de la realidad individual de las personas con insuficiencia
renal cronica en didlisis, a fin de crear apoyo para la implementacion de nuevas
estrategias de atencion, ensefianza y practica para mejorar las condiciones de salud.
Se espera también que contribuya a la mejora de la intervencion en las diferentes
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manifestaciones de la vida de esta poblacion, desde la perspectiva de la promocion
de la salud.

MATERIALES Y METODOS

Este es un estudio descriptivo, exploratorio, tipo estudio de campo con un enfoque
cualitativo. La investigacion cualitativa se define como el estudio en profundidad de la
naturaleza de la historia, representaciones, creencias y actitudes, percepciones y
opiniones, los resultados de las interpretaciones que hacen los individuos sobre la
forma en que viven, se construyen a ellos mismos, piensan y sienten ¢*.

Su desarrollo tuvo lugar en una unidad de hemodialisis ubicada en Vitéria da
Conquista, Bahia. Esta presta asistencia desde hace 25 afos por el Sistema Nacional
de Salud, que representa a la mayoria de los usuarios, sin embargo, también atiende
Convenios. Tiene la capacidad de atender a 300 pacientes y estd en fase de
expansion. En la actualidad, sin embargo, se observan alrededor de 220 personas
con insuficiencia renal cronica, procedentes de Vitoria da Conquista-BA, y en especial
de otros municipios de la region que se concierten con este centro de la ciudad. El
flujo diario es de 110 pacientes divididos en tres turnos de atencién, cada seccion
tiene una duracion de cuatro horas.

Los sujetos de investigacion fueron individuos con insuficiencia renal crénica
sometidos a hemodialisis que estaban en el marco del estudio que cumplian con los
criterios de inclusion: estar en hemodidlisis durante al menos seis meses, tener 18
afnos, residir en las regiones fuera de la sede del municipio de centro de hemodialisis,
estar de acuerdo en participar voluntariamente en el estudio y firmar un formulario de
consentimiento informado. El estudio excluy6 a las personas que tenian pruebas o
evidencia de retraso mental, dificultades organicas y fisicas (por ejemplo, alteraciones
de la audicién y enfermedades neurodegenerativas cronicas) que no permiten la
puesta en marcha de la entrevista.

La eleccién de estos temas de investigacion se justifica por la importancia de llegar a
las personas mas vulnerables, que pueden tener efectos mas negativos en su calidad
de vida. En el caso especifico de la IRC se sabe que la mayoria de las personas en
esta condicion son adultos y ancianos y para llevar a cabo la hemodialisis, en la
mayoria de los casos, tienen que trasladarse de su municipio de residencia ya que no
todas las localidades tienen un centro de hemodialisis.

En el presente estudio se utilizd la muestra no probabilistica de muestreo segun la
técnica de saturacion. La misma se utiliza para establecer o cerrar el tamafio final de
un estudio de la poblacion, interrumpiendo la entrada de nuevos participantes cuando
las informaciones obtenidas comienzan a presentar, en la vision del investigador, algo
de repeticién, momento en que la continuidad de la recogida de datos es finalizada™®.

Los datos fueron recolectados en enero de 2011 tras su aprobacion por el Comité de
Etica de la Universidad Estatal del Sudoeste de Bahia, en cumplimiento de la
Resolucién 196/96'" en virtud del Protocolo n° 194/2010 y el Certificado de
Presentacion de Apreciacion a la Etica (CAAE) n° 0029.0.454.000-10. Para ello se
utilizé un guiébn de entrevista semiestructurada desarrollada por el investigador,
dividido en dos partes, la primera contenia items que figuran en la caracterizacion de
los sujetos del estudio en cuanto a informaciones socio-demogréficas y clinicas y la
segunda presentd cuestiones norteadoras que permitieron el logro del objetivo
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propuesto. EI mismo fue confirmado tras la finalizacion del pretest con sujetos que
atendieron los mismos criterios de inclusion y exclusion, pero que no formaban parte
de la muestra.

Previamente a la colecta, se realiz6 un abordaje inicial a la poblacién y al servicio con
el objetivo de establecer una aproximacién del investigador con el medio ambiente,
con los profesionales, con el procedimiento de hemodialisis y también con personas
sometidas a tratamiento. Las entrevistas fueron realizadas individualmente con los
pacientes durante las sesiones de hemodialisis, en situacion clinica estable. Una vez
registradas fueron transcritas literalmente y analizadas por la técnica de andlisis de
contenido de acuerdo a la modalidad de categoria temética segin Minayo™®.

Esta técnica tiene como objetivo la descripcion de los contenidos de los mensajes que
permiten hacer inferencias reproducibles y véalidas acerca de los datos en un contexto
determinado, a través de procedimientos cientificos y especializados. En
consecuencia, el procedimiento para el andlisis de datos sigui6 los pasos de la lectura
inicial de todas las entrevistas que constituyen el corpus. Se hizo la lectura minuciosa
del material en que se tratan las unidades o nucleos de significado, donde se busco
encontrar categorias que son expresiones o palabras significativas en funcién de las
cuales el contenido se organiza, y, finalmente, el tratamiento de los resultados y la
interpretacion .

RESULTADOS Y DISCUSION

El publico albo consistié en 19 sujetos con insuficiencia renal crénica, nueve eran
hombres y diez mujeres, de edades comprendidas entre 25 y 75 afios. La mayoria
eran solteros, tenian al menos un hijo, tenian nivel de escolaridad entre analfabeto y
enseflanza media completa. En cuanto a la practica de actividades de ocio, més de la
mitad reportd la realizacion alguna desde la préactica religiosa que representaba a la
mayoria, incluso acciones como caminar, estar con la familia y amigos, la pesca, ver
televisién, hacer punto, ganchillo, cantar o escuchar musica, ir de compras; sin
embargo, otros dijeron que no cumplian ninguna actividad.

Casi todos los encuestados mencionaron tener hipertension y diabetes mellitus. Sin
embargo, otros trastornos han sido reportados, como insuficiencia cardiaca
congestiva y otras enfermedades del corazon, hipertiroidismo, anemia y Ulcera
gastrica. El tiempo medio en hemodialisis oscilaba de seis meses a trece afios.

Después de una lectura cuidadosa de cada entrevista, se revelaron tres categorias
conceptuales de analisis: Percepciones del concepto de calidad de vida, El impacto
de la IRC en la calidad de vida y las Implicaciones de la hemodialisis en las
dimensiones de la calidad de vida.

La primera se divide en tres subcategorias: Balance Multidimensional, Salud/
ausencia de enfermedad y la presencia de la fe. La segunda se agrupa en dos: La
restriccion de agua y de la dieta y la limitacion de la capacidad funcional. La tercera
categoria en tres: Funcion social alterada, Restriccion de actividades ludicas y de ocio
y Desplazamiento para el logro de dialisis exhaustiva territorial. Estas categorias
resultaron tener el mayor impacto sobre la calidad de vida debido al proceso de la
enfermedad y, por lo tanto, la responsabilidad de un tratamiento paliativo como la
hemodialisis.
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Los testimonios y las unidades de grabaciéon mencionadas se refieren al hecho de que
la adaptaciéon a una enfermedad cronica y al tratamiento propuesto es un proceso
complejo lleno de luchas, peleas, y superacion de emociones. Esta situacion tiene
serias implicaciones sobre la calidad de vida de estos pacientes, ya que reduce
considerablemente el rendimiento fisico, profesional, dando lugar a un impacto
negativo en la percepcion subjetiva de la salud.

Categoria 1: Percepciones del concepto de calidad de vida

Se observa una gran variedad de elementos presentes, algunos eran mas recurrentes
en una percepcion mas general que involucra multiples facetas de la calidad de vida,
otros mas centrados en la salud, asi como otros que infieren contribucién Divina en
este proceso.

Subcategoria 1: Balance Multidimensional

En esta subcategoria se observé que el individuo con insuficiencia renal cronica en
hemodialisis entiende la calidad de vida de manera mas amplia abarcando otros
aspectos de la construccion mas alla de la ausencia de enfermedad. Incluye los
conceptos de bienestar, la satisfaccion con la vida como un todo.

La calidad de vida es la salud, la alegria y no tristeza, porque nadie
quiere estar triste, caminar, porque nadie quiere vivir en la carcel, para ser amigo
de todos, vivir bien con la familia y amigos, esposo, hijos, nietos (...) (E2).

La calidad de vida no se limita sélo en términos de salud, es cierto que la
salud vale todo, es vivir con todo lo que es sano o enfermo (...).La calidad de
vida es el resultado de eso, que nunca se puede vivir desesperado porque asi no
es la calidad de vida, tenemos que estar contentos con la vida haciendo lo que
nos gusta (...) (E6).

La calidad de vida es que tenemos una buena vida, el trabajo,
condiciones para caminar, una vida cémoda, tener una religion, pasear,
sinceramente, Ultimamente he perdido de vista lo que es la calidad de vida (...)
(E15).

La calidad de vida es vivir bien, ¢sabes? Vivir bien espiritual,
fisicamente, la salud también, porque sin salud no eres nadie, o vivir con mucha
dificultad (...) (E18).

Las declaraciones revelaron cémo la vida humana esta determinada por diversas
circunstancias entre las que destaca la busqueda continua de una vida saludable, una
esfera de la realidad que se enfrenta a los dos polos entre la salud y la enfermedad.
El individuo con IRC hace frente a situaciones complejas inherentes a la cronicidad de
la enfermedad y la complejidad del tratamiento. De esa manera, el individuo lucha
diariamente por la supervivencia y las dimensiones fisicas de bienestar, mentales y
sociales que representan dimensiones dinamicas e integradas en el proceso salud-
enfermedad, asi como la calidad de vida.

Los conceptos realizados por estas personas valoran los distintos aspectos de la vida
tales como lo fisico, social, emocional, teniendo en cuenta el nivel de satisfaccion para
cada uno de estos aspectos. También mostraron la importancia del valor que los
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individuos dan a su modo de vivir bien consigo mismo, con la familia, amigos o con
cualquier persona con quien se relacionan socialmente.

Asi, se observo en los informes descritos que algunos individuos se acercaron al
concepto multidimensional de la calidad de vida como construccion subjetiva asociada
a extensiones tanto positivas como negativas propuesto por la OMS “%. De acuerdo
con lo anterior, la calidad de vida se define por algunos estudiosos del constructo
como un conocimiento eminentemente humano, aproximado al nivel de satisfaccidon
gue se encuentra en la relacion familiar, social, ambiental y la propia forma
existencial de todas las ayudas que determinada sociedad valora acerca de su nivel
de comodidad y bienestar ®:

Subcategoria 2: Salud / ausencia de enfermedad

Se sefial6 también el hecho de que algunas personas asociaron con la CV tener
simplemente una vida con salud, un cuerpo sano, distanciAndose un poco de la
concepcion multidimensional de la calidad de vida como se puede ver en las
declaraciones que siguen.

La calidad de vida era la salud primero, ahi la persona se desarrolla, no
hay crisis, no hay nada (...) Todo el mundo tiene calidad de vida, ya sabes,
algunos para mejor, algunos para peor, unos malos, unos buenos. Pero ahora mi
vida es mala debido a problemas en los rifiones, en el corazén (...) Cuando tenia
salud se celebraba, yo me sentia segura, era independiente, vivia una bien,
ahora, cuando viene la enfermedad, no tenemos nada, ni resuelve la riqueza (...)
(EQ).

La calidad de vida para mi es una vida sana, vida sana sin
enfermedades. Asi que creo que mi calidad de vida disminuye a causa de mis
problemas de salud, enfermedad del rifion (...) (E5).

La calidad de vida es ir hacia atras para ver, para mejorar el pie, no
depender de la hemodialisis, volver a hacer mis cosas, no depender de nadie
(...) (E14).

En los relatos mencionados es importante resaltar que estos sujetos de la
investigacion atribuyen a la calidad de vida el significado de la salud y la enfermedad
de forma gratuita. Esto demuestra que, en su opinion, la enfermedad es percibida
como una amenaza a la vida en nombre de los numerosos (re) arreglos provocados
por los cuidados necesarios.

Ademas, se hizo hincapié en que el crecimiento de la enfermedad cronica es una
situacion inevitable en el mundo debido al cambio de los factores epidemiolégicos y
demograficos, socioecondmicos y de otro tipo, y puede ser visto como un grave
problema de salud publica

Por consiguiente, hay que sefalar que las personas que viven con una enfermedad
cronica tienen dificultad para entender la enfermedad, que a menudo les causa dafio
fisico y psicolégico; este ultimo se genera, probablemente, debido al constante estado
de alerta al que se afade el miedo a la muerte. Asi, se entiende que el vivir con la
enfermedad cronica, es ademas de las lesiones fisicas, una causa estresora que
puede aparecer en cualquier momento alterando el proceso de ser personas sanas *°.
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Esto, en cierta medida, explica la asociacion de la CV con la concepcion de algunos
de los participantes de que la salud esta relacionada con el funcionamiento orgénico
adecuado.

Esta percepcion de la calidad de vida como ausencia de enfermedad también puede
estar influenciada por los profesionales de la salud. Esto es asi porque en la mayoria
de los casos priorizaron la identificacion y el control de las manifestaciones clinicas de
la enfermedad en el cuerpo de la persona y / o dieron prioridad a la gestion de las
interpretaciones de las pruebas que presentan los parametros para desiognar las
medidas terapéuticas ™"

De este modo, sobre la base de este modelo tradicional, reduccionista y biologico de
fragmentar cuerpo y mente, los profesionales de la salud no percibieron las
dimensiones de la experiencia individual y subjetiva de la enfermedad. No obstante, la
manera de cdmo estos llevan y entienden el proceso salud-enfermedad y la forma en
que consideran la salud, la calidad de vida y la autonomia puede llevar a la
comprension de como el paciente concibe la enfermedad y las perspectivas para una
vida s(?g)udable, incluso siendo portador de una determinada condicién cronica de
salud

Subcategoria 3: Presencia de la fe.

En esta subcategoria fue evidente que los sujetos del estudio creen en la influencia
Divina en el proceso de determinar la calidad de vida. Otras opciones de
enfrentamiento utilizados por los participantes de la investigacion estuvieron
representadas por la fe, fortaleciendo la valentia y la paciencia.

(...) si enferma también tienen que aprender a vivir (...). (...) Para mi
todo es por la voluntad de Dios, si la gente enferma tiene que pasar por aquello
gue es dificil, creo que la calidad de vida es mas o menos asi (...) (E4).

(...) Con la fe en Dios, luchando, trato de tener calidad de vida (...) .Al
principio todo es tan dificil para nosotros, pero ahora estoy acostumbrada, (...)
trato de mantener la calma, tranquila, tiene que ser lo que Dios quiera de ahora
en adelante (...).Tengo calidad de vida porque Dios me ayuda (...). Las personas
van viviendo la vida como Dios quiere (...) (E7).

(...) Dios proveera todo.No hay que desesperar con el paso de nuestras
vidas, la gente no vive con salud completa durante toda la vida, tienen que
aceptar el problema, no creo que sea bueno o malo, porque cuantos y cuantos
tienen problemas peores que los mios, entonces tenemos que orar y agradecer
a Dios por la fuerza que me ha dado hasta ahora. Con doce afos de
hemodialisis no es una broma y él me ha dado fuerza hasta el momento (...)
Siempre tengo que orar y dar gracias a Dios.Y tener en cuenta que algun dia
todo el mundo tendra un problema de salud, tarde o temprano en la vida y que
no hay que desesperar, ya que esto sélo empeora las cosas (...) (E9).

Se puede ver en las declaraciones el hecho de que algunos atribuyen a Dios la causa
de la enfermedad, a la vez que lo buscan como refugio o enfrentamiento del
problema, con el fin de adquirir una mejor calidad de vida. La fe es ciertamente un
mecanismo que ayuda al individuo con IRC a vivir con el problema, porque por esa
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fuerza superior, desarrolla una dosis de conformidad con su nueva forma de vivir y
encontrar fuerzas para encararla.

De ello se desprende que en esos estados, las personas acreditan testimonio de la
influencia de Dios en el proceso de asignacion de la calidad de vida atribuyéndole el
tener o no una vida satisfactoria, debido a su condicion cronica de salud. Un estudio
sobre la adhesion de los individuos con IRC al tratamiento de hemodialisis, con la
participacion de cuarenta y cinco clientes mostré que entre los factores promotores de
la adhesion a la hemodialisis se citd la presencia de la fe en Dios, como se evidencia
en las declaraciones de un 13% de entrevistados %. Para ellos, Dios es capaz de
promover el bienestar y la curacion de las enfermedades. Durante la enfermedad y la
muerte, las préacticas religiosas proporcionan apoyo, pues la persona que siente a
Dios en su vida puede adaptarse a los cambios inesperados. Ella tiene esperanza en
El cuando su sistema de apoyo social y / o la familia falla. La enfermedad intensifica la
busqueda de Dios, que puede ser considerado como un fenémeno natural que resulta
de la necesidad de proteger, la recompensa y el instinto de conservacién %

Otro estudio que evalud la calidad de vida de los pacientes con insuficiencia renal
cronica en hemodialisis también mostré que la fe y la creencia en algo sagrado se
percibe facilmente en las personas que estan en proceso de desarrollar la
enfermedad. Estos individuos buscan en los momentos de dolor e incertidumbre el
consuelo y esperanza a través de la asistencia divina a fin de recuperar el sentido a
sus vidas, se enfrentan a la mas viva conciencia de su finitud y a la posibilidad de un
resultado mas oscuro, como la muerte. Se sabe que las personas mas religiosas
adquieren la capacidad de hacer frente mejor a las condiciones cronicas de salud
comgl)la insuficiencia renal, y proporcionar un bienestar asociado a la calidad de
vida*“™

Categoria 2: El impacto de la IRC en la calidad de vida

Esta categoria mostré que la calidad de vida de las personas con insuficiencia renal
sufre muchos cambios. Los discursos que siguen son representativos de los cambios
visibles y fisicos que traen incomodidad para el individuo por el estado clinico,
provocando cambios significativos que repercuten en la propia imagen y en la vida
cotidiana. El cliente con enfermedad renal crénica no puede desligarse de las
circunstancias impuestas por su situacion de salud y muestra especificamente los
significados atribuidos a su sufrimiento.

Subcategoria 1: Larestriccion dietéticay agua

El individuo con IRC sometido a hemodidlisis se enfrenta a una serie de cambios en
su estilo de vida que exige una nueva adaptacion. Su mundo cambia de repente y
todo lo que no espera que suceda con él viene con la manifestacion de la
enfermedad. Las restricciones en la dieta y el agua crean gran malestar y la
insatisfaccion de la persona, porque hay necesidad de cambios en los habitos
alimentarios que se formaron durante toda la vida. Ahora, estos individuos deben
seguir una dieta estricta, seguida de un consumo de liquido regulado y restringido que
actian como factores limitantes de la CV, como puede verse en los discursos
siguientes:
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(...) Con estos problemas de enfermedades no puedo comer bien como
antes, con el problema de los rifiones no puedo comer ciertas cosas que quiero
(...) vomito y no es malo.Asi que ya no tengo la vida normal que tenia, comia
de todo y ahora tengo que evitar muchas cosas (...) (E1).

(...) régimen es demasiado para tener una calidad de vida y vivir mejor y
bien, tiene que tener una dieta que es muy complicada, no puede comer
demasiado, s6lo puede comer un poco, una cucharada de frijoles, de arroz (...)
no puede comer cualquier fruta, y todo no, pero es el camino que tienes que
hacer para tener una vida mejor sin el régimen uno se encuentra mal todos los
dias, (...) como casi todo, pero bien controlado, la fruta es lo peor que tiene, por
ejemplo, si usted come un mango sélo se puede comer una banda.Al principio
fue dificil para nosotros entender esto necesitando mucha explicacion,
orientacion y esfuerzo de mi parte.Pero a veces incluso con tanta orientacion
uno se descuida, imagine si no la tuviese, al principio es dificil y aun hoy en dia
es dificil, pero tiene que acostumbrarse a ellos, ¢, qué hacer? (...) Lo malo de la
hemodidlisis es solo la libertad de que uno carece, procurar que la gente tenga
voluntad (...) (E8).

(...) Pero con el tratamiento yo no puedo alimentarme bien, si como ha de
ser poco, si bebo agua tiene que ser poca, no puede tomar mucha agua, ya
que puede empeorar la salud, evitar comer en exceso y ciertos tipo de cosas
para no sentir mucha sed (...) (E14).

Dado lo anterior, es evidente que el hecho de que estos individuos no pueden comer y
beber como quisieran, implica limitaciones que representan los principales obstaculos
para ser superados cada dia por ellos. Esta situacion se presenta como una fuente de
estrés importante y es responsable de los problemas relacionados con la vida de
estas personas.

Se sabe que la nutricion juega un papel central en el tratamiento de la enfermedad
renal y es un desarrollo importante en la calidad de vida. El IRC impone una serie de
retos clinicos directamente relacionados con el estado nutricional, y causa un estado
activo inflamatorio que puede predisponer a la desnutricibn. Las personas con
insuficiencia renal a menudo tienen trastornos de la nutricion, pérdida de peso
corporal, pérdida de masa muscular y disminucién del tejido adiposo 2. Las
restricciones dietéticas, la pérdida de aminoacidos en la intra-dialitica, anorexia, son
complicaciones infecciosas que favorecen anomalias nutricionales. La desnutricion es
uno de los principales riesgos de muerte entre los pacientes de hemodidlisis. Esto
deja claro que el mantenimiento de una dieta especifica acompafada de la limitacion
de agua es de suma importancia para la supervivencia de los individuos con esta
condicion crénica de salud, ya que tienen todos estos riesgos nutricionales®?.

Los estudios anteriores mostraron que la obligacion de cumplir con la nutricion y el
agua es esencial para el éxito del tratamiento y el bienestar del individuo. Junto a
esto, también pueden actuar como fuentes de estrés y frustracién por el cambio de los
habitos de la vida diaria e imponen mudltiples privaciones > 2%, Dado que la
alimentacion se considera parte de la cultura individual de cada sociedad, hay algunos
simbolos integrales relacionados con la fuente de alimentacién que difieren de una
comunidad a otra, ya que varia segun la cultura, las costumbres, los valores y
creencias que interfieren con la calidad de vida entre los individuos con enfermedad
renal cronica & 2,
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En otro estudio que involucra a familiares de los individuos con IRC, es interesante
observar que mientras el paciente se refiere a las restricciones impuestas por la
enfermedad y su tratamiento, los demas miembros de la familia, en general, hacen
hincapié en otro aspecto de esta misma restriccion —la financiera- puesto que la
limitacion de los recursos, debido a la disminucion de los ingresos de los hogares,
implica directamente el acceso a los bienes de consumo ™. Las condiciones
socioecondmicas Yy culturales, a su vez, interfieren con la adherencia al tratamiento,
especialmente en relacion con los alimentos, siendo relativamente comdn que las
personas que tienen condiciones de comorbilidad que requieren restricciones en la
dieta, tales como la diabetes, a pesar de las limitaciones, continuan la alimentacién
principalmente con los hidratos de carbono porque son mas asequibles
econémicamente ™Y

Subcategoria 2: Limitacion de la capacidad funcional

El campo relativo al funcionamiento fisico que es parte de las multiples dimensiones
de la calidad de vida también se vio afectada segun algunos entrevistados. La funcion
fisica incluye la independencia, el autocuidado, la capacidad de participar en
actividades de trabajo, la recreacion y la percepcion de los sintomas . Por otra
parte, también se incluyen en este aspecto las limitaciones o dificultades en la
realizacion de actividades de la vida diaria, ya sen basicas o instrumentales, que
requieren mucho o poco esfuerzo . Las declaraciones que siguen lo confirman.

(...) La presencia de la fistula me impide realizar las actividades mas
pesadas como lavar la ropa, pero puedo hacer otras cosas como la limpieza de
la casa. Pero, para tener una vida normal (...) y en general, estar solo, hacer
mis cosas solo, la dificultad principal es la fatiga fisica (...) (E3).

(...) No tengo fuerza en los brazos, no puedo hacer nada (...).Mi hija
se encarga de todo, me ayuda en las tareas del hogar, (...), no tengo fuerzas
para hacer casi nada, no puedo levantar nada de peso, nunca hice nada en la
casa después del problema de salud, no soporto lavar una prenda de vestir.
Hace seis meses que estoy aqui (...) y no puedo hacer nada, me siento muy
débil a causa de la anemia (...).Eso no me molesta mucho porque yo estoy
acostumbrado, pero al principio fue dificil, porque dejar de hacer las cosas y
gue las hagan los deméas esta mal (...) (E7).

(...) Con la dialisis no puedo coger peso 0 hacer mas cosas en mi
casa, necesito ayuda para todo, no puedo lavar los platos, barrer la casa, lavar
la ropa, las cosas que me han gustado hacer (...) No tengo mas fuerza ni
voluntad de hacer mas cosas de casa, salir. No puedo acostumbrarme a esta
situacion (...) (E14).

(...) Algunos dias lo paso mal, llego a casa con el cuerpo enfermo,
tengo que acostarme, no puedo soportar hacer cualquier cosa en la casa, me
paso todo el tiempo sobre una cama (...) (E19).

Algunos consideran una vida normal a pesar de las limitaciones, como sefialo el
informante E3, pero otros creen que su vida terminé con esto. También se observa
gue el tiempo era un factor importante en el proceso de aceptacion de la condicion
cronica de salud y las limitaciones impuestas por la enfermedad y el tratamiento.
Mientras, se repite en las historias de las personas E14 y E19 un sentimiento de
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frustracion, impotencia e insatisfaccion por no ser capaces de realizar sus actividades
de la vida diaria y también debido al hecho de tener que delegar esta responsabilidad
en otros.

Estos resultados mantienen similitud con otros estudios “?Y. Mostraron impacto
negativo en la calidad de vida de los pacientes con IRC en hemodidlisis,
especialmente en relacion a los aspectos fisicos y su consecuente interferencia en la
vida cotidiana acarreada por la sobrecarga de la enfermedad renal y por la
hemodidlisis. Las quejas mas comunes de los pacientes con IRC en hemodidlisis son
la falta de energia, deterioro muscular y esquelético, sentido de desaliento y
fatiga™® 9.

Esto se demostré en un estudio que evalué la calidad de vida relacionada con la salud
de los individuos sometidos a hemodialisis, mostré6 que los adultos evidenciaron
cambios emocionales derivados de las limitaciones funcionales en la CV en
detrimento de los ancianos “. En el primer caso, la explicacion radica en el hecho de
gue para los adultos, la limitacion funcional puede generar un sentimiento de
frustracion e impotencia, ademés de estar relacionada con la carga de enfermedad en
el contexto socioeconémico, haciendo que los individuos que poseen un tratamiento
paliativo que limita la realizacion de algunas actividades que se consideran esenciales
en este grupo de edad, es decir: la insercion y mantenimiento del mercado de trabajo,
actividades sociales o recreativas, entre otros. En contraste, se espera la disminucion
funcional debido al proceso de envejecimiento de los ancianos lo que puede limitarlos
en la realizacion de las actividades de la vida diaria, y por lo tanto tienen peores
dimensiones de calidad de vida relacionados con la salud fisica ¥, haciendo que el
impacto limitacién en la vejez sea menos emocional y fisico comparado con personas
mas jovenes.

En consonancia con lo anterior, ya que este estudio también contd con la participacion
de las personas mayores, se observé que mostraron un efecto significativo en cuanto
a los aspectos fisicos. Sin embargo, cabe sefalar que, aparte de los mencionados en
el estudio anterior, estos mismos individuos también tenian dafiado el componente
emocional, ya que esta limitacién para el desempefio de las actividades de la vida
diaria crea un sentimiento de impotencia y frustracion como se observd en los
informes del E5 y E14.

Categoria 3: Implicaciones de hemodidlisis en las dimensiones de la CV

Esta categoria es representativa de las limitaciones impuestas por la hemodialisis, a
través de las lesiones causadas por la enfermedad renal, que indican que el cliente
precisa modificar sus actividades y habitos. Necesita tiempo disponible para realizar el
tratamiento tres veces por semana. Algunos dejan de funcionar, otros no pueden
realizar actividades de ocio y tiempo libre, muchos tienen que desplazarse de su lugar
de origen, viajan largas distancias, para permitir la terapia. Para el cliente con IRC, las
actividades sociales y otras actividades relacionadas con la vida estan excluidas pues
se prioriza la satisfaccion de otras necesidades basicas para la supervivencia.
Mediante el analisis de las decalaraciones, se ha observado que la hemodialisis a
menudo causa una interrupcion en la dindmica de vida de los pacientes con
insuficiencia renal crénica y requiere una adaptacion a nuevos habitos vy
comportamientos, lo que exige sacrificios y renuncias, causando molestias y estrés
para el paciente.
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Subcategoria 1: Funcion social alterada

Ademas de los cambios fisicos resultantes de la limitacion de la capacidad funcional,
se hizo evidente en esta categoria que ocurrieron cambios también en el contexto de
las relaciones sociales, por ejemplo, en el trabajo o los estudios pues la vivencia de la
cronicidad de una enfermedad acarrea muchas pérdidas en este sentido como se
puede ver en las declaraciones que siguen.

(...) Lo que mas me molesta es el prejuicio y la ignorancia de la gente
gue muchas veces no respeta nuestros derechos, (...) nos ven como pobrecitos
dependientes de una maquina y por ello nos niegan muchas oportunidades de ser
un ciudadano de derechos y deberes, como un trabajo, el jefe no entiende
nuestras limitaciones y no emplea. Acredito que la vida de todos nosotros que
estamos sometidos a la hemodidlisis seria mucho mejor si no existiese este
preconcepto de la sociedad (...) me gusta mucho la medicina y mi voluntad era
cursarla, mas como el curso es diurno, todo el tiempo, no puedo, pero si el
paciente de hemodidlisis desea estudiar puede, yo terminé la secundaria
haciendo hemodialisis, solo con que la persona se esfuerze un poco, es cuestion
de esfuerzo, porque cansa, pero la gente lo consigue. Pero la medicina es un
suefio al que infelizmente tengo que renunciar porque es imposible conciliar el
tiempo de hemodidlisis con la facultad (...) (E3).

(...) Creo que mi calidad de vida se vio afectada por la hemodidlisis,
porque antes la gente estaba sana, hacia de todo, trabajaba, ahora yo no puedo
trabajar, no puedo cargar un peso, 10 kg no puedo cargar, el médico recomendd
no coger peso, entonces se hace dificil para nosotros (...).Me encantaba trabajar,
sembraba el campo, me gustaba mucho, y hoy ¢qué puedo hacer? (...) El dolor
me impide hacer lo que mas me gusta que es trabajar en los campos. A causa de
la fistula no puedo coger peso y me siento muy cansado. Yo no sabia que tenia
un problema en los rifiones, hasta que lo descubri. Tenia una vida tranquila y
normal antes de la enfermedad, disfrutaba en los campos, campos de juego
directamente, tomaba el trabajo de los otros para hacer, era una belleza, la gente
trabajando y cantando, éédiaa! Mi calidad de vida termino (E4).

(...) Echo de menos muchas cosas que yo realmente queria, trabajar,
trabajaba como agente inmobiliario en Sao Paulo, ganaba una pasta y salia y
ahora no puedo porque la hemodidlisis requiere mucho tiempo y nos deja
cansados. Lo que mas me gustaba en mi vida era trabajar y hoy me siento como
si no pudiera hacer nada. Me llamaron para trabajar en estos dias, pero ¢como
puedo hacerlo? Si tengo que venir todas las semanas para la dialisis. Pero creo
gue con esfuerzo podria volver a trabajar, porque usted tiene un coche que nos
lleva a los lugares, pero... yo dije que no, que tenia que decir adiés a esto (...)
(E17).

De la lectura de estos informes se sefiala que la funcion social es también otro
aspecto marcadamente comprometido en relacion con la QV. Esta cubre los roles
sociales que el individuo desarrolla en el trabajo, en la familia, en la comunidad, en las
relaciones con amigos o conocidos, asi como el apoyo Y la participacion social %"

Por lo tanto, ademas de los cambios fisicos o psicologicos propios de la enfermedad y
el tratamiento, los pacientes de IRC en hemodidlisis experimentan otras fuentes de
estrés, tales como dificultades profesionales que a menudo conducen a la pérdida de
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la actividad laboral.Esto se debe al hecho de que el tratamiento de hemodialisis
requiere por lo menos tres dias a la semana y también por todo el desgaste fisico
causado, esta situacién da lugar a una disminucién de los ingresos mensuales 2.
Esta circunstancia lleva a menudo a dificultades socioecondmicas esenciales para la
supervivencia de estos y de sus familiares.

En linea con lo anterior, en un estudio que tuvo como objetivo identificar los
conceptos, actitudes y comportamientos relacionados con el trabajo de dieciséis
individuos con IRC y sus familias, se encontré6 que el trabajo es valorado por las
familias como una fuente de salud y de recursos financieros ademéas de ser
importante en la formacién del caracter del individuo ‘Y. También revelé que la
mayoria de los individuos con enfermedad renal crénica no desarrollan un trabajo
remunerado, pero cuando lo hacen, cuentan con la ayuda y la comprension del patron
y su familia. Concluye este estudio que la IRC y su tratamiento no constituyen
impedimento directo y absoluto para la realizacion de este tipo de actividad, pero trae
importantes limitaciones Y.

Esta limitacion para el desempefio de actividades laborales interfiere con la CV del
individuo, ya que se hace muy dificil mantener relaciones formales de empleo, tanto
por la rutina del tratamiento como por las complicaciones y limitaciones fisicas
derivadas de problema renal. Esta situacion suele provocar baja autoestima de las
personas que llegan a ser financieramente dependientes. Asi, la responsabilidad de
mantener a la familia termina siendo transferido a otra persona ..

También menciond en su discurso el informante E3 que muchos suefios y deseos
terminan quedando atras, como estudiar en una universidad. Por lo tanto, las
personas con IRC conviven a diario con el dilema de tener que elegir una actividad
gue mejor se adapte a esta nueva realidad impregnada de restricciones, segun su
estado de salud, y sobre todo debido a la necesidad de tener horarios y periodos mas
flexibles y para su desarrollo.

Subcategoria 2: Restriccion de actividades ludicas y de ocio

Llama la atencién que la condicion cronica y la hemodialisis muchas veces retiran o
limitan la libertad del individuo también en relacion a los aspectos de calidad de vida
relacionados con las actividades recreativas y de ocio, que también son de suma
importancia para la satisfaccion general del individuo en su vida. Por consiguiente, se
percibe en algunas declaraciones el impacto negativo del tratamiento de la
enfermedad para realizar esas acciones.

(...) La misma libertad que a veces se ve afectada por una fiesta a la que ir
y no puede, nuestra preocupacion es la dialisis (...) (E8).

(...) hasta disfrutaba jugando al futbol, ahora no puedo porque tengo miedo
de caer o de que la pelota dafie la fistula (...) (E11)

(...) La uUnica cosa que realmente quiero es salir de la maquina, no para
irme de fiesta ni nada (...), mas (...), poder hacer un viaje, para tener un poco de
diversion, porque ademas de todo el tiempo dedicado a la hemodialisis, el
cansancio causado me impide tener una vida mejor, hacer las cosas que me
gustan (...).Llevo una vida normal, asi, simplemente, no puedo dejar en el dia la
hemodialisis para no interrumpir el tratamiento, por eso no salgo mucho, porque
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tengo miedo de fallar la hemodialisis y pasarlo mal, echo de menos la libertad
para poder salir (.. .) (E16).

(...) Porque estas acostumbrado a hacer tantas cosas como jugar a la
pelota, saltar, bailar, jugar capoeira (...), y de repente te tienes que quedar en
casa encima de una cama o sentado aqui haciendo hemodidlisis tres veces a la
semana, sin poder hacer casi nada, es muy complicado, mas incluso para quien
tenia una vida tan activa como la mia (...).Pero en el dia a dia que es el problema,
usted estd sujeto a esto, que es como si fuese una cadena, si quiero viajar, tengo
gue estar aqui un mes para resolver, luchando por un puesto temporal en
hemodialisis en otra ciudad lo que es casi imposible (...).Iba a la iglesia y volvia,
ahora solo voy los domingos porque los otros dias estoy muy cansado, porque
esto es agotador. Echo de menos viajar, ir a la playa, tomar agua de coco en casa
y no puedo mas (...) (E17).

En este sentido, un estudio ™V revel6 que las personas con IRC y sus familias
comienzan a presentar en su cotidiano reduccion diaria de excursiones y actividades
de ocio, derivadas tanto de la regularidad de los horarios de medicacion y del
tratamiento especifico como de la disminucion de la renta familiar.

Las opiniones anteriores denotan que el individuo percibe la hemodiélisis como una
condicion que le quita su libertad, crea cambio de habitos y comportamiento, lo que,
consecuentemente, provoca molestias a su vida y le distancia e impide la realizacién
de actividades recreativas. Desde el momento en que cambia su vida para atender a
su enfermedad crénica, est4d haciendo algo que le fue impuesto y que le trajo
limitaciones fisicas y sociales, sin embargo, se da cuenta de que no hay otra salida.

Estas actividades son importantes, ya que pueden hacer que el individuo olvide por un
momento las dificultades y preocupaciones referentes a la enfermedad y al
tratamiento ademas de proporcionar momentos de distraccion y satisfaccion.

De esta forma la hemodialisis se convierte en una forma de tratamiento que ata y
limita sus acciones ya que compromete su convivencia social, su libertad para viajar,
pasear. La vida cotidiana de estas personas que necesitan de dicho tratamiento sera
controlada por medio de procedimientos, rutinas y pautas de los profesionales de la
salud, exigiendo comportamientos que alteran el estilo de vida®®.

Subcategoria 3: Desplazamiento territorial exhaustivo para la realiacién de la
dialisis

Ademas de los cambios de orden fisico, sociales, laborales y emocionales, el periodo
anterior y posterior a la hemodialisis también es una fuente de estrés y deterioro de la
calidad de vida, aqui representada por los viajes que los individuos hacen de sus
ciudades hasta el servicio, asi como el retorno a su residencia, como se puede ver en
los informes siguientes.

(...) Lo que me pasa a mi es que lo mas dificil es el viaje, el desplazamiento tres

veces por semana, nunca me ha gustado viajar, tener que hacer tres viajes cada
semana, unos 500 km cada semana. El dia que la gente viene, ya llego medio
mareado, pierde el suefo, la noche anterior no pude dormir preocupado con el
vigje y con la dialisis (...) (E1).
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(...) Lo peor es tener que venir aqui, porque estd muy lejos, estamos
demasiado cansados, por la tarde cuando regreso a casa no puedo caminar de
cansado y aun tres veces a la semana, decian que iba a funcionar una clinica en
mi ciudad, pero hasta ahora nada, no esta cerca de mi (...) (E4).

(...) Lo malo es tener que viajar, que es agotador, pero no es por eso que la
gente se da por vencida. El tratamiento es dificil, si en cada ciudad hubiese un
local de estos seria mucho mejor

(...).Pero si nadie tiene que aceptar y enfrentar. Y sin embargo, hay gente
aqui que el viaje es mas largo que el mio, yo vivo cerca a 260 Km de ida y vuelta,
y para otros mucho mas. Hay veces que salgo bien fisicamente de la
hemodidlisis, otros me siento bien, hay dias que salgo un poco desanimado, y el
viaje empeora y la gente se abate, pero no me desanimo, no (...) (E9).

(...) Lo malo es que la gente permanece quieta todo el tiempo, a veces
cansa las espaldas, sin contar que es durante la hemodialisis cuando parece que
el tiempo no pasa, seria bueno si yo tuviese alguna otra cosa para distraerme (...).
Hay dias en que estoy agotada de los viajes, los tramos por donde el coche va
mal, el coche va muy apretado, asi que nos cansamos (...) (E13).

(...) Lo que dificulta un poco tener una vida mejor es tener que venir aqui
tres veces a la semana y esperar cuatro horas sentada, si por lo menos fuese una
vez a la semana y si fuese en la ciudad de uno esto le llevaria a tener una mejor
calidad de vida (...) (E16).

Frente a lo que se dice, el hecho de que los participantes residieran en regiones fuera
del municipio sede del centro del tratamiento de hemodialisis (criterio de inclusion
para este estudio), resultd en un impacto negativo en la calidad de vida de la mayoria
de los individuos. El desplazamiento de largas distancias, tener que levantarse
temprano, para muchos, fue visto como un factor de estrés que agrava aun mas la
fatiga y el malestar causado por la hemodialisis, ademés de la incomodidad
proporcionada por los trayectos que provocan miedo e inseguridad como se puede
observar en los informes de los individuos E4 y E13.

Tener acceso a un servicio de dialisis de calidad que tienda a alcanzar un impacto
positivo en la supervivencia, morbilidad y calidad de vida es un derecho de todos los
individuos con IRC ©®®. De acuerdo con lo anterior, se sabe que la existencia de
servicios de nefrologia de alta complejidad en las proximidades de los lugares de
residencia de los individuos con IRC dependientes de hemodidlisis, podria contribuir a
una mejora significativa en la CV de los mismos, ya que reduciria el estrés y el
desgaste causado por los largos viajes que hacen para ir y venir a las unidades de
didlisis. El interés y el deseo en contar con este servicio mas cercano a sus hogares
fue expresado por la mayoria de los encuestados.

No obstante, la acreditacion y calificacion de los centros de referencia en nefrologia
es bastante complejo, que requiere de una serie de normas y requisitos basicos para
su implementacion. Es obligatorio, por ejemplo, que los Servicios de Nefrologia se
organicen segun el Plan Director de Regionalizacion del Estado y de los Planes
Estatales y Locales para la Prevencion y Tratamiento de Enfermedades del Rifion,
teniendo en cuenta lo siguiente: que el area de cobertura asistencial debe de ser al
menos de 200.000 habitantes para cada servicio, los cuales seran acreditados
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basandose en los parametros que es de 40 pacientes por cada 100.000, con miras a
la viabilidad econémica de los servicios de Nefrologia “°.

Por otra parte, también se considera esencial que el municipio cuente con
mecanismos de acceso con flujos de referencia y contra-referencia, capacidad técnica
y operacional de los servicios; historial de atenciones realizadas, teniendo en cuenta
la demanda reprimida; distribucion geogréafica de los servicios e integracion en la red
de referencia hospitalaria en atencion de urgencias y emergencias, con los servicios
de atencion prehospitalaria, con la Central de Regulacion (cuando la hubiere) y con
los derr(lzéG;s servicios asistenciales - ambulatorios y hospitalarios - disponibles en el
estado 7.

Todas estas condiciones hacen que sea dificil o imposible la insercion y habilitacion
de los servicios de didlisis en los municipios donde reside la mayoria de los
encuestados lo que compromete su calidad de vida. Tener que someterse a tres
sesiones de hemodialisis semanal refleja una incesante rutina que contribuye a un
sentimiento de desesperacion y la afirmacién en cada sesioén de su dependencia al
tratamiento.

CONSIDERACIONES FINALES

En este estudio se constat6 que la IRC y el tratamiento de hemodidlisis traen cambios
significativos en la vida de los individuos que la padecen. Mediante la uitlizacion de
una metodologia de enfoque de caracter cualitativo, se acreditd haber proporcionado
a los individiuos estudiados la oportunidad para que hablasen de si mismos, de sus
percepciones sobre la calidad de vida, sobre el tratamiento en hemodialisis y el
impacto que este causa en su vida.

La informacién obtenida indica que la atencién proporcionada a los clientes
dependientes de hemodialisis debe trascender el tratamiento tradicional biomédico
centrado en la enfermedad. Necesita, por lo tanto, que atienda las especificidades de
la persona como un todo, como un ser biopsicosocial, contribuyendo asi a la mejora
de la calidad de vida de estas personas.

Por otra parte, con los resultados obtenidos en este estudio se espera poder contribuir
a la posibilidad de fomentar grupos de educacion continua involucrando a todo el
equipo multiprofesional a fin de cualificar la asistencia prestada bajo los principios de
integridad y humanizacion, asi como la preparacion para la accion en la atencion
primaria, la prevencion y el control de los factores de riesgo que conducen a la IRC y
asi fomentar la coordinacion entre los diferentes niveles de atencion de salud y
sectores de la sociedad para la rehabilitacién del paciente de IRC en hemodialisis.

Sin embargo, queda mucho por conocer y mas investigaciones deben hacerse, pues
las percepciones que los individuos con IRC tienen sobre su calidad de vida, interfiere
en las formas de vivir la vida pues depende, entre otros factores, de como esta fue
afectada por la cronicidad de la enfermedad y su tratamiento, siendo estos cambios
grandes y complejos. Cada una de las vivencias son situaciones comunes y diferentes
unas de otras, y a partir de ahi adquieren diferentes significados en su experiencia.
Los informes identifican sus necesidades potenciales, o que permite prestar una
asistencia mas humanizada e integral.
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Cabe sefalar que la comprension del ser con IRC en hemodialasis no se da por
cerrada, pues es relevante la construccion de nuevos conocimientos a partir de mas
investigaciones que puedan traer mas contribuciones para afrontar mejor la
enfermedad y su tratamiento.
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