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1.RESUMEN

INTRODUCCION

La insuficiencia renal cronica, consiste en una pérdida lenta, progresiva e irreversible de
las funciones renales. Cuando se instaura la fase terminal de la enfermedad, es necesario
comenzar con tratamiento renal sustitutivo, entre los que se encuentra la hemodialisis.
Cuando los pacientes comienzan el tratamiento de hemodidlisis, sufren un cambio,
deben acudir al tratamiento, tomar la medicacion y modificar su dieta. La falta de
adherencia a la dieta en los pacientes con hemodialisis, tiene un porcentaje muy variado,
desde un 25% hasta un 86%, que afecta a la morbi-mortalidad, e implica un aumento del
gasto de sanidad. Por ello, estudiamos este fendmeno desde un punto de vista
cualitativo.

OBJETIVOS

General: comprender la vivencia de iniciacion al tratamiento de hemodialisis y su
adaptacion.

Especificos: profundizar en la vivencia del inicio de la hemodialisis, conocer sus
preocupaciones, la percepcién sobre su alimentacion y los cambios que han vivido,
comprender los factores que intervienen en la adherencia, conocer la vivencia y
autocuidado del acceso vascular, y el grado de aceptacion y socializacién de la
enfermedad.

METODOLOGIA

Se ha utilizado una metodologia de investigacion cualitativa fenomenoldgica, para
estudiar la vivencia del tratamiento de hemodidlisis. Mediante entrevistas
semiestructuradas con duracién de 60 minutos, a pacientes de reciente inicio en
hemodialisis, del hospital general de Fuerteventura, entre Julio de 2015 y Julio de 2016.

El muestreo ha sido intencionado con la ayuda de la supervisora del servicio.



El analisis de datos se realizdé con el software ATLAS Ti 7.0. Con un enfoque de
reduccién fenomenoldgica, y codificacion inductiva.

RESULTADOS Y DISCUSION

La muestra const0 de 11 participantes. Tras la transcripcion, codificacion,
categorizacion y andlisis de las entrevistas se han obtenido 3 grandes temas: el
autocuidado, la enfermedad renal y su tratamiento sustitutivo, y las relaciones con el
entorno.

Se observd que aquellos pacientes que perciben mayor apoyo de sus familiares tienen
mayor nivel de adherencia. Sin embargo muestran mayor dificultad de adherencia a los
liquidos que a la dieta.

La flexibilidad terapéutica facilita la adherencia. Aunque se observaron conceptos
equivocados que provocaron la no adherencia por desconocimiento.

LIMITACIONES

Entre las limitaciones encontramos dificultad para realizar el muestreo de los
participantes. En algunos se detectd timidez, miedo por cometer errores, o necesidad de
agradar. El contexto cultural y asistencial en el que ha tenido lugar podria diferir a otras
areas geograficas.

CONCLUSIONES

La experiencia de personas con hemodialisis gira en torno a la irrupcion de la
enfermedad y su tratamiento, el autocuidado y las relaciones con su entorno. El
autocuidado esta relacionado con su actitud, la educacion para la salud obtenida y la
adaptacion a las recomendaciones. La vivencia de la hemodidlisis tiene caracter
evolutivo, que termina en adaptacion y resignacion. El trasplante renal actGa como
facilitador de adherencia. El apoyo percibido es fundamental para la adaptacion y el

autocuidado. Las relaciones sociales se ven afectadas. Se generan relaciones de apoyo




mutuo entre pacientes. Las relaciones con los profesionales estan marcadas por la

confianza, pero, también por falta de apoyo en la toma de decisiones.



2.INTRODUCCION

2.1. Insuficiencia renal.
La insuficiencia renal (IR) se define como la incapacidad de los rifiones para funcionar,
es una situacion en la que el rifion no puede eliminar los productos de desecho,
impidiendo el mantenimiento de la 6smosis, del equilibro hidroeléctrico y del &cido-
base, lo que deriva en un descontrol de la tension arterial y de las funciones endocrinas
y metabolicas(1).
Dentro de la insuficiencia renal se diferencian la enfermedad renal aguda y la
enfermedad renal cronica. Por un lado, la insuficiencia renal aguda (IRA) se presenta de
forma subita y suele ser reversible si se detecta de manera temprana y se aplica un
tratamiento. Por otro lado, la insuficiencia renal cronica (IRC), consiste en una pérdida

lenta, progresiva e irreversible de las funciones renales.

2.2. Insuficiencia renal aguda.

La IRA se define como un sindrome clinico caracterizado por un deterioro subito de la
funcién renal, con una disminucion rapida de la tasa de filtracion glomerular, ademaés de
la disminucion de la produccién de orina, siendo ésta por debajo de 0,5 mL/kg/h en el
periodo de 12 horas; a su vez se presenta un aumento brusco y sostenido de los
productos nitrogenados en sangre, como son la urea y la creatinina, lo que provoca una

sobrecarga de volumen, hipercalemia y acidosis metabdlica(1,2).

2.2.1. Etiologia de la IRA.

Las causas de la IRA son variadas segun el tipo de insuficiencia renal aguda. Se

clasifican en IRA pre-renal, renal o parenquimatosa y por ultimo la IRA post-renal.




La IRA pre-renal, o de baja perfusion renal, puede deberse a un estado de
deshidratacién del individuo, ya sea por pérdidas gastrointestinales, como
diarreas o vomitos, por diaforesis, hemorragia aguda, quemaduras, pérdidas
urinarias, o por presentar liquido en el tercer espacio como puede ser pancreatitis
o sindrome compartimental. Ademas puede ser debido a un bajo gasto cardiaco,
a un sindrome hepatorrenal, 0 a una disminucion de resistencias periféricas por
sepsis, por anafilaxia, o bloqueo del sistema renina-angiotensina.

La IRA renal o parenquimatosa, también conocida como intrinseca, la causa
puede ser por un problema tabulointersticial, un problema glomerular, o
vascular.

Si es tubulointersticial, puede ser debida a una necrosis tubular aguda isquémica,
0 a una sepsis. También puede deberse a tdxicos como los contrastes yodados,
antimicrobianos, antineoplasicos, antiinflamatorios no esteroideos (AINES).
Ante una rabdomiolisis, una hemolisis severa, sindrome de lisis tumoral, o
cadenas ligeras de Ig e hipercalcemia.

Si es glomerular, puede ser secundaria a una glomerulonefritis extracapilar, a
una vasculitis de pequefio vaso, o0 a un sindrome nefrético que cursa con IRA.
Si es vascular, puede deberse a microangiopatias, enfermedades ateroembolicas,
embolismo arterial, vasculitis de vaso mediano y grande, diseccion de la aorta y
traumatismo, o por lupus eritomatoso sistémico.

La IRA Post-renal u obstructiva, puede ser causada por una estenosis de la
uretra, una neoplasia vesical o uretral, por una fibrosis retroperitoneal, o litiasis

bilateral, o unilateral en caso de tener sélo un rifion(3).

2.2.2. Fisiopatologia de la IRA.

IRA pre-renal



Se presenta en situaciones clinicas en las que la perfusion renal esta disminuida,
lo que provoca la disminucidon del flujo de orina y la eliminacion de cloro y
sodio. El volumen de orina estaria por debajo de los 500 ml en 24 horas, siendo
una orina mas concentrada en solutos de desecho como es la urea, la creatinina,
fosfatos, y amonio, aunque el rifién no es capaz de eliminar todas las sustancias
de desecho, dando lugar a una azotemia. Una vez que se localice y se revierte la
causa de esta situacion, el rifion vuelve a la normalidad.

e |RA renal o intrinseca
Si la situacién que ha provocado la hipo-perfusidn no se resuelve o es muy
severa, puede provocar dafio hipoxico y oxidativo en las células de los tdbulos
renales, que podria derivar en necrosis tubular aguda y finalmente en un fracaso
renal establecido. Los sintomas serian oliguria que seria una orina menor a 400
ml/dia, 0 anuria que seria orina inferior a 100 ml/dia, poco concentrada en
productos nitrogenados.
En cuanto se resuelve el motivo que ha provocado esta situacion de fracaso
renal, el rifidn puede necesitar unos dias 0 semanas para recuperarse.

e |IRA post-renal u obstructiva
Se presenta debido a una obstruccion del flujo urinario. En este caso, el rifion
cumple su funcién de filtracion, reabsorcién y secrecién de la orina, sin embargo
al haber esta obstruccion puede provocar anuria.
La funcion renal se recupera con rapidez al corregir la causa, o facilitar la

excrecion de la orina ya sea con sondaje uretral, cateterizacion o nefrostomia(3).

2.2.3. Epidemiologia y prondstico de la IRA.

En general més de la mitad de los casos de IRA se debe a causas pre-renales, un 40% se

debe a causas de IRA renal y el 5% a causas obstructivas. En las unidades de cuidados



criticos, se presenta en una tercera parte de los pacientes ingresados, debido a causas de
fallo multiorganico.

El porcentaje de mortalidad varia alrededor del 15%, si el paciente sobrevive en una
gran proporcion se recupera total o parcialmente la funcidon renal. Sin embargo,
alrededor de un 10-20% de los afectados de IRA severa necesitaran tratamiento renal

sustitutivo al alta, progresando a insuficiencia renal crénica terminal(3).

2.3. Insuficiencia renal croénica.

La IRC, al contrario que la IRA, consiste en una pérdida lenta, progresiva e irreversible
de las funciones renales y del parénquima renal, secundaria a la destruccion de las
nefronas de una forma definitiva(1,4), o a enfermedades que puedan afectar a la
estructura del rifién o sus funciones(5). Se considera enfermedad renal cronica a la
disminucion de la filtracion glomerular(FG) por debajo de 60 ml/min/1,73 m2 durante,
al menos, 3 meses con o sin evidencias de dafio renal(1,2,5-7). También se define la
IRC al dafio renal mantenido durante mas de 3 meses, que pueden ser anormalidades

estructurales o funcionales que pueden conducir a un descenso del FG(5,6).

2.3.1. Etiologia de la IRC.

El proceso de enfermedad renal cronica comienza en el momento en que algunas
nefronas no realizan su funcion, y finaliza cuando el resto de nefronas no tienen
capacidad para mantener la vida del paciente, desarrollando asi la fase terminal de la
enfermedad, en la que se hace necesaria la implantacion de un tratamiento renal
sustitutivo (TRS), entre los cuales se encuentra la dialisis, ya sea la hemodialisis (HD) o
la didlisis peritoneal (DP), o el trasplante renal (TX), que permitan la supervivencia del
individuo(1).

El FG es el resultado de la suma de la actividad funcional de cada nefrona, con lo que

puede disminuir el valor con la disminucion del nimero de nefronas, o debido a factores




que afecten a los rifiones, como puede ser los AINES, sobrecarga proteica aguda, mal
control de la glucemia, hipertension arterial (HTA), o farmacos antihipertensivos(5).
Los factores de riesgo son el sobrepeso y la obesidad, la HTA, la diabetes, dislipemia y
el tabaquismo(8).

Por consiguiente la prevencion se debe centrar en modificaciones dietéticas y de estilos
de vida de los individuos afectados, controlando el peso en todos los estadios de la
enfermedad y adaptando la dieta en funcion del FG, ademas se debe realizar un buen
manejo y control de la hipertension arterial, y control metabo6lico glucémico y

lipidico(5,7).

2.3.2. Fisiopatologia de la IRC.

Con respecto al filtrado glomerular que presente el paciente, se distinguen 5 estadios.
En el estadio 1 se presenta dafio renal con filtrado glomerular normal, mayor o igual a
90. En el estadio 2 el filtrado glomerular seria con valores que van desde 60 a 89,
presentando dafio renal con un ligero descenso de la filtracion glomerular. El estadio 3
se caracteriza por un descenso moderado de la filtracién glomerular, con valores entre
30 y 59. En el estadio 4 se objetiva un descenso grave del filtrado glomerular, siendo
este entre 15 y 29. Por ultimo, el estadio 5 se presentaria con un filtrado glomerular por
debajo de 15 y tendria que iniciarse un tratamiento de predidlisis en el cual se debe
llevar un seguimiento del paciente hasta el momento del inicio del tratamiento

sustitutivo de dialisis, trasplante de rifion, o bien de un tratamiento conservador(1,2).

2.3.3. Epidemiologia de la IRC.

La enfermedad renal crénica (ERC) es el mayor problema de salud social en la
actualidad alrededor del mundo, debido a que afecta a un alto porcentaje de la
poblacién, porque se encuentra relacionado a problemas de salud frecuentes como

puede ser el envejecimiento, la HTA, la diabetes, o la enfermedad cardiovascular(7,8).




En Espafia el 9,24% de la poblacion adulta padece enfermedad renal cronica en alguin
grado, y el 6,83% de la poblacion general cursa con ERC en estadios entre el 3y el 5
con un filtrado glomerular menor a 60 mi/min(8,9).

Los datos de incidencia segun el informe del Registro Espafiol de Enfermos Renales(10)
que se elabord en 2015, un 78,05% recibia hemodialisis, un 16,91% realizaba dialisis
peritoneal, y un 5,03% recibié un trasplante renal (TX). En los ultimos afios ha ido
disminuyendo el porcentaje de TRS de hemodialisis, mientras que la dialisis peritoneal
y el trasplante han ido en aumento.

El porcentaje de mortalidad en hemodialisis es de 15,5%, sin embargo, por edades seria
un 8,5% en edades entre 45-64 afios, un 14,7% en edades comprendidas entre 65 y 74
afios, y un 24,2% en mayores de 75 afios. En comparacién el porcentaje de mortalidad
en tratamiento de dialisis peritoneal es de un 9,1%, y en personas con trasplante renal es
de un 2,4% estable en los ultimos afios(10).

Canarias es una de las comunidades donde mayor incidencia hay de Espafia de personas
en TRS, teniendo méas de un 80% tratamiento con hemodialisis, un 15% tratamiento de
dialisis peritoneal y el resto un TX anticipado. Ademas, esta comunidad presenta la
mayor tasa de incidencia de diabetes mellitus, siendo un 53,8%(10).

Segun datos del Instituto Canario de Estadistica (ISTAC)(11), en Canarias en el afio
2009 recibian tratamiento renal sustitutivo de hemodialisis 6.423 personas. Se observa
un descenso en las cifras de fallecimiento por enfermedades del rifion, ya que en el afio
2013 hubo 283, en el afio 2014 hubo 275, y en el afio 2015 hubo un total de 194
defunciones a causa de enfermedades del rifion, encontrando mayor porcentaje de
muertes en personas con edades comprendidas entre 75-94 afos. Por el contrario, se
observa un aumento del nimero de personas trasplantadas de rifion, encontrando 101

personas con trasplante renal en 2013, y 141 personas en el afio 2016.




2.3.4. Impacto econémico y social de la IRC.

En Europa el 2% del presupuesto en sanidad se deriva a pagar el tratamiento de dialisis
y se destina a una poblacion inferior al 1%(12).

En Espafia se estima un coste anual de 533 millones de euros en dialisis(12), el coste del
TRS consume entre el 2,5 al 3% del presupuesto del Sistema Nacional de Salud y méas
del 4% de atencion especializada. Méas especificamente, el coste medio anual por
paciente en HD es de 46.659,83€, y en DP es de 32.432,07€(6).

En la comunidad autonoma de Canarias, el coste paciente/afio promedio de las sesiones
de HD fue de 22.052€, siendo la pauta habitual en los centros de tres sesiones semanales
de 4 horas. A su vez, el gasto anual farmacéutico fue de 11.702€ por paciente, teniendo
la mayor carga econdémica en la eritropoyetina, asumiendo un coste del 68% del total
del coste farmacéutico. El gasto por hospitalizacion fue de 7.260€ por paciente/afio. El
trasporte supuso el 3% del coste total, siendo 1.398€ paciente/ano(13).

Ademas del coste que supone el tratamiento que reciben estos pacientes en el sistema
nacional de salud, tener tan elevado indice de incidencia implica una pérdida importante
de la productividad laboral. El porcentaje de personas ocupadas entre los pacientes que
reciben TRS es del 33,3%, si se compara a las cifras de personas ocupadas en el mismo
afio en la poblacion espafiola, que fue un 60,62%, es bastante inferior, sin embargo, es
similar al porcentaje de personas ocupadas con discapacidad fisica, que fue de un
31,1%.

En comparacion de la modalidad de tratamiento renal sustitutivo, los pacientes en HD
presentan menor porcentaje de ocupacion 21,7%, frente a un 39% en personas con

trasplante de rifion, 47,8% en personas con dialisis peritoneal ambulatoria(14).




2.4. Servicios enfermeros en la atencion a los
pacientes renales.

Los servicios e intervenciones enfermeras prestados a lo largo de todo el ciclo de la IRC
juegan un papel clave en la evolucion de la misma y en los resultados en salud.
Inicialmente, estdn orientados al retardo de la evolucion de la enfermedad renal,
mediante programas de educacion para la salud, aunque el despliegue de intervenciones
se va diversificando conforme avanza la enfermedad y tienen lugar las terapias
sustitutivas renales o el trasplante renal. En general, abarcan desde la valoracion inicial
de pacientes que debutan con la IRC, hasta la atencion en fases terminales de la
enfermedad, pasando por la realizacion de diagnosticos enfermeros, planificacion y
ejecucion de intervenciones educativas, de promocién de salud, fomento del
autocuidado, la realizacion de las distintas terapias sustitutivas, atencion a la familia, o

el seguimiento y monitorizacion complicaciones(15).

Con respecto a las intervenciones educativas, constituyen un eje esencial de la atencién
a estos pacientes y su entorno familiar. Su finalidad es mejorar el conocimiento del
paciente y (si corresponde) de la familia o del cuidador, comprender la enfermedad y
ayudar a elegir entre las opciones de tratamiento. El programa educativo debe adaptarse
a las necesidades del individuo y estar disefiado para respaldar la eleccién del paciente y
la toma de decisiones compartidas con el equipo asistencial(16).

Uno de los aspectos que mayor peso adquiere en los contenidos de las mismas es el
manejo adecuado de la dieta que deben seguir los pacientes. Puesto que el rifidn es el
organo encargado de eliminar productos de desecho, de filtrar y depurar la sangre, toma
gran relevancia el control nutricional, ya que se originaran productos de desecho que no

se pueden eliminar por el rifion y la acumulacion de estas sustancias en el organismo



comprometen la vida del paciente. Entre estas sustancias, se encuentran el potasio, el
calcio, el sodio, fosforo o incluso un exceso de liquido acumulado. Por ello, es
importante establecer una dieta adecuada en el paciente con insuficiencia renal crénica,

para poder obtener un estado nutricional 6ptimo y favorecer la rehabilitacion renal(1).

En lineas generales, las recomendaciones dietéticas tienen como finalidad la prevencion
de sintomas de intoxicacion urémica, la prevencion de la osteodistrofia renal, ademas de
evitar la desnutricion caldrica, puesto que si se encontraran en esta situacion, requeririan
suplementos dietéticos(17).

Mas concretamente, los objetivos de la dieta a seguir variaran dependiendo del estadio
en el que se encuentre el paciente. Asi, los pacientes en predialisis seguiran una dieta
con el proposito de retrasar la progresion de la enfermedad, evitar la toxicidad urémica
y mantener nutrido al paciente; mientras que los objetivos de la dieta en los pacientes
que tienen instaurado el tratamiento con dialisis seran mantener bien nutrido al paciente
y cuidar la ganancia de peso interdialitico(1).

Es decir, a aquellos pacientes que tengan presente un estadio 1-3 con sintomas de HTA,
con presencia de edemas o insuficiencia cardiaca, se les debe recomendar una dieta
hiposodica. Ademas, en los pacientes en estadio 2-3, se reduce la proteinuria con la
restriccion proteica de 0,8 gr/Kg/dia. No obstante, con la restriccion proteica ha habido
multitud de controversias en cuanto a su impacto en la progresion de la enfermedad
renal. Una restriccion excesiva de proteinas puede producir una disminucion de la
sustancia magra y desnutricion, especialmente en pacientes de edad avanzada. La Guia
de Practica Clinica del NICE hizo una revision exhaustiva sobre el tema, evaluando las
evidencias a partir de dos revisiones sistematicas y diez ensayos clinicos, sin que

hubiera diferencias significativas importantes en la progresion de la enfermedad renal
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entre los regimenes de restriccion proteica mas estrictos y los mas permisivos,
recomendando que el rango de consumo diario de proteinas no esté nunca por debajo de
0,6-0,89/Kg(18). Y, por ultimo, en pacientes con estadio 4-5, se debe recomendar una
restriccion de sodio, fésforo, potasio y proteinas, en este caso para evitar la aparicion de
sintomas urémicos. Ademas se debe evitar la desnutricion asegurando un aporte calérico

de entre 30 y 40 Kcal/Kg/dia(5).

En el momento en que los pacientes deben comenzar el tratamiento sustitutivo con
hemodialisis, estos sufren un cambio muy grande en sus vidas. Deben acudir
regularmente al centro de hemodialisis o al hospital a recibir tratamiento, tomar la
medicacion prescrita y modificar su dieta; y ademas, deben respetar el cumplimiento de
estos tres aspectos, ya que de ello dependera el éxito de la terapia y la supervivencia de

los pacientes(19,20).

El mantenimiento de un buen estado nutricional en los pacientes con hemodialisis es
importante para prevenir complicaciones o deterioro del estado de salud del mismo.
Estos pacientes tienen riesgo de desnutricion debido a varias causas como pueden ser
una ingesta inadecuada de nutrientes, por pérdida de proteinas a través del dializador, la
inflamacion que pueden presentar debido a niveles elevados de citoquinas y proteina C-
reactiva, la acidosis metabdlica o los cambios hormonales que sufren.

Se calcula que la incidencia de malnutricion en estos pacientes oscila entre un 20% y un
50%. Esta gran incidencia se relaciona con el envejecimiento de la poblacion que recibe
tratamiento de hemodialisis y las comorbilidades que presentan estos pacientes, como
puede ser la diabetes, infecciones, hipocolesterolemia o enfermedad cardiovascular. El

hecho de que el estado de malnutricion pueda ser debido a multiples factores, hace
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complicado su diagnostico y su posterior tratamiento, que debe ser adecuado a la causa

especifica en cada caso(21,22).

Con esto, de manera generalizada lo que se recomienda para su tratamiento es la
educacion nutricional, ejercicio fisico que favorezca el anabolismo proteico, una dosis
adecuada de hemodialisis, junto con el abordaje causal, es decir, si es debido a la
inflamacion actuando contra esta y si es por aporte inadecuado de proteinas o por
pérdida proteica por el tratamiento de hemodidlisis, se deberia aportar un suplemento
nutricional oral intradialisis en las primeras horas de tratamiento(21,22), siendo esta la
primera medida de soporte nutricional(23). Si no alcanzaran un soporte nutricional
adecuado con la ingesta de suplementos orales, se estudiaria la posibilidad de realizar
nutricion parenteral intradialisis durante el tiempo que dure la sesion, de esta manera se
evitaria la sobrecarga de volumen. Los criterios para la administracion parenteral serian
al menos tres de los siguientes, ademas de un fracaso en los suplementos orales: una
cifra de creatinina sérica predialisis < 8 mg/dl durante 3 meses, cifra de albimina sérica
predidlisis < 3,4 g/dl durante 3 meses, pérdida > 10% del peso ideal, ingesta proteica <
0,8 g/kg/dia y caldrica < 25 kcal/kg, o valoracion global subjetiva de malnutricién

grave(23).

Se debe tener en cuenta que durante el proceso de fallo renal se instaura un proceso de
catabolismo y un estado de anorexia en el paciente, debido al estado urémico que se
presenta, lo que provoca pérdida de masa muscular, unido a una retencién de liquido
que enmascara la pérdida real de peso, lo que hace importante que la enfermera valore
el estado nutricional de sus pacientes y refuerce la educacion sobre la dieta que deben

llevar(24).
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Con respecto a la nutricion adecuada en el paciente en tratamiento con hemodialisis, es
importante alcanzar un total de 35 kcal/kg/dia, con una ingesta proteica de 1,2-1,4
g/kg/dia de alto valor biologico. Asimismo, se debe limitar el aporte de sodio a 60-100
meq al dia, y el de potasio no debe ser superior a 1 meg/kg/dia. Por ultimo, el volumen
de liquidos al dia deberad ser la cantidad de diuresis residual mas 500 mil/dia, para

prevenir un sobrepeso interdialitico elevado(23).

2.5. La adherencia terapéutica. Marco conceptual.

En las enfermedades cronicas se estudia de manera regular el grado de adherencia al
régimen terapéutico de los pacientes, dato que puede ser Util para después determinar
instrumentos para la medicion de la misma, o la elaboracion de intervenciones para
mejorarla(25). La adherencia es un concepto clave en la practica de la enfermeria, y su
estudio es importante porque la falta de adherencia al régimen terapéutico es un
problema serio de salud publica que aumenta la mortalidad, al igual que aumenta los
sintomas de la enfermedad, incrementa el riesgo de resistencia a determinados

farmacos, y propicia el efecto rebote por las interrupciones de la medicacién(26,27).

2.5.1. Exposicion del concepto de adherencia en literatura
cientifica.

La definicion del concepto adherencia es ambigua Yy dificil porque es un
comportamiento complejo y multidimensional del paciente, es dindAmico y puede estar
influenciado por muchos factores, como son, el tipo de enfermedad, los efectos
secundarios del tratamiento, factores psicologicos, la relacion del médico con el
paciente, el sistema de salud, el coste de la medicacion, la percepcion de enfermedad
que tenga el paciente, el contexto social, las creencias de su familia, o de la
comunidad(25,27,28). La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define la

adherencia como comportamientos de la persona, como tomar la medicacion, seguir una
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dieta, o cambiar su estilo de vida, que se corresponden con las recomendaciones
acordadas con el proveedor de salud(26). En este sentido es importante la relacion que
tenga el paciente con el profesional de salud que le provea el consejo de salud o le paute
el tratamiento, sin olvidar la motivacion del paciente y sus creencias y habitos de salud,
ademas de su independencia, autoeficacia, y autodeterminacion(27). Sin embargo, a
pesar de todos los factores que puedan influir en la adherencia del paciente, éste decide
si finalmente sigue, o no, los consejos o prescripciones(28).

La utilizacion de diversos modelos tedricos ha sido frecuentemente empleada para
ayudar a comprender y predecir la adherencia al tratamiento en la poblacion, debido a
que ayudan a conocer los deseos, actitudes, intenciones y la motivacion de los pacientes
en cada momento. Asi, el modelo de creencias de salud, uno de los primeros que se
empled en el abordaje de las enfermedades cronicas, propone que la disposicion al
cambio del comportamiento propuesto de una persona dependera del riesgo, la
gravedad, o el beneficio percibido para su salud (27) y se ha utilizado en el estudio de la
adherencia a las restricciones dietéticas en pacientes renales en hemodialisis (29).

Otro modelo, el transtedrico de Prochaska define una serie de etapas por las que pasa el
individuo ante un cambio de conducta: precontemplacion, contemplacién, planificacion,
mantenimiento y terminacién. En las tres primeras fases no se suelen desarrollar
conductas solidas de adherencia, a diferencia de las dos posteriores (27) y ha sido
aplicado en la educacion nutricional de pacientes renales (30).

Otro enfoque teorico ha sido la teoria de conducta planificada de Azjen, que propone
que el cambio del comportamiento actual depende de la actitud y creencias hacia la
conducta, las normas subjetivas a las que la persona se ve sometida, sobre todo
provenientes del medio social de la persona, la percepcion de control sobre la conducta

y la intencidn de llevar a cabo la misma (27). También ha sido empleada como marco
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conceptual en estudios sobre el autocuidado de pacientes en dialisis domiciliaria (31) y

en la educacion de pacientes renales en el entorno domiciliario (32).

2.5.2. Evolucion del concepto de adherencia.

Junto con el término adherencia, se encuentra en la literatura cientifica, el término
“compliance” para referirse a la obediencia de las recomendaciones de tratamiento
prescritas. Sin embargo, debido a las connotaciones negativas relacionadas con la falta
de autonomia implicita en el concepto, ha habido una controversia que provocd un
cambio en la literatura enfermera, en los afios 1990s, cuando comenzé a predominar el
uso del término adherencia, aunque se utilizan los dos de manera intercambiable como
si fueran sindbnimos. Mas tarde, la OMS introdujo el término adherencia, que implicaba
el acuerdo del paciente con las recomendaciones prescritas, mas alla de una obediencia
pasiva. La prescripcion puede incluir pérdida de peso, ejercicio, deshabituacion
tabaquica, restricciones dietéticas o de liquidos en el manejo de enfermedades croénicas,
y el término adherencia tiene implicito que el paciente debe aceptar la prescripcion, sin
embargo, el grado de aceptacion del paciente no queda claro(25,27).

La definicion de adherencia segun el Webster’s II New College Dictionary es el acto,
accion o calidad de adherencia, apego o fidelidad constante(25). EI Merriam-Webster’s
online dictionary define la adherencia como el hecho de aferrarse a algo, o de unirse
firmemente a algo(27). En el diccionario medico de Taber, se define como la medida en
la que el comportamiento del paciente coincide con el consejo profesional(27).

La definicion mas comun en la literatura de salud es la de Haynes, que define a la
adherencia como la medida en que los pacientes siguen las instrucciones que reciben en
la prescripcion de su tratamiento(25).

The North American Nursing Diagnosis Association (NANDA), ha incluido el término

“non-compliance” en la lista de diagndsticos de enfermeria, y la define como el proceso
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de toma de decisiones y acuerdo entre el profesional de la salud y el paciente, sobre su

tratamiento(25,26).

2.5.3. Diferencias y similitudes con otros conceptos:

“concordance”, “compliance”.

Existe una ambiguedad y falta de claridad conceptual en la utilizacién de los términos
adherencia, “compliance” y “concordance”(25-27). En la literatura cientifica de la salud
se utiliza el concepto de adherencia como sinénimo, de manera indistinta del término
“compliance”, aunque este ultimo ha sido criticado por el tono paternalista que tiene
implicito(25), ya que se asocia a una falta de autonomia, de autodeterminacion y de
pasividad por parte del paciente en el proceso de eleccién de tratamiento. Algunos
autores relacionan estos dos conceptos como ideoldgicos porque dependen de la manera
en la que los profesionales transmiten el comportamiento que esperan por parte de los
pacientes(27).

Sin embargo, el término “concordance” se centra en la importancia de la comunicacion,
sugiere que el profesional llegue a un acuerdo mutuo con el paciente por medio de un
proceso dinamico de negociacion y de toma de decisiones compartido, es decir, el
paciente forma parte de manera activa en su plan de tratamiento. Este concepto permite
explorar las creencias y deseos que tiene el paciente y fomentar la participacién activa
del mismo en su proceso de enfermedad(25-27).

Con el término “concordance” se intenta realizar un balance entre el paciente y los
profesionales, teniendo en cuenta la opinion del paciente sobre su tratamiento,
centrando la importancia en los valores y preferencias del paciente, en vez del
profesional exclusivamente(25). A pesar de ser un objetivo perseguido en los servicios
de salud en la actualidad, su implementacion es dificil(33), ademas de ser un elemento

complicado de evaluar y cuantificar, debido a que no hay instrumentos de medida
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validos y de confianza que se puedan utilizar para justificar y probar su practica(26).
Algunos autores consideran que conlleva al empoderamiento del paciente, pero que
puede generar una falta de seguridad como consecuencia de que los pacientes

interrumpan sus tratamientos(33).

De manera tradicional, “compliance” ha estado relacionado con el comportamiento del
paciente, en el hecho de tomar la medicacion, el cumplimiento de dietas, o el cambio en
el estilo de vida recomendados. Como se indico anteriormente, la NANDA ha incluido
entre los diagnésticos de enfermeria el concepto “non-compliance” que se utiliza de
manera habitual en la practica de enfermeria(26).

A pesar de las connotaciones negativas que tiene este término, se continua utilizando
para describir el comportamiento de las personas(34). Es un concepto cognitivo-
motivacional que reune actitudes e intenciones personales de autocuidado e interaccion
entre el proveedor de salud y el paciente. De manera que éste toma un rol activo,
intencional y responsable en el proceso de autocuidado para mantener un buen estado de
salud, en colaboracion con el profesional de salud(34,35). Es por esto por lo que es un
proceso activo y responsable del autocuidado que se trabaja de manera individual, es
decir, es mucho mas que el hecho de adherirse a un régimen terapéutico(34). Aunque se
debe garantizar el derecho del paciente a la planificacion de su atencién y toma de

decisiones con la eleccion entre diferentes alternativas terapéuticas(35).

En la literatura médica, se utiliza adherencia y “compliance” como sinénimos, aunque la
adherencia esta méas asociada a la medida estadistica que puede predecir el grado de
adherencia, el riesgo asociado con la no adherencia, o si la adherencia esta relacionada

con la enfermedad(25). Mientras que en la literatura farmacoldgica se enfoca en la
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medicion de la adherencia a los farmacos, para conformar intervenciones que mejoren la
adherencia de los pacientes que significaria el logro del éxito terapéutico(25). Por su
parte, la psicologia se centra en la adherencia a la terapia, ya que es importante en el
cuidado de la salud mental, aunque en la literatura se utiliza de manera intercambiable
la adherencia y “compliance”(25). Y por ultimo, la enfermeria continta utilizando
“compliance” o adherencia, incluso de manera menos usual el término “concordance”,
sin embargo el que mas predomina es la adherencia(25). La enfermeria otorga un
significado mas complejo al concepto de adherencia, de manera que implica una
participacion activa en la eleccion del tratamiento por parte del paciente y el
mantenimiento de una buena relacion entre éste y el profesional de la salud,
incorporando la preocupacion en la motivacion, las creencias de salud y sus habitos,
para poder garantizar un cumplimiento a largo plazo del tratamiento recomendado,

ademas, debe ser un proceso flexible con la situacién del paciente y dinamico(26).

En este trabajo se hard referencia con el término de adherencia, al cumplimiento
terapéutico del paciente de las recomendaciones acordadas de mutuo acuerdo y con
libertad de decision entre el profesional y el paciente, teniendo en cuenta que es un
concepto dindmico e influenciable por maultiples factores que pueden ser internos del

paciente, 0 externos(36).

2.5.4. Adherencia en pacientes renales.

Cuando se habla de no adherencia al tratamiento, en la tematica que nos ocupa, se
entiende este concepto como la ausencia a la sesion de dialisis, (aunque esto no es tan
comdn en Europa como en los Estados Unidos, donde es una practica con gran

incidencia), quitar tiempo al tiempo total de hemodialisis, no seguir la dieta
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recomendada, tomar mas liquido que el prescrito, 0 no tomar la medicacién que le

corresponde(16).

La falta de adherencia terapéutica a la dieta en los pacientes con insuficiencia renal
cronica en tratamiento de hemodialisis, continda siendo una dificultad en éstos, teniendo
un porcentaje de no adherencia a la dieta muy variado, con unos valores que van desde
un 25% hasta un 86% de los pacientes con tratamiento de hemodialisis, lo que afecta a
la mortalidad; morbilidad, con sintomas como nausea, debilidad, irregularidades
metabolicas, desmineralizacion de huesos, edema pulmonar, dafio cardiovascular;
disminucion de la calidad de vida de los pacientes y por ello se aumenta el gasto de

sanidad por paciente(19,20,29,37-40).

Un estudio de revision de Kugler C, et al(41), en el que con ayuda de la literatura se
compara la adherencia entre pacientes en los Estados Unidos y pacientes en Alemania,
se observa una diferencia en los datos aportados de adherencia a la dieta por marcadores
de laboratorio, en comparacion con la realizacidén de un cuestionario autoadministrado.
Encontraron una prevalencia de no adherencia entre el 2% y el 77%, segun marcadores
de laboratorio, en los que se midi6 el fosforo sérico y la albumina, y de un 81,4% segun
los datos aportados por el autocumplimiento del cuestionario The Dialysis Diet and
Fluid non-adherence Questionnaire (DDFQ).

En cuanto a la adherencia de las restricciones de liquidos, también se puede observar
una diferencia entre el porcentaje de no adherencia obtenido por el valor del sobrepeso
interdialitico y el resultado de la cumplimentacion del cuestionario. Se obtiene un valor
de no adherencia segun el sobrepeso interdialitico de 9,7% a 70%, mientras que el

cuestionario revela una prevalencia de entre un 72% y un 74,6%. Estos resultados
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muestran como los cuestionarios suelen ofrecer un mayor porcentaje de prevalencia de
no adherencia al tratamiento. Esto puede deberse a lo que concluyen en un estudio
Ibarra-Molt6 C, et al(42), en relacion a que los pacientes tienen mayor percepcion de
adherencia al tratamiento en los primeros afios de hemodialisis cuando se evalla de
manera subjetiva con un cuestionario, que cuando se evalla de manera objetiva.
Después disminuye la percepcion subjetiva, posiblemente debido a la mecanizacion
inconsciente de las restricciones, es decir, al no ser conscientes de las restricciones que
Ilevan a cabo en su dieta, el autoinforme es menor y tiende a aumentar el porcentaje de

no adherencia.

Esta falta de adherencia se relaciona con unas barreras y unos factores facilitadores que
potencian que las personas cambien conductas y sean adherentes. A groso modo,
algunas de las barreras que se encuentran los pacientes con respecto a la adherencia de
las restricciones dietéticas pueden ser la edad, la presencia de comorbilidades, el
porcentaje de funcion residual, el nivel educativo, o la depresion(39,43-45). Algunos de
los factores facilitadores a la adherencia de dichas restricciones son la percepcién o
concepto de la enfermedad, la autoeficacia, el soporte social, las complicaciones y la
calidad de vida baja, motivando a llevar a cabo unos habitos de vida saludables, con la

realizacion de ejercicio, la adherencia de la dieta y las restricciones hidricas(39,43-45).

A continuacion, se detallan de manera mas especifica las barreras y los factores

facilitadores que se encuentran los pacientes de hemodialisis y que se representan en la

figura 1:
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Figura 1: Barreras y facilitadores para la adherencia a la dieta en pacientes

en terapia renal sustitutiva(36).

Las barreras que se perciben segun un estudio de Oh, et al(46) son: los olvidos,
interferencias en la vida diaria, la falta de motivacién y los problemas en la familia. En
este estudio no se considera que haya una relacién directa entre la depresion y la
adherencia, aunque de manera indirecta podria afectar, ya que conlleva a una situacién

de desesperanza del paciente, de autoimagen negativa y de distorsion cognitiva.
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A su vez, Heras Mayoral, et al(40), relacionan la falta de adherencia con los
acontecimientos familiares. Ademas, mencionan una relacion inversa entre adherencia y
percepcion del paciente sobre su conducta. Es decir, creen tener adherencia y sin
embargo no es asi, el paciente muestra mayor consciencia de no adherencia a las
restricciones hidricas, que, a las dietéticas, debido a la relacion que tiene con el peso
interdialitico. La dieta no la identifican de forma especifica y no tienen consciencia de
la no adherencia.

En un estudio de Clark, et al(47) se afiade como barrera a la adherencia de los pacientes
la percepcion que estos tienen sobre su enfermedad, tener un soporte social bajo, que a
su vez se relaciona con la depresion, la cual asocian con la mortalidad del paciente con
enfermedad renal crénica. A su vez, un estudio de Khalil A, et al(43) explica que las
mayores barreras percibidas por los pacientes son las creencias distorsionadas y las
actitudes causadas por estrés psicologico, como pueden ser los sintomas depresivos, que
son prevalentes en enfermos con enfermedad renal cronica.

Con respecto a la depresion, un estudio de Garcia, et al(48) demuestra que las variables
depresion, ansiedad y estrés estdn asociadas negativamente con la adherencia al
tratamiento. En el estudio de Alvarez, et al(49) afiaden el tiempo de tratamiento de
hemodialisis y la edad como barrera para la adherencia, es decir, cuanto mayor es el
tiempo que llevan tratdndose con hemodidlisis, menor es la adherencia que tienen, a lo
que suman el hecho de que los pacientes jovenes presentan menor adherencia, tanto a la
dieta como a la restriccion hidrica.

En esto ultimo también coinciden varios estudios que expresan el hecho de que los
pacientes mas jovenes pasen mayor tiempo fuera de casa y tengan mas relaciones
sociales que las personas mayores hace que tengan mas barreras y tentaciones para no

adherirse a la dieta aconsejada. A su vez, el hecho de enfrentarse a una enfermedad
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cronica en edades tempranas les produce pérdida de autocontrol y desmotivacion, y por
tanto, necesitan tomar control sobre sus vidas decidiendo no ser adherente a la
dieta(44,50). Sin embargo, las personas mayores consumen menos cantidad de sodio y
en general consumen menos cantidad de comida, lo que ayuda a que tengan menor
ganancia de peso interdialitica, ademas también presentan mejor manejo de la
autoeficacia, debido posiblemente a que tiene mayor experiencia a adaptarse a cambios
de dieta, por sus comorbilidades(50).

En el estudio de Walsh E, et al(29) se le da mucha importancia a los beneficios
percibidos de los pacientes, si estos no observan un beneficio sobre su salud al cambiar
la dieta, no serdn adherentes. En este caso, se trata de una muestra de pacientes
irlandeses, personas que por cultura, tienen una dieta rica en sal (se estima un consumo
diario por adulto en el pais de 10 gr de sal), con lo cual, también se refleja la influencia
de la cultura en la adherencia a la dieta.

Como hemos podido comprobar, hay algunos estudios que presentan la depresién o los
sintomas depresivos, como la desesperanza y la desmotivacion como barreras para la
adherencia a la dieta. Ademas, existe evidencia de que es un factor muy comun en los
pacientes que reciben tratamiento con hemodialisis, independientemente de su raza,
género o edad. La prevalencia de sintomatologia relacionada con la depresion, siendo
ésta, desesperanza, distorsion de la autoimagen o desmotivacion en la poblacion que
recibe hemodialisis, es de entre un 20% y un 90% de acuerdo con la bibliografia
revisada(46,51). A su vez, en otro estudio realizado con poblacion musulmana de
Jordania tres cuartos de los pacientes con enfermedad renal cronica sufren depresion o
tienen sintomas depresivos, que ademas estan sin diagnosticar y sin tratar, ya que es
frecuente entre integrantes de esta cultura la estigmatizacion de los desordenes

psiquiatricos, al creer que Ala tiene el poder Salud-Enfermedad, volviéndose sumisos a
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las decisiones de Ala(43). Por todo ello, se aconseja que se realice una deteccion
temprana de la depresion y el estrés en un equipo multidisciplinar, para poder actuar
sobre ellos y mejorar la salud psiquica del enfermo, lo que conlleva a la mejora de la

adherencia dietética(43,48,51).

En cuanto a los factores facilitadores, se estima que la autoeficacia y el autocontrol son
los més importantes para promover la adherencia(44,46,47), ademas de la relacién que
tengan con los proveedores de salud o el soporte que éstos le provean, lo que se
relaciona con una influencia de efecto directo significativo para la adherencia(46). El
soporte familiar también es un factor muy importante como se va comprobando en los
ultimos afos, al igual que ocurre con el soporte social. Se ha demostrado que las
personas con un buen soporte social tienen mayor calidad de vida, mejor aceptacion de
la enfermedad y niveles depresivos méas bajos. En este soporte social cabria incluir las
interacciones entre compafieros de hemodialisis. No obstante, se observa como este
soporte social es recibido en menos grado por parte de amigo, quizas por el estigma

social que tiene la enfermedad(44,52).

Existen muchas formas de medir el grado de adherencia en estos pacientes. Se puede
medir con niveles bioldgicos, como es el sobrepeso interdialitico, el cual es un buen
indicador de adherencia a las restricciones de liquidos, que podria ajustarse de manera
individual a las necesidades nutritivas de cada paciente(53). Tambien se puede medir
con niveles bioquimicos, como el potasio sérico, o niveles de fosforo predidlisis; estas
medidas son objetivas, sin embargo, la falta de un valor de corte aceptado
universalmente para cada marcador cuestiona la fiabilidad de estas medidas como

instrumento para evaluar la tasa de adherencia; se puede monitorizar por medio de
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aparatos electrénicos que midan la medicacion que toma el paciente, cuestionarios para
completar por pacientes o empleados, aunque el autoinforme debe combinarse con el
monitoreo electronico, aparato muy valido pero muy caro y dificil de utilizar en la
practica diaria(19,20).

El test de End-stage Renal Disease Adherence Questionnaire (ESRD-AQ) es un
instrumento con un indice de validez 0,99 y un coeficiente de correlacion de 0,915, con
un intervalo de confianza 95%, disefiado para medir la adherencia terapéutica desde las
cuatro dimensiones de la adherencia en pacientes que reciben tratamiento de
hemodialisis, siendo el primer cuestionario que recoge todos los componentes entre los
gue encontramos: la asistencia a la sesion de hemodidlisis, ingesta de la medicacion
prescrita, restriccion de liquidos y recomendaciones dietéticas. Consta de 46 preguntas,
con distintos formatos de respuesta, los cuales son: escala de Likert, respuesta de
maultiples opciones y formato Si/No(19).

A esto se afiade que en el afio 2013 se desarrolla y valida la traduccién al castellano del
cuestionario, ya que se observo una alta incidencia de diabetes y enfermedad renal
terminal en hispano americanos y surgio la necesidad de tener un instrumento adaptado
para los pacientes latino americanos que hablan espafol. Este test adaptado al castellano
tiene un indice de validez de 0,98 y un coeficiente de correlacion de 0,967 con un IC
95%(53).

Otro de ellos es el DDFQ, instrumento para evaluar la adherencia al tratamiento en
poblacion con Enfermedad Renal Cronica en Fase Terminal. Este cuestionario evalla la
adherencia en los ultimos 14 dias a la dieta y las restricciones hidricas, por medio de
cuatro preguntas. Tiene un coeficiente de correlacion en cuanto a la no adherencia de la
dieta de 0,49, con una significacion de p<0,0001; y en cuanto a la no adherencia de las

restricciones de liquidos de 0,678 con una significacion de p<0,0001(20).

35




El hecho de que la poblacion con enfermedad renal crénica sea una poblacion
homogénea con unas caracteristicas similares ayuda a que las intervenciones tengan un
gran éxito, puesto que las caracteristicas de la poblacion intervenida, afecta de una
manera significativa la obtencion de los resultados deseados(38).

Como se ha comprobado, la adquisicion de conocimientos es necesaria pero insuficiente
cuando se desea cambiar comportamientos en las personas, como puede ser mejorar la
adherencia(38,47,48), lo mejor es realizar una intervencion a nivel cognitivo-
conductual, teniendo en cuenta los factores facilitadores y las barreras para la
implementacién de la nueva conducta que se desea conseguir. Con esto se deberia
dirigir la intervencion a los cuidadores y enfermos, incluyendo la entrevista
motivacional, que se ha demostrado Util para mejorar y mantener la adherencia al
tratamiento en otras enfermedades cronicas(38,39). Ademas, esta intervencion es mas
efectiva cuando se realiza en equipo multidisciplinar, teniendo presente la imparticion
de la educacion al paciente y la familia de este(54) y mas aln cuando se le transmite una
informacidn adaptada a sus caracteristicas individuales, en vez de la manera tradicional
de proveer una informacion estandarizada a todos por igual(46).

En cuanto a la entrevista motivacional, es necesario sobre todo, obtener Rapport con el
paciente, es decir, se debe empatizar por medio de la aceptacion del problema y las
dificultades que encuentra para el cambio, y la escucha reflexiva. El objetivo es que por
medio de la conversacion se provoque un cambio de comportamiento y se establezca un
compromiso verbal de cambio por parte del individuo de manera individual. Se debe
conseguir que el paciente argumente el lado positivo del cambio, en vez del lado
negativo, practica tradicional con pocos resultados. De esta manera, el profesional

provee soporte autonomo individual a cada paciente y se procura mejorar la adherencia
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al tratamiento por medio del refuerzo y el fomento del cambio continuo en el

paciente(39).

Teniendo en cuenta que la autoeficacia es un factor facilitador tan importante para la
adherencia a la dieta en estos pacientes, se debe considerar la autoeficacia en los
programas de promocion de la adherencia junto con el empoderamiento de su estado de
salud, creando autonomia en el paciente para promover el autocuidado(46,47,49,55). Y,
Si a su vez, se tiene en cuenta que la depresion tiene tan alta prevalencia en esta
poblacién y se considera una barrera para la adherencia, se deberia realizar
intervenciones centradas en mejorar la sintomatologia depresiva o prevenir la aparicién

de estos sintomas(48,51).

Ante la pregunta de cudl seria el mejor momento para la realizacién de la intervencién
educacional sobre las recomendaciones dietéticas, nutricionales e hidricas, es 16gico que
la respuesta sea en todo momento, desde estadios de predialisis, reforzando durante el
tratamiento de dialisis. De esta manera se pretende brindar una intervencién con calidad
Optima que cumpla los objetivos de retrasar la progresion de la enfermedad en un
estadio de predialisis, y de tener una buena calidad de vida en el estadio terminal de la

enfermedad en el que ya se ha instaurado el tratamiento de hemodialisis(49,56,57).

Se debe tener en cuenta la posibilidad de variacion de los niveles de adherencia
individual segin avanza el curso de la enfermedad(29,40,42), lo que hace necesario
reforzar continuamente este aspecto en los pacientes que comienzan a mostrar sintomas
de no adherencia, es decir, ganancia interdialitica por encima del 5% de su peso a lo

largo de tres meses, presencia de potasio sérico mayor de 5,5 mg/dl, nivel de fosforo
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sérico mayor a 5,5 mg/dl o tener un valor de BUN (Blood Urea Nitrogen) sérico mayor

de 100 mg/dI(51).

En la Tabla 1 se detallan las caracteristicas de los distintos estudios revisados sobre la

adherencia a la dieta en pacientes renales(36).

ANO AUTORES TIPO DE POBLACION Y RESULTADOS CALIDAD
ESTUDIO CONTEXTO DE PRINCIPALES DEL
ESTUDIO ESTUDIO
2001 Vlaminck H, Estudio de 564 pacientes Validacion de un Moderado.
Maes B, validacion con ERCT de 10 instrumento de No informa
Jacobs A, clinimétrica centros de HD autoreporte sobre el
Reyntjens S, 21-90 afnos destinado a procedimient
Evers G (media 68 valorar la o empleado
afios) adherencia a la para la
dieta y liquidos validez de
recomendados contenido
para pacientes en por parte de
hemodialisis los expertos.
Coeficiente de Emplean
correlacion inter coeficientes
item de
correspondiente a correlacion
la dieta 0,49 Tau Kendall
p<0,0001 y los
Coeficiente meétodos de
correlacion inter valoracién
item de la validez
correspondiente de
al liquido 0,678 constructo
p<0,0001 se limitan a
la
correlacion
mediante
Tau Kendall.
2010 Kim'Y, Estudio de 58 pacientes de  Validacion de un Alto.
Phillips L, validacion 8 centros de instrumento Cumple con
Pavlish C, clinimétrica hemodialisis destinado a los aspectos
Koople J, medir la de calidad
Evangelista L adherencia al recomendad
tratamiento de 0s por
los pacientes que  Streiner DL
reciben et al.
hemodialisis
Indice de Validez
de contenido de
0,99
Coeficiente de
correlacion
intraclase test-
retest 0,915
2013 Kim'Y, Estudio de 52 pacientes Validacién de la Alto.
Evangelista validacién México, El traduccién y Cumple con
LS clinimétrica Salvador, adaptacién los aspectos
Guatemala, cultural al de calidad
Sudamérica y Espafiol de un recomendad
Cuba. instrumento ya 0s por
validado para Streiner DL
medir la et al.
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adherencia al
tratamiento de
los pacientes que
reciben
hemodiélisis.
Indice de Validez
de contenido de
0,98

Coeficiente de
correlacion
intraclase test-
retest 0,967

2015 Min Chen P, Estudio de 1382 pacientes  No tiene Alto.
Shuan Lai T, Cohortes Grupo caso 592  diferencia Cumple con
Yu Chen P, Retrospectiv  pacientes significativa tener los aspectos
Fu Lai C, Yu o] Grupo control un grupo de calidad
Yang S, Wu 614 pacientes multidisciplinar o recomendad
V, et al. no para la ratio os
de mortalidad, ni
para el filtrado
glomerular al
inicio de la
terapia de
sustitucion, sin
embargo, en
grupo
multidisciplinar
tiene un efecto
renoprotector
mayor, el
descenso del
filtrado es mas
lento, mejor
control del
fosforo, tienen
menos problemas
cardiovasculares,
disminuye el
periodo de
hospitalizacién,
esta mejor
preparado para el
comienzo de
dialisis.
2015 Zolfaghari M, Ensayo 60 pacientes: Intervenciones Alto.
Asgari P, clinico cuasi- 30 con centradas en la Incertidumbr
Bahramnezh experimental educacién familia reducen e en cuanto
ad F, centrada a los las a como se
AhmadiRad pacientes, 30 complicaciones, tuvieron en
S, Haghani educacion disminuye la cuenta los
H. centrada en la depresiodn, factores de
familia incrementa la confusion.
satisfaccion de
vivir y el
autocuidado.
2012 Aliasgharpou Ensayo 63 pacientes Tras dos meses Alto.
r M, Shomali clinico cuasi- de intervenciéon el Incertidumbr
M, experimental sobrepeso e en cuanto
Moghaddam interdialitico fue a como se
MZ, menos en el tuvieron en
Fraghilizadeh grupo cuenta los
S. experimental y la  factores de
autoeficacia fue confusion.
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menor.

2014 Jafari F, Ensayo 100 pacientes La formacion Alto.
Mobasheri clinico cuasi- tiene efecto Incertidumbr
M, Mirzaeian experimental positivo en la e en cuanto
R. adherencia a la a como se

dieta tuvieron en
cuenta los
factores de
confusion.

2014 Bahadori M, Ensayo 32 pacientes El modelo de Alto.
Ghavidel F, clinico cuasi- autocuidado tiene Incertidumbr
Mohammadz experimental efectos positivos e en cuanto
adeh S, con respectoala acdémo se
Ravangard mejora de la tuvieron en
R. calidad de vida cuenta los

factores de
confusion.

2012 Cicolini G, Estudio de 72 Sujetos Los participantes  Alto.

Palma E, Casos y Grupo caso del grupo caso Incertidumbr

Simonetta C, Controles n=36 tuvieron menor e en cuanto

Nicola M. Retrospectiv  Grupo control nivel sérico de a como se
o N=36 potasio y fosforo  tuvieron en

ademas de cuenta los

menor ganancia factores de
de peso confusion.

interdialitica en

comparacién con

el grupo control

2011 Walsh E, Estudio 79 pacientes A la dieta y los Alto.

Lehane E observaciona liquidos tienen El estudio no
| transversal los participantes explica como
descriptivo una adherencia se selecciona

moderada. la muestra y
Se adhieren a la el
restriccion de seguimiento.
sodio por la

percepcion

asociada a los

beneficios,

aunque

encuentran la

barrera de que la

comida sin sal,

no sabe muy

bien.

2011 Kugler C, Estudio 456 pacientes En comparacion Alto.
Maeding I, observaciona con una edad los pacientes de No se
Russell CL | transversal media de 65 Alemania tienen nombran las

descriptivo afos menor medidas

adherencia que para evitar
los pacientes de los sesgos.
los EEUU. La
educacion y
fumar son
predictores de no
adherencia.
Los factores
socioecondmicos
y el sistema de
salud pueden
contribuir a la no
adherencia

2013 Khalil A, Estudio 190 pacientes Las principales Alto.




Darawad M, observaciona de 8 hospitales variables No se
Gamal E, | transversal barreras a la exponen las
Hamdan- descriptivo adherencia son la  variables
Mansour A, depresion, confusoras,
Abed M. calidad de vida, ni se explica
beneficios la seleccion
percibidos, de los
soporte social participantes
percibido, edad y
funcidn renal
residual.

2013 Mellon L, Estudio 50 participantes Un 62% de los Moderado.
Regan D, observaciona pacientes han No tienen en
Curtis R. | transversal sido no cuenta

descriptivo adherentes en posibles
algun aspecto de  sesgos o
su tratamiento. variables de
Relacionan la confusion,
edad con la no tamafio
adherencia, en muestral no
especial al fue calculado
sobrepeso con algun
interdialitico, sistema.
siendo en
jovenes menor la
adherencia

2013 Oh H, Park J, Estudio 150 pacientes Los Alto.

Seo W. observaciona con ERT conocimientos de  Cumple con
| transversal hemodialisis, las los aspectos
descriptivo barreras de calidad

percibidas, la recomendad
autoeficacia y el os.

soporte familiar y

de los

proveedores de

salud, ademas de

la depresion

tienen relaciéon

con el nivel de

adherencia

2011 Khalil A, Estudio 100 pacientes Los sintomas de Alto.

Frazier SK, observaciona que reciben HD  depresidn se Cumple con

Lennie TA, | transversal de 7 centros relacionan con la  los aspectos

Sawaya BP. descriptivo no adherencia a de calidad

la dieta y recomendad
liquidos. 0s

2010 Alvarez E, Estudio Muestra por El tiempo de Medio.
Barra E. observaciona conveniencia de tratamiento en No especifica

| transversal 54 pacientes hemodialisis medidas
descriptivo muestra relacidn para evitar
inversa en la sesgos,

adherencia a
medicamentos y
la dieta, la edad
tiene relaciéon
directa con la
adherencia a la
dieta y
medicamentos.
Las mujeres
tienen mayor
estrés percibido y
lo hombres

muestra por
conveniencia




tienen mayor
ganancia de peso
interdialitica.

2014 Clark-Cutaia  Estudio 122 pacientes Los participantes  Alto.
MN, Ren D, observaciona de 13 centros jovenes tienen Cumple con
Hoffman LA, |transversal de didlisis mayores los aspectos
Burke LE, descriptivo problemas en el de calidad
Sevick MA. manejo de la recomendad
dieta por menor 0s
autoeficacia en
las restricciones
de sodio, las
mujeres tienen
mayores
problemas para
llevar a cabo la
dieta correcta.
2014 Ahrani S, Estudio 237 pacientes 41,1% no Alto.
Mashki M, observaciona adherentes a la No especifica
Bahrami M | transversal dietay 45,2% no medidas
descriptivo adherentes a los para evitar
liquidos, hay una  sesgos
relacion
significativa entre
el soporte social
y la adherencia
2013 Garcia-LLana Estudio 61 pacientes Encuentran Alto.
H, Renor E, observaciona dificultades en la  No especifica
SelgasR. | transversal adherencia al medidas
descriptivo tratamiento oral, para evitar
ademas es una sesgos, no
barrera en la explica como
adherencia la seleccioné la
presencia de muestra
estado emocional
negativo como la
depresion,
porque disminuye
la calidad de
vida, una
deteccidn precoz
y tratamiento
mejora la calidad
de vida de los
pacientes.
2012 Ibarra-Molté  Estudio 146 pacientes La prevalencia de Alto.
C, Lopez- observaciona con una edad adhesion a la No especifica
Moig S, | transversal media de 66,1 restriccion hidrica cdmo va a
Pastor MA. descriptivo afos es de un 73%, lo  evitar los
que permite sesgos, ni
individualizar la como se
pauta de ingesta  determind el
tamafo
muestral
2015 Heras Estudio 42 participantes Encuentran una Alto.
Mayoral MT,  observaciona relacion entre la No especifica
Martinez | transversal adherencia a la como va a
Rincén C. descriptivo dieta y los niveles evitar los
de fosforo sesgos, ni
séricos, y entre como se
adherencia determing el
hidrica y la tamafio
ganancia de peso  muestral




interdialitico.

2013 Tennankore Estudio 129 enfermeras La opinidn de los  Alto.

KK, Hingwala observaciona trabajadores No especifica

J, Watson D, | transversal puede influir como se

Bargman J, descriptivo inconscientement  determino el

Chan CT e en las tamafio
decisiones de los  muestral, ni
pacientes como se va a

evitar los
sesgos.

2011 Russell C, Ensayo 29 participantes La entrevista Moderado.
Cronk N, Clinico no motivacional ha La muestra
Herron M, controlado, influido no fue
Knowles N, no favorablemente a aleatoria, no
Matteson M, Aleatorizado la adherencia ala hubo control,
Peace L, et Estudio Pre- sesion dialitica, a no se
al. post los niveles de mantuvieron

fésforo y ciegos
albimina, cambié Muestra
de manera pequefia
menos favorable

la ganancia de

peso

interdialitico.

Promueve la

autonomia del

paciente, aunque

no se han

apreciado

cambios

estadisticamente
significativos

entre los

resultados pre -

post

intervencién.

2000 Eknoyan G, Guia de - - -

Levin NW. practica

clinica.

2014 Gonzalez L, Articulo de - Alta prevalencia Moderado.
Maroto I, Revision. de malnutricion Cumple con
Fernandez C, multifactorial en los aspectos
Cabello I. pacientes con de calidad

hemodialisis recomendad
debido a las os
edades

avanzadas, la
comorbilidad, lo

gue hace

necesario la
valoracion

nutricional de

manera mensual.
Ademas de

proveer de

educacion
personalizada.

2010 Matteson M,  Articulo de - Para mejorar la Alto.

Russel C. revision. adherencia se Cumple con
puede utilizar la los aspectos
entrevista de calidad
motivacional, recomendad
promover la 0s




autoeficacia y
tener en cuenta

un cambio
cognitivo y del
entorno.

2011 Li T, Wu HM, Articulo de - Los programas de Alto.

Huang CQ, revision. educacion Cumple con

Yang M, mejoran los los aspectos

Dong BR, Liu conocimientos y de calidad

Gj el autocuidado y recomendad
la autoeficacia de os
los pacientes

2014 Clark S, Articulo de - La no adherencia  Moderado.
Farrington K, revision. estd relacionada Cumple con
Chilcot J. con la los aspectos

supervivencia. Se de calidad
debe buscar un recomendad
método mejor de  os

medir la no

adherencia.

2014 Gonzalez L, Articulo de - Es mejor la Moderado.
Ferndndez C, revision. intervencion Cumple con
Cabello I nutricional en los aspectos

grupo de calidad
multidisciplinar recomendad
hacia pacientesy os
familiares para

aumentar la

adherencia y la

autogestion de su

proceso.

2010 Khalil AA, Articulo de - La depresion estéa  Alto.

Frazier SK revision. asociada con la Cumple con
no adherencia a los aspectos
la dieta en mayor de calidad
media asociada al recomendad
sexo femenino 0s
con bajo nivel de
estudios, con
desempleo, que
viven solas y con
un soporte social
bajo.

Si se trata la
depresion se
mejora la
adherencia y el
estatus
psicosocial, con
lo que se reduce
la morbi-
mortalidad

2014 Palmer SC, Revisién de 46 estudios Se identifican 5 Alto.
Hanson CS, articulos (816 pacientes) grandes temas: Cumple con
Craig JC, cualitativos Las relaciones los aspectos
Strippoli GF, sociales de calidad
Ruospo M, El cambio recomendad
Campbell K, Lucha contra la os
et al tentacion
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En resumen, el estudio de la adherencia a la dieta recomendada en pacientes con
tratamiento de hemodialisis es complejo pero importante, ya que del nivel de adherencia
depende la calidad de vida de los pacientes, la aparicion de multiples comorbilidades, el

aumento de los ingresos hospitalarios y la mortalidad prematura.



3.JUSTIFICACION

A pesar de que en la revision sistematica llevada a cabo por Matteson et al.(38) se
concluye que, el hecho de que la poblacion con enfermedad renal crénica sea una
poblacién homogénea con caracteristicas similares ayuda a que las intervenciones de
educacion para la salud tengan éxito debido a las caracteristicas de la poblacion en
términos de adherencia, se observa una heterogeneidad con respecto al porcentaje de
adherencia al tratamiento con unos valores que van desde el 25% hasta el 86% de no
adherencia. De ahi el interés en aproximarnos a este fendmeno de estudio desde un
punto de vista cualitativo, con objeto de comprender la visién de los protagonistas,
frente a la mirada homogeneizadora de los proveedores de salud que pudiera ser en si
misma una barrera para disefiar intervenciones individualizadas y adaptadas a las
caracteristicas de estas personas(19,20,29,37-39).

Con respecto a esto, existen en la literatura algunos estudios cualitativos con el objetivo
de comprender la vision de los pacientes que reciben tratamiento de hemodialisis(58—
61). Por un lado, Smith, et al(58) se centraron exclusivamente en el manejo de la
restriccion hidrica, quedando sin explorar el resto de experiencias que vive el paciente
en hemodialisis. Por otro lado, Chun-Chih et al(61) en su estudio, nombran como
limitacion la falta por conocer las necesidades psicosociales de los participantes y como
hacen frente a sus experiencias de vida en hemodialisis. Ademas, Krespi et al(60),
relacionan las creencias de los informantes con su adherencia al tratamiento. Y por
ultimo, Griva et al(59), exploran las barreras y los facilitadores a la adherencia al
tratamiento de hemodialisis de los informantes.

A pesar de la existencia de estos estudios previos, con el presente estudio se pretendia
conocer en general la vivencia de las personas que inician el tratamiento de diélisis,

englobando cada uno de los apartados que se han estudiado previamente, como es el



manejo de las restricciones tanto hidricas como dietéticas, las creencias de los
informantes sobre su adherencia al tratamiento, y las barreras y facilitadores de
adherencia; sin embargo, se presenta como novedad la inclusion al estudio de personas
que hubieran comenzado recientemente en hemodialisis, es decir, que como maximo
Ilevaran tres meses en tratamiento. Ademas, nos interesaba profundizar en la vivencia
que habian tenido ante la noticia de la necesidad real e inminente de iniciar tratamiento
de hemodialisis, la vivencia de la primera sesién, o si habia algin cambio tras unas
semanas de tratamiento, las preocupaciones que tenian, el manejo y autocuidado del
acceso vascular, o la aceptacion y socializacion de la enfermedad.

Este enfoque permite conocer desde el punto de vista propio del informante, donde
reside el problema que les impide esa adherencia, o si presentan cambios en la misma, o
en el autocuidado conforme pasa el tiempo con tratamiento de hemodialisis, y asi poder
identificar &reas de intervencion de educacion adecuadas a las necesidades de cada
persona. Ademas de identificar los problemas, inquietudes, o necesidades que tienen los
pacientes que inician el tratamiento de hemodidlisis, y como éstos condicionan su

experiencia de vida del tratamiento, y su adherencia al mismo.



4.0BJETIVOS

Con la realizacion de este estudio nos planteamos el objetivo general de:
1. Comprender la vivencia del proceso de iniciacion al tratamiento de hemodilisis
y adaptacion a las modificaciones del estilo de vida, de personas con enfermedad

renal crénica avanzada que requieren dialisis.

Los objetivos especificos planteados son:

1. Profundizar en la vivencia del inicio de la hemodialisis y la primera sesion de
tratamiento.

2. Conocer las preocupaciones que tienen las personas que reciben hemodialisis.

3. Conocer la percepcion que tienen las personas con insuficiencia renal cronica en
tratamiento de hemodialisis sobre su alimentacion y los cambios que ha supuesto
en su vida.

4. Comprender los factores que intervienen en la adherencia de estas personas a las
modificaciones en la dieta y la ingesta de liquidos, tanto personales como de su
contexto, desde una perspectiva evolutiva, desde que debutan en hemodialisis.

5. Conocer la vivencia del manejo y autocuidado del acceso vascular que tienen las
personas gue reciben tratamiento de hemodialisis.

6. Conocer el grado de aceptacion y socializacion de la enfermedad renal en los

pacientes que reciben tratamiento de hemodialisis.



5.METODOLOGIA

5.1. Diseno

La metodologia que se ha utilizado ha sido la investigacion cualitativa fenomenoldgica,
porque se pretendia observar un fendmeno de interés desde el punto de vista de las
personas que hayan tenido una experiencia de vida relacionada con este fenomeno a
estudio(62).

El fendmeno que nos interesaba estudiar ha sido la vivencia del inicio al tratamiento de
hemodialisis. Nuestra intencion era describir la manera en la que los individuos viven la
necesidad de ir al hospital a recibir el tratamiento tres veces por semana y como
experimentan determinadas restricciones necesarias en los pacientes que reciben
tratamiento de hemodidlisis, como es la restriccion hidrica y la modificacion de la dieta,
o el hecho de afrontar un acceso vascular, asi como la experiencia de la socializacion de
su enfermedad; utilizando como fuente de obtencién de datos al individuo que ha vivido
este fendbmeno(63), para finalmente llegar a comprender esa realidad como una

totalidad(64).

La fenomenologia se basa en:
o Las experiencias vividas por el investigador sobre ese tema.
o Las experiencias de otras personas que hayan vivido ese fendmeno y cuya
informacion se ha obtenido por medio de entrevistas semiestructuradas que han
sido grabadas, previo consentimiento de cada informante, las cuales se ha

procedido a la transcripcion textual del discurso, para su posterior analisis.



o Atrticulos gue se han encontrado en la bibliografia que describen las experiencias
vividas sobre este fendmeno, para poder completar y obtener mayor inteleccion

y comprension del significado de la experiencia vivida acerca del mismo.
El enfoque fenomenoldgico adoptado para este estudio es el de la fenomenologia
eidética de Husserl, que tiene su proposito en la descripcion de la esencia o la estructura
esencial de una experiencia, centrandose en “lo que es esencial y adquiere significacion
para la persona”, en la experiencia tal como es vivida por el sujeto protagonista del

fendmeno estudiado(65).

5.2. Emplazamiento

Se ha llevado a cabo en la provincia de Las Palmas, en la capital de la isla de
Fuerteventura, en Puerto del Rosario, donde esté el hospital general de Fuerteventura, el
hospital Virgen de la Pefia. La recogida de datos se ha llevado a cabo entre Julio de

2015 y Julio de 2016.

5.3. Poblacion y muestra

La poblacién de estudio ha sido aquellas personas de reciente inicio en tratamiento de
hemodialisis del hospital general de Fuerteventura.

El muestreo que se utilizd ha sido el muestreo intencionado, apoyandonos en la ayuda
de la supervisora del servicio, que actué como “portero”, avisando del inicio de los
nuevos pacientes en el tratamiento de hemodialisis, en ese momento teniamos el primer
contacto con el informante en la sala de dialisis.

El término “portero” en la investigacion cualitativa se refiere a personas que facilitan el
acceso del investigador a las personas que retinen las condiciones para ser participantes
de la investigacion, son personas que introducen al investigador en el ambito de interés

para la investigacion(66).



Nos presentdbamos, le explicdbamos en qué consistia el estudio, por qué habia sido
elegido como posible informante y les leiamos el consentimiento informado. Cuando
habia entendido todo, si aceptaba la participacion en el estudio, se programaba un dia
para la entrevista, se le entregaba una copia del consentimiento informado para que lo
leyera con calma en su domicilio y nos lo entregara firmado en el momento de la
entrevista.

En el proceso de muestreo se determinaron los siguientes criterios de seleccion:

CRITERIOS DE INCLUSION

1. Hombres y mujeres que tuvieran enfermedad renal cronica en fase 5, del
Hospital General de Fuerteventura, con reciente establecimiento de tratamiento
renal sustitutivo de hemodialisis, es decir, que como maximo llevaran tres meses
recibiendo dialisis.

2. Edades comprendidas entre 18 y 90 afios.

3. Idioma nativo: Espafiol o Inglés.

4. Personas con capacidad cognitiva y de comunicacion adecuada.

5. Personas que aceptasen la participacién de manera voluntaria en la investigacion

y que firmasen el formulario de consentimiento informado.

CRITERIOS DE EXCLUSION

1. Personas que no quisieran participar en la investigacion y que no firmen el
consentimiento informado.

2. Personas con diagnostico de demencia o limitacion cognitiva.

El muestreo siguié el principio de saturacion de datos, de manera que se fueron

reclutando personas participantes hasta que se alcanzé un punto en el que los nuevos



testimonios y analisis no incrementaron el grado de informacion, codigos, categorias y
temas(63,67). Igualmente, se aplico el principio de maxima diversidad, mediante la
seleccidn de personas con perfiles diferentes, en cuanto a morbilidad previa, edad y pais

de nacimiento.

RECOGIDA DE DATOS

El método de obtencion de los datos, o de informacion, ha sido por medio de entrevistas
semiestructuradas, tras haber realizado previamente tres entrevistas piloto, lo que aporto
experiencia para realizar preguntas abiertas, y ayudo a terminar de estructurar el guién
de la entrevista semiestructurada que habia sido conformado a partir de una serie de
temas seleccionados (ANEXO 4).

La entrevista se ha desarrollado como una conversacion en la que el entrevistador
guiaba ésta con preguntas abiertas por los aspectos mas importantes sobre la vivencia
del inicio del tratamiento de hemodialisis y los cambios que esto ha conllevado.
Previamente, se establecio “Rapport* con los informantes, es decir, tener conocimiento
de lo que es importante para ellos, antes de enfocar directamente la conversacién a los
intereses de la investigacion(67). Lo que tuvo lugar en el primer contacto con cada
informante, momento en que el entrevistador se presentd al mismo durante una sesion
de hemodialisis, con la ayuda de la supervisora, para proponerle su participacion en la
investigacion. En este primer contacto se aprovechd para realizar unas preguntas:
¢Como se siente?, ;como le va con el tratamiento de hemodialisis? La respuesta a estas
dos preguntas nos dio informacion sobre sus preocupaciones y nos ayudo a conocer un
poco a los informantes. En este momento no se utilizd instrumento de grabacion, se
registro la respuesta y la informacion no verbal que nos transmitié el paciente en el

cuaderno de campo.



Se han tenido en cuenta la palabra, los silencios y las expresiones no verbales que haya
realizado cada informante en cada una de las entrevistas, de manera que se anotaban en

un diario de campo(68).

Las entrevistas se han llevado a cabo en la sala de hemodialisis mientras recibian
tratamiento, o bien en el domicilio de los participantes, dependiendo de su preferencia;

éstas han tenido una duracion aproximada de 60 minutos.

La sala de hemodialisis tiene una disposicion de forma longitudinal, a la mitad se
encuentra la mesa de trabajo de los enfermeros, con dos ordenadores de sobremesa y un
teléfono.

Los puestos de los pacientes son individuales y se hallan separados por una pared. Cada
uno de ellos tiene una cama, a su lado un monitor de hemodialisis, una mesa con ruedas
donde pueden poner sus pertenencias personales con un soporte extensible para apoyar
las bandejas de la merienda, ademas de una television con un soporte anclado al techo,
de manera que los pacientes no pueden ver, ni hablar con el paciente que tienen a su

lado.

En el caso de las entrevistas realizadas en la sala de hemodialisis, se han realizado en la
primera hora del tratamiento, tras la ingesta de la merienda, previa confirmacion
telefénica de los informantes el dia anterior. El entrevistador se sentd en un taburete de
ruedas al lado de la cama del informante de manera que tuvieran contacto visual,

mientras que la grabadora se puso sobre la mesa al lado de las personas implicadas. En



alguna ocasion la entrevista concertada con el participante se ha tenido que aplazar a

otro dia por encontrarse mal en ese momento.

Por otro lado, las entrevistas realizadas en el domicilio de los informantes han tenido
lugar en los salones o comedores, segun iniciativa de ellos. Siempre se procuro
mantener el contacto visual con los participantes y la grabadora se ponia desde el primer

momento sobre la mesa de centro, o sobre la mesa de comedor respectivamente.

En cada entrevista, se aceptaron temas no incluidos en el guion, emergiendo de forma
espontanea en el discurso de los informantes, hecho que ha ayudado en el

establecimiento de Rapport con cada uno de los participantes.

5.4. Analisis

Para el andlisis de los datos se utilizd el software ATLAS Ti 7.0. El andlisis se llevé a
cabo mediante un enfoque de reduccion fenomenolégica, con un enfoque global de
codificacion inductiva, mediante el siguiente proceso:

1) Se realiz6 una primera lectura de los datos para el descubrimiento de temas

emergentes mediante el examen de los datos desde multiples perspectivas, de
manera que los investigadores conocieran al detalle las narraciones.
Se elaboraron listas tentativas de temas posibles, con caracter totalmente abierto
y libre de manera que favorecio la creatividad para la fase posterior,
contrastandolas permanentemente con los analisis reflexivos realizados en la
fase inicial del estudio, para detectar posibles influencias de creencias propias.

2) Caodificacion: se crearon codigos de analisis a partir de los temas emergentes,
identificando unidades de significado relevantes en el discurso de los

informantes, desde el punto de vista de su experiencia vivida. Esta lista de



3)

4)

5)

6)

codigos fue sometida a triangulacion mediante evaluacion conjunta por todos los
miembros del equipo investigador para su refinado y consenso, de cara a mejorar
la credibilidad del analisis final.

Tras esto, se codificaron todas las transcripciones, documentos y materiales
disponibles, manteniendo permanentemente el principio de que los “codigos se
adapten a los datos” y no al contrario.

Una vez terminado el proceso de codificacion, se procedi6 a repasar el material
no codificado para revisar posibles fragmentos de discurso significativos tras
una relectura en esta fase y asignarles los codigos correspondientes.

Reduccion fenomenoldgica de datos: se agruparon los codigos en categorias y
posibles subcategorias que permitieran una riqueza descriptiva suficiente de
escenarios, significados y discursos mediante la herramienta de familias de
codigos del ATLAS Ti.7.0, en un proceso reiterativo de identificacion-reflexion
sobre las unidades de significado para la persona entrevistada, desde el punto de
vista de su realidad corporal, temporal, espacial y relacional.

Relativizacién de los datos: por ultimo, se procedio a interpretar los datos en el
contexto y modo en que fueron recogidos, buscando posibles diferencias entre
datos solicitados y no solicitados (diferencias entre datos que podrian no haber
emergido sin la intervencion de los investigadores), posibles influencias de los
investigadores en el escenario (revision de anotaciones de los entrevistadores y
de anélisis reflexivos) o de otras personas presentes durante la entrevista.

En todo momento se mantuvo una perspectiva longitudinal del analisis, de
manera que se pudo contrastar modificaciones evolutivas (o su ausencia) a lo
largo del tiempo en las distintas categorias de analisis identificadas. Para ello, se

siguieron las recomendaciones de Saldafa(69), teniendo en cuenta aspectos que



aumentaron o emergieron con el tiempo, cuestiones que se acumularon, puntos
de inflexion notables, aspectos que disminuyeron o desaparecieron con el
tiempo, elementos que permanecieron invariables, asi como aspectos que

pudieron faltar en cada fase.

La vinculacién de los datos se ha conseguido mediante la reflexién, mediante el

refinamiento de la reflexion fenomenoldgica, escribiendo y reescribiendo, concluyendo

con la obtencion de una esfera méas universal a partir de las descripciones particulares de

cada informante(70).

Para garantizar la credibilidad y validez de los datos, se han aplicado los criterios de

confiabilidad de Guba y Lincoln, los cuales son: credibilidad, transferibilidad y

consistencia, y neutralidad (confirmabilidad).

- Credibilidad

En este caso, se persiguié que los resultados fueran debidos a lo obtenido en el discurso

de los participantes y no a otros factores. Para ello se llevé cabo lo siguiente:

a)
b)

d)

Implicacién temporal suficiente (entrevistas, anélisis, etc).

La revision permanente del criterio de saturacion de informacion. Se buscaron
casos e informacion desconfirmante en todo momento.

Triangulacion por parte de los investigadores en la fase de codificacion.
También las expectativas y confianza de los entrevistados pueden afectar a los
resultados del estudio. Para ello, se les garantizO el anonimato y la
confidencialidad permanente de su relato con la creacion y utilizacion de
codigos, y su uso exclusivo con finalidad investigadora. La presencia de
audiograbacion podia suscitar recelos en los sujetos entrevistados por lo que se

les dio una explicacion detallada de las razones de su uso.

- Transferibilidad



En este caso, la busqueda de la aplicabilidad de los resultados en contextos distintos del
que proceden los datos se guid por la exhaustividad en la recogida de datos, asi como en
la abundancia de los mismos, de manera que permitieran describir con detalle multiples
situaciones en el campo de observacion, reproducibles por cualquier otro investigador.

- Consistencia

En este sentido, se garantizo la replicabilidad de los datos mediante las descripciones
minuciosas de los informantes, la pormenorizacion de las técnicas de analisis de datos,
la delimitacion del contexto fisico y social en el que tuvo lugar la recogida de datos, asi
como la verificacion de los codigos mediante triangulacién. También un elemento que
ayuda a la garantia de la consistencia del estudio es la descripcion de si hubo diferencias
entre el disefio planificado y lo finalmente realizado. En este sentido, en el protocolo
inicial se pretendia realizar un estudio longitudinal con entrevistas durante un afio, cada
tres meses. Es decir, realizar 4 entrevistas a cada informante, con el objetivo de observar
y comprender la evolucion de las experiencias vividas, ademas del significado, sentido,
y la importancia que tenia cada momento para los informantes. A su vez, poder observar
si habria alguna diferencia en la adherencia al tratamiento a lo largo de ese primer afio
de inicio de la hemodidlisis. Finalmente, a pesar de haber realizado todas las entrevistas
propuestas a lo largo de un afio, decidimos analizar los resultados de la primera
entrevista de cada informante, debido a la poca experiencia en el manejo de datos
cualitativos; al igual que a causa de las pérdidas sufridas a lo largo de ese afio, por
defunciones, o negativa de informantes. Al hallarnos en una isla menor, nos
encontramos con la dificultad para reclutar un mayor nimero de informantes que

cumplieran los criterios de seleccion propuestos.

Neutralidad



Se tuvo en cuenta una permanente conciencia reflexiva acerca de la propia perspectiva

mediante el control de la reflexividad. Para ello:

a)

b)

d)

Se realiz6 un analisis inicial de reflexividad por parte de la investigadora
principal antes de iniciar el estudio.

Se mantuvo un diario de campo a lo largo de todo el estudio en el que la
investigadora principal fue realizando anotaciones sobre aspectos, vivencias,
ideas, pensamientos que pudieran afectar a la reflexividad.

Se llevo a cabo la técnica de Bracketting para la confeccion del guion de temas
que se empled en las entrevistas semi-estructuradas. Para ello, se realizaron 3
entrevistas abiertas, sin guidon tematico alguno, a 3 pacientes que luego no
participaron en el estudio. De estas entrevistas, se realizd un andlisis tematico,
que fue del que emergieron los temas a tratar en las entrevistas iniciales, para
evitar toda influencia de “a priori” del equipo investigador y obtener una visién
fenomenoldgica lo mas pura posible (epoché).

Se mantuvo un especial cuidado en la imparcialidad de las construcciones,
descripciones, representaciones y valores en los que se sustentan los resultados.
Para ello, se contrastd permanentemente durante todas las fases del estudio, los
resultados que se fueron obteniendo con el material disponible resultante de los

analisis de reflexividad.

Se mantuvo en todo momento una perspectiva fenomenologica con enfoque eidético, de

naturaleza meramente descriptiva, con bajo nivel inferencial, ademéas de obtener la

retroalimentacion de los resultados devueltos a los participantes y la triangulacion en la

codificacion. La investigadora principal, que recogio los datos, no guardaba ninguna

relacion profesional con los participantes, ni con el campo observado y su posicion ante

los informantes fue explicada desde el principio para la obtencion del rapport.



5.5. Autorizaciones y aspectos éticos

Para la realizacion de esta investigacion se ha obtenido autorizacion del Comité de Etica
e Investigacion del Complejo Hospitalario Universitario Insular Materno Infantil
(CHUIMI), ya que en el Hospital General de Fuerteventura Virgen de La Pefia, no
cuentan con un organismo propio y dependen de éste por ser el CHUIMI hospital de
referencia para aquellas especialidades que no se encuentran en Fuerteventura (ANEXO
1).

A su vez se ha obtenido permiso de la Gerencia del Hospital General de Fuerteventura 'y
del servicio de diélisis de este Hospital (ANEXO 2).

Los informantes antes de iniciar las entrevistas fueron informados del proceso, se les
solicitd autorizacién para ser grabados con la grabadora de audio, se les leyd el
consentimiento informado, y se les proporciond intimidad y tiempo para que pudieran
releer el consentimiento informado y decidir si querian participar y firmar el
documento. Tras la realizacion de la entrevista, se transcribié la misma y se les entrego
en mano para que pudieran leer y si lo creian oportuno cambiar incluso, el discurso.

A cada informante se le asigné un cddigo para mantener el anonimato y la

confidencialidad de la informacion.




6.RESULTADOS

Se invitd a participar a 12 sujetos, de los que finalmente aceptaron participar 11.

Tras la transcripcion, codificacion, categorizacion y andlisis de las entrevistas se han

obtenido 3 grandes temas en la experiencia vivida por los pacientes tras el inicio de la

hemodialisis, los cuales fueron: el autocuidado, la enfermedad renal y su tratamiento

sustitutivo, y por ultimo, las relaciones con el entorno.

El mapa conceptual que aparece a continuacion, ha sido el que se ha generado

inicialmente tras el primer andlisis, se detalla la estructura de categorias y subcategorias

identificadas en cada tema:

Actitud ante el
autocuidado

Mangjo de |3 dieta
el equilibrio
El autocuidado hidrico

Manejo de ofras
areas de
autocuidado

Educacicn
para la salud

Vivir con fa
hemodialisis

La enfermedad
renal y su
tratamiento
susfitutivo

Expectativas anfe
el trasplante renal

Con los proveedores
de salud

El apoyo
percibido
Relaciones con
el entorno
Refaciones
sociales

Sedentarismo

Mangjo de la medicacion

Ferdidz progresiva del nivel de salud predidlisis
Elinicio del tratamienio
L vida dizria y Iz dilisis

fivir con un cateter

El acceso vascular i 1,
Vivir con una fistula

El tamaor a la didlisis y sus complicaciones

Resignacion

60



5.1. TEMA 1: EL AUTOCUIDADO: este tema abarca todo lo referido a

la actitud que presentan los informantes con respecto a su autocuidado, la vivencia del
manejo de la dieta y el equilibrio hidrico como una de las grandes &reas que mayor
impacto generan en su nueva vida, asi como el autocuidado en otras areas como la
actividad fisica o la medicacion. Por ultimo, contiene la educacion para la salud que
reciben, incluyendo datos sobre el momento en que reciben dicha educacion, dénde

buscan ellos la informacion y el grado de comprension que tienen sobre la misma.

! TEMA 1: EL AUTOCUIDADO ]
L CATEGORIAS * SUBCATEGORIAS
Actitud gnte el « Negacion.
autocuidado
f \ eConocimiento de la dieta.

eImpacto de la modificacion de la dieta.
eAdherencia a la dieta.

eImpacto de la restriccion de liquidos.

\_ J eConocimiento y adherencia al régimen hidrico.

Manejo de la dieta y el
equilibrio hidrico

*El control del peso.
eSedentarismo.
*Manejo de la medicacion.

a4 . s Ny
Manejo de otras areas
de autocuidado

( ) eVariabilidad en la informacién y educacion obtenida.
Educacidén para la salud eFuentes de informacion.
L J eConocimiento de la enfermedad renal.

5.1.1 Categoria actitud ante el autocuidado. Esta categoria
contiene todo el espectro de acciones y conductas que los informantes despliegan o
no, para dar respuesta a sus requisitos de cuidado personal derivados de su
empeoramiento en su situacion de salud y de todas las modificaciones introducidas
en su vida. Esta categoria abarca actitudes activas, pasivas, de negacion, ademas de

la justificacion de la falta de autocuidado a las recomendaciones de salud.

e Algunas descripciones de como vivian el autocuidado de forma activa:
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Yo lo preguntaba todo. Por qué me ponian tan poco tiempo el primer dia, el
primer dia me pusieron dos horas, y claro, son cuatro horas me decian a mi,
porque yo le preguntaba a toda la gente que habia ahi afuera esperando (sala
de espera antes de entrar a la sala de hemodialisis) “Son cuatro horas, son
cuatro horas” y a mi me pusieron dos y yo, “¢y por qué me ponen dos horas?”,
“no porque estan empezando ”, “vale, vale, vale”, y después me subian y [hace

una pausa] “y ¢por qué me suben, por qué me ponen las cuatro?” (04-VD-E1-1)

Ayer me subio el peso él. Porque yo me notaba la piel mas seca, arrugadita, y se
lo dije, yo creo que estoy engordando, porque claro, estoy comiendo un poquito
mejor y estoy con los batidos, y creo que si estoy cogiendo peso, él me estuvo
mirando las piernas y me dijo que si, que me subia medio kilo de peso, que cree
que si. A parte los dos ultimos dias de dialisis notaba que se me dormian un

poco la punta de los dedos de los pies y se lo dije. (05-MD-E1-1)

Soy curiosa, me molesta no saber como funciona, o sea, si me han explicado
coémo funciona, pero yo soy de las que la bomba de nutricion me las he puesto
yo sola, entonces el hecho de mirar la maquina y no poder decir yo, bueno pues
esto es asi, lo otro [se queda pensativa] como es, como funciona, como se hace,

me molesta un poco. A mi me gusta saber todo eso. (05-MD-E1-1)

[Busca la pelotita] Es que tengo que hacer rehabilitacion. A ver si esto se

soluciona [La fistula, que no le funciona]. (09-MND-E3-1)
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Sometimes in the morning | will go for a jog, just for my cardio, and sometimes |

cycle, but I don’t go to a gym, because my spare time is important to me. (10-

VND-E2-1)

e Por otro lado, otros informantes refieren actitudes pasivas en su autocuidado,
buscando justificaciones para aportar un motivo a esa falta de autocuidado:

A veces me siento mareado, pero me aguanto, no hago nada, me aguanto y ya

estd. Digo, bueno si me desmayo, me caeré y alguien me recogera y se acabo.

Tengo un tensiometro nuevito, me miro la tension cuando me duele la cabeza o

algo asi, si no, no. Me pongo muy nervioso, si me mira la tensién, me pongo

muy nervioso, me lo pongo algunas veces y solo si me duele la cabeza, si me

siento flojo no me lo pongo. (03-VND-E3-1)

A mi mujer le traje una vaina [el papel con las indicaciones dietéticas al inicio
de la diéalisis] que me dieron para la dieta en el hospital, lo que era la dieta y

ella lo llevo més o menos. (01-VND-E3-1)

Yo estuve en Las Palmas, para hacerme la peritoneal, y me la iba a hacer, pues
la ultima noche, digo “chacho que trabajo, que tengo que tener mas cuidado
higiénico, tengo el perro en la casa”, es que entonces yo pensando, digo “cono
pues si me llevan a puerto, estoy un par de horitas ahi, yo aqui, en mi casa esas
horas desde las dos hasta las seis de la tarde mas o menos, me acuesto a dormir

la siesta, pues lo hago ahi también”. (02-VD-E2-1)
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Gracias que la mujer es un poco espabilada en eso, porque yo me hubiera
vuelto loco ya. Si no, cojo a mi suegro y lo vuelvo loco. Porque yo a parte que
no cocino para nada, ella esta fijo ahi, cuando hace una tortilla tiene que
quitarle la yema, con la clara sola, yo que sé. Si no es por ella yo me hubiera

empinado [Se hubiera suicidado] ya. (06-VD-E2-1)

Mi marido me dice, “antes te toco cuidarme a mi, ahora te cuido yo a ti”, no
deja que nadie me haga, es decir, la comida la hace la nifia [una empleada de la
ley de la dependencia], pero él me da, me la sirve, él esté al tanto de todo. El es

el que me lleva todo. (11-MND-E3-1)

Yo hago de todo lo que no se puede hacer [se rie] Y estuve sin fumar una
semana para hacerme todas las pruebas del trasplante y digo “chacho, si yo no

tengo tanta prisa”. Porque a mi me gusta fumar, no es que tenga el vicio. Me

gusta sentarme y disfruto. (02-VD-E2-1)

Yo hacia 40 afios que no iba al médico. Porque me acuerdo gue la ultima vez
que fui, fue para ir al cuartel para medirme y pesarme. Y yo el trabajo que
tenia, que me jubilé el afio pasado, pues no me hice ninguna revision médica, ni
nada, porque como siempre estaba agobiado con el trabajo, a parte que le tenia

panico a la medicina. (06-VD-E2-1)

Yo estaba en contacto con quimicos, porque trabajo en el sector agrario. Y en si

no tenia las protecciones adecuadas, para el trabajo que yo realizaba, tenia que

estar yo méas capacitado. Tener un carnet y no lo tenia, el equipo no lo tenia,
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segun el empresario eso no afectaba nada, pero la verdad que yo pienso que eso

me hizo mal. (07-VND-E1-1)

Voy a fumarme un cigarro, porque es lo que me tranquiliza los nervios. (08-

MND-E2-1)

5.1.1.1 Subcategoria negacion. Se detectdé un tipo de respuesta ante el
autocuidado como la negacién, que generaban un impacto notable en la
percepcion de la enfermedad en los informantes y el curso de ésta, ademas de
ejercer un efecto de aprendizaje en las personas, al vivir las consecuencias de

una actitud de negacion:

Yo hacia 40 afios que no iba al médico. Porque me acuerdo que la ultima vez
que fui, fue para ir al cuartel para medirme y pesarme.

Hubo un momento en que empecé a sentirme muy asfixiado con problemas
respiratorios, apenas podia caminar, pies hinchados. La mujer todos los dias

diciendo “;Por qué no vas al médico?” y yo mientras podia me aguantaba y no

iba. (06-VD-E2-1)

Yo tenia los controles cada 6 meses antes, pero todo estaba bien, no tengo

antecedentes familiares, ni nada. Por eso hasta ahora me parece rarisimo, como

un mal suefio. (07-VND-E1-1)

Me han desgraciado la vida, porque ahora a quién le echo la culpa del

problema que tengo [pregunta]. TG me lo quieres explicar a mi [pregunta]. Y yo
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eso lo llevo y lo vivo todos los dias, a la minima que tomo medicacion ya dice
“aqui estoy” [se refiere a la gastritis]. Porque el médico dice: “[su nombre] no
tienes ningun problema, los andalisis perfecto, todo perfecto” Mi problema es
este, qué hacemos [pregunta]. TG me quieres decir a mi qué hago yo ahora de mi

vida [pregunta]. (09-MND-E3-1)

El lunes pasado tenia mucho liquido, no porque yo lo tomara, sino no sé,
entonces tuve que venir a urgencia, me faltaba el aire, me buscaron hueco, me
dializaron el lunes y el martes volvi porque me tocaba, entonces ya aprendi.

(11-MND-E3-1)

5.1.2. Categoria manejo de la dieta y el equilibrio hidrico.
Esta categoria engloba el conocimiento de los informantes sobre la dieta que deben
llevar, y los liquidos que deben tomar, sobre todo si identifican en qué alimentos se
encuentra mayor cantidad de potasio y si realizan o no las estrategias para eliminar
potasio de las verduras u otros alimentos. Ademas, comprende también relatos sobre
cémo viven esas modificaciones en su dieta y aquellas restricciones de determinados
alimentos que antes comian y ahora no deben hacerlo, la adherencia que tienen a
esas recomendaciones y las barreras o facilitadores que identifican para poder
respetarlas. Este aspecto de la vida diaria es uno de los que las personas informantes
relatan con mayor significacion en su propio yo y su entorno mas inmediato, sobre

todo la familia.

5.1.2.1. Subcategoria conocimiento de la dieta. Incluye referencias en el

discurso de los participantes, de conocimiento y desconocimiento de la dieta que
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deben respetar, asi como las recomendaciones que éstos hayan recibido sobre la
preparacion y elaboracion de los alimentos que presenten mayor proporcion de

potasio:

But now | have learnt what things | can, for example sometimes | have for
breakfast two eggs and | thought | can’t, but eggs are good for the protein,

although the yellow have phosphorous. (10-VND-E2-1)

Me dijeron que tenia que seguir controlando el potasio y el fosforo, porque yo
tengo las arterias bastante calcificadas y lo tengo que controlar, y que comiera

mas proteinas. (05-MD-E1-1)

Tengo que comer mucha carne, fruta, arroz, esas cosas. De fruta puedo comer
pera, manzana, platano no puedo, y me prohibieron la naranja, las frutas
tropicales: la papaya, pifia, esas. [Hace una pausa] También tengo que tener

cuidado con el marisco y los mejillones. (07-VND-E1-1)

Hay verduras que no puedo comer y de las frutas no puedo sino la manzanay la

pera. (09-MND-E3-1)

Puedo comer carne sin sal, a la plancha o al horno, el pescado también a la
plancha. Yogures no como mucho, pero algunas veces si tomo alguno. Zumos no
puedo tomar ni naturales, ni de tetrabrik. Pan sin sal, pechuga de pavo,
margarina, mermelada. No puedo agua con gas, y coca-cola por supuesto que

no. (11-MND-E3-1)
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Yo ya llevo 4 afios con esta dieta, de comer comidas sin grasa, comiendo
pechuga de pavo a la plancha, pescado a la plancha, cositas ligeras. Lo Unico
que he tenido que cambiar de la dieta ha sido que yo tomaba integral, y he
tenido que dejarlo porque lo integral la dialisis no lo acepta. [Se queda
pensativa] Chocolate no como, lo sustituyo con un helado bafiado con
chocolate, que por dentro tiene nata y te quitas el gusanillo. Qué vas a hacer
[pregunta]. No tiene la misma cantidad [de chocolate] e intento que sea de
chocolate negro, no de chocolate con leche, sino que sea chocolate negro, que

sabe a rayos, pues ya esta. (08-MND-E2-1)

En el desayuno suelo tomar leche desnhatada que fue la que me mandaron, con
un poco de café. [Se queda pensativa] EI médico me dijo que podia comer lo que

quisiera pero controlando los liquidos. (11-MND-E3-1)

5.1.2.2. Subcategoria impacto de las modificaciones de la dieta. Abarca
expresiones utilizadas por los informantes, en las que explican la manera en la
que éstos han tenido que modificar sus costumbres culinarias y dietéticas, y

cémo les ha afectado en su vida cotidiana.

He tenido que restringir el potasio, el fésforo también un poco, y bueno la sal.
Lo que pasa es que el problema que yo tengo con la sal es que, se supone que
las personas con fibrosis quistica tienen que comer mas sal. Porque perdemos
mas sal, entonces ahi hay un poco de lio. Es un poco complicado por eso, entre

que soy diabética, tengo que tener cuidado con montén de cosas por el rifion,
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tengo fibrosis quistica, tengo que comer mas calorias, es un poco lio lo de la
dieta. Pero no lo llevo mal, lo llevo. [Hace una pausa] Yo soy muy mala para
comer carne y pescado, soy mucho mas de fruta y verdura, me gusta mucho mas
las cosas que tienen potasio. [se queda pensativa] y eso me cuesta, por ejemplo
el tomate, me encanta, es una de mis comidas favoritas, sobre todo un sandwich
que es con tomate, aguacate, cebolla, aceite de oliva, queso de cabra, pero
como es sabroso, le echo queso de burgos y me encanta. Y el no poder comerme
uno de esos con gusto me da una rabia, porque todo lo que tiene potasio o
fosforo es justo lo que me gusta, [se queda pensativa] también me gusta el pan
de semilla, el pan integral, claro, también tiene mas fosforo, o sea que lo que me

gusta tiene todo lo que no me puedo comer. (05-MD-E1-1)

Si me como una pera hoy no puedo comer nada mas, ninguna fruta. Después al
tener mucho fésforo, si me tomo un vaso de leche esta mafiana, después al
medio dia no tomo nada de leche, ni yogures tampoco.

Al dia tomo dos porciones de productos lacteos, y de fruta 100 gramos como
mucho. Por ejemplo, una nectarina no me la puedo comer entera.

Mira esta es la comida de hoy [me muestra un filete de pechuga], a lo mejor con
una ensaladita. No sé, yo no digo que no sea necesario, pero yo lo veo muy
restringido, mucho, vamos de antes de dialisis a la dialisis, yo incluso creo que
es peor ahora que antes, el tema alimenticio.

Tengo mas restricciones ahora que antes, porque antes yo comia potaje al
medio dia, por ejemplo de judias con verduras y tal, comia a la noche un

poquito de merluza a la plancha, ahora es un potaje por semana. Antes comia
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arroz con leche, ya no que va, porque ya si tomé el yogur por la tarde, ya no

puedo tomar leche por la noche. Y asi estoy. (06-VD-E2-1)

Pero ya no consumes los mismos alimentos, ya no como antes, porque tengo que
mantener un peso seco, cada vez que vengo me quitan todo el liquido de los dias
que no vengo a dialisis. [Se queda pensativo] O sea muchas veces llego a casa y
tienes que cocinar muchas cosas, carnecita para mi sefiora, mi hija, carnecita
gue sea con mas cosas. Yo me hago pollo, ensalada, o churrasco, cocino dos
comidas diferentes. No como mucho pescado, nunca me gusté mucho el
pescado. Carne, pollo, pavo, conejo, voy mezclando. Ahora no tengo mucho
deseo de comer, antes comia plato, plato y medio, hasta quedar a gusto, ahora
no. Como menos cantidad, no quiero exceder en peso, no quiero subir mucho.

(07-VND-E1-1)

La dieta ha supuesto un cambio, porque yo siempre he comido de todo, no
golosinas ni nada de eso, sino de todo. Y ahora no puedo. Por ejemplo, la
costilla de cochino con un poco de miel por arriba, porque la miel hace

contraste, es lo que mas echo de menos. (09-MND-E3-1)

5.1.2.3. Subcategoria adherencia a la dieta. Esta subcategoria recoge relatos
de los participantes en los que muestran conductas de adherencia adaptadas a su
vida cotidiana, ademas de situaciones de falta de adherencia relacionadas a veces
con la complejidad percibida de la preparacion de alimentos y las consecuencias
derivadas, asi como la exposicion de barreras frecuentemente encontradas en

situaciones cotidianas de la vida diaria, de escenarios asociados a su atencion



sanitaria, o de influencia social. También describen mecanismos adaptativos y
facilitadores que favorecen la adherencia a la dieta, relacionados con la familia 'y

el entorno de los pacientes.

e Se han identificado expresiones relacionadas con la adherencia a la dieta y
conductas adaptativas desarrolladas:

Lo uUnico que las comidas lo hago todo sin sal. A parte que no soy muy

partidario de mucha sal en las comidas. Yo todo sin sal, solamente condimento

con hierbas, que las tengo todas plantadas por ahi y pimienta. (02-VD-E2-1)

Si quiero hacerme una ensalada, como lechuga. EIl tomate me lo prohibieron.
Antes me gustaba mucho el tomate, ahora no, s6lo un trocito, lechuga, pepino.

(07-VND-E1-1)

Yo como de todo, pasta, verdura, carne a la plancha, pescado acompariado de
arroz. Anoche cené fideua sin sal y con lo que yo puedo comer, la hizo mi

sobrina. (11-MND-E3-1)

De carne lo que yo como es pollo, a veces le hago una paella a mis chicos y le

saco el pollo y me lo como yo. (09-MND-E3-1)

Ya no como caquis, el médico me dijo que no podia comer ni uno, tampoco

como chocolate. (08-MND-E2-1)




e La falta de adherencia a la dieta aparece también en el discurso de los
informantes en multiples formas, llegando incluso a suponer situaciones de
riesgo vital importante:

Las recetas son un poco complicadas para mi, por eso yo voy a lo simple.

Procurando que no sea malo, algunas veces, otras veces como lo que pille. (03-

VND-E3-1)

Cometi un fallo, comi una cosa y se me subié el potasio. Comi frutos secos y
chocolate, se me subi6 el potasio a tope, me tuvo que venir a buscar una

ambulancia. (02-VD-E2-1)

Me han explicado que ponga las papas, la verdura, todo eso en agua un dia y al
otro dia lo cocino, que las escurra bien, porque la verdura tiene mucha agua.
Yo eso préacticamente no lo hago. [Se queda pensativo] Yo como mucha verdura,

mucha ensalada, pero sin tomate. (04-VD-E1-1)

e Algunos participantes han expresado las barreras que han vivido para
adherirse a la dieta prescrita, entre ellas se encuentra el idioma, debido a una
falta de entendimiento, o una traduccién o interpretacion erronea; también
han comentado situaciones en las que han estado ingresados en el hospital y
les habian servido comida que no debian comer; otra barrera que han
comentado ha sido el desconocimiento para elaborar determinadas comidas
recomendadas en un menu previamente elaborado por dietistas; o las
recomendaciones que se comentan en la sala de espera antes de entrar en la

sala de tratamiento entre compafieros:



At times the language is a problem. | do understand more than I can speak, and
sometimes I don’t understand. Sometimes the language is unconfortable. [Se
queda pensativo] Now | understand, so it is easier. Because in the beginning |

wasn’t sure what can I have, or how much can I have. But now [ have learnt

what things | can. (10-VND-E2-1)

Estuve ingresado en el Hospital para hacerme unas pruebas, y la comida me
pareci6 una comida salada como la piedra, y yo: "ay, como sabe esto"
[exclama] Y yo no me lo comi, no. ¢Voy a reventar? No, no, vayase al carajo.
Fuera, [exclama]. Asi de sencillo. Y eso es asi. Uno tiene que controlarse, para

que no lo pase mal, el que lo pasas mal eres td. (01-VND-E3-1)

La asociacion Alcer, me mandd unos chismarracos [folletos], que les tengo por
ahi, diciendo qué tiene potasio, qué tiene fosforo, qué tiene esto, mas o menos.
También viene una dieta, para hacerla que a ver quién la hace, porque yo no me

voy a poner a cocinar todo eso. (03-VND-E3-1)

Esta mafiana me dijeron los chicos [compafieros de dialisis], ahi afuera, que
ellos se echaban algin zumo de vez en cuando, un zumo de naranja, y yo les
digo: “ah, pues a mi me dijeron que no, que eso estaba prohibido”, y dicen:
“pues nosotros nos lo echamos”, y digo yo: “ah, pues yo voy a echarme uno

también de vez en cuando” No sé, me lo echaré, porque me encanta. (04-VD-

E1-1)




e Algunos elementos facilitadores expresados por las personas entrevistadas
ilustran el papel que tienen los familiares y el entorno a la hora de facilitar la
adherencia a la dieta, o la incentivacion para la adherencia que supone la
meta del trasplante:

Mi mujer y yo comemos practicamente lo mismo, el problema es la nifia, que es

mas fina y le gusta otras cosas, asi que ella come otras cosas. Pero mi mujer y

yo comemos lo mismo mas o menos. Y ella que esta fijo con dietas le interesa.

(04-VD-E1-1)

Yo sé que lo que estoy haciendo me ayuda. Yo tengo un objetivo, llegar lo méas
sano y fuerte al trasplante. Y si hago las recomendaciones que dice el médico,
voy a llegar en esas condiciones. Mi objetivo es aguantar un poco hasta que

Ilegue el trasplante. (07-VND-E1-1)

Como mis hijos saben lo que no puedo comer, pues entonces no me lo compran.
Asi no lo tengo en casa y no me lo como. Y cuando tengo ganas de una golosina,

me como un trocito de sandia. (09-MND-E3-1)

5.1.2.4 Subcategoria impacto de la restriccion de liquidos. Esta subcategoria
recoge expresiones referidas al impacto y la manera en que han vivido y sentido
los informantes la restriccion de liquidos en su vida diaria. Entre los informantes
se encuentra una diversidad de impactos percibidos muy amplia, desde aquellos
pacientes que no consideran que la restriccion les suponga un esfuerzo
considerable, hasta los que valoran este aspecto como uno de los peores que su

enfermedad les ha acarreado:



Mas o menos la dieta la llevo bien, es parecida a la que llevaba por ser
diabético. Lo unico es el agua, los liquidos, que uno con el calor que hay te dan
ganas, y (uf), [exclama]. Pero bueno siempre bebo algo, un litro, litro y algo me

echaré al dia. (04-VD-E1-1)

Procuro tomar medio litro de liquido al dia, pero claro con los batidos ya son
250 mililitros al dia, ya me quita todo, pero tampoco lo llevo mal, yo pensé que

lo iba a llevar peor. (05-MD-E1-1)

Llevo fatal no poder beber agua, porque siempre me han dicho que tenia que
tomar agua para los rifiones, y ahora no la puedo tomar, asi que lo llevo mal.

(09-MND-E3-1)

Si te digo la verdad no me da sed, asi que lo llevo bien. (11-MND-E3-1)

5.1.2.5. Subcategoria conocimiento y adherencia al régimen hidrico. Esta
subcategoria engloba el conocimiento que tienen los participantes sobre las
restricciones hidricas recomendadas, y la informacion aportada por éstos acerca
de la adherencia a los liquidos y las estrategias o facilitadores para adherirse de
una manera mas facil, asi como la falta de adherencia y las barreras que se

encuentran.

e Algunos informantes hablan acerca de las restricciones hidricas que deben

llevar a cabo.




Te puedes tomar una botellita de agua de las de 500 cc al dia, pero incluyendo
en eso las comidas también, por ejemplo, si toma sopa y eso ya hay que

descontar eso. (06-VD-E2-1)

Me dijeron que de lo que orine mas medio litro de agua es lo que debo tomar.
No puedo tomar bebidas alcohdlicas, sino un vaso, no mas. Ni vino, cerveza, no

con exageracion, un vaso. (07-VND-E1-1)

e Los pacientes relatan situaciones del dia a dia en las que aparecen
manifestaciones de cémo intentan balancear adecuadamente el equilibrio
hidrico, incluso en situaciones de presién social hacia el incumplimiento:

Cuanto mas bebo, més orino, pero que ellos [los enfermeros] me dijeron que de

lo que orino, puedo beber medio litro mas. Y yo mas o menos lo hago, bueno yo

bebo menos, porque yo beber poco bebo, no bebo un litro cada dia. Y mear, meo
mas. [Hace una pausa] Hoy traje un kilo cuatrocientos, que esta mas o menos
bien ademas que vengo de fin de semana, porque casi siempre traigo
trescientos, cuatrocientos gramos y ahora ya me han cambiado el peso porque
ya llevo como dos o tres semanas que venia por debajo, doscientos, trescientos.

(04-VD-E1-1)

Yo la verdad que me tomo con las pastillas un poquito de agua y ya, no suelo
tomar mas agua durante todo el dia. [Hace una pausa] No tengo sed ninguna.
Me tomo un dedito de agua, o el cortado cuando me tomo la pastilla y ya esta, y

ya no tomo mas agua, ni sed ninguna. (06-VD-E2-1)




Cuando me retno con mis amigos para alguna parrillada, con la excusa de que

estoy en tratamiento no tomo casi nada. (07-VND-E1-1)

A mi no me da sed, yo pienso que con lo que como de fruta, mas el poquito de
agua que suelo coger para las medicinas, y sobre todo las del desayuno, que

procuro tomarmelas con la leche. (11-MND-E3-1)

Yo me lleno una botella de medio litro por la mafiana, si me bebo el batido
proteico ya sé que es casi media botella, asi que tengo que dejar agua ese dia, y
yo si quiero hacerme una infusion me la bebo de esa media botella, o sea, de lo
que yo me puedo beber, en un vasito de los pequefiitos de café, me hago una

manzanilla que me suaviza las flemas. (05-MD-E1-1)

Me dializaron el sabado y aguanté hasta el martes, porque estuve comiendo

comida seca. (11-MND-E3-1)

No me da sed, si me diera sed me mojo los labios. Bebo un buchito de agua para

mojar los labios, Gltimamente tengo una botellita pequefia. (01-VND-E3-1)

Me ha dicho el médico que cuando tenga sed, me ponga un poquito de hielo en

la boca. (02-VD-E2-1)

e Por el contrario, también emergen multiples situaciones de falta de
adherencia al manejo del equilibrio hidrico, con argumentos

autojustificativos para sus conductas en la mayoria de ocasiones:




Fui con 84,300 porque orino, orino bastante. Ahora, bebo mucha agua, es que
Y0 no seé si son estos calores, joder, [exclama] y eso que procuro no beber tanto,
pero qué va. Hija esa es mi vida. [Hace una pausa] Quién toma medio litro
[pregunta]. Yo no creo que los que estan ahi tomen medio litro ninguno, solo
medio litro. Y menos ahora con el calor, yo no sé lo que tomaré, pero medio
litro me tomo para desayunar. Lo bueno es que después orino bastante. (03-

VND-E3-1)

Yo bebo también de todo, bebo vino, cerveza, pero también orino. [Hace una
pausa] Yo bebo, agua no deseo mucho, pero yo bebo algun refresco, alguna

cerveza, vino tinto siempre bebo una copita antes de comer. (02-VD-E2-1)

El lunes pasado tenia mucho liquido, no porque yo lo tomara, sino no sé,
entonces tuve que venir a urgencia, me faltaba el aire, me buscaron hueco, me
dializaron el lunes y el martes volvi porque me tocaba, entonces ya aprendi.

(11-MND-E3-1)

El otro dia me comento [otro paciente], me dice: “mira td orinas, ¢no?, pues
mira bebe agua, bebe mucha agua, porque lo mejor que puedes hacer es eso,
porgue como tu no bebas agua el rifién se va parando y no va a funcionar, vale
mas que bebas agua para que trabaje y funcione”. Aqui me dijeron que no
bebiera agua casi nada, no sé a quién hacerle caso, estoy en duda, asi que
ahora me echo un poquito de agua de vez en cuando, cada vez que tenga sed.

(04-VD-E1-1)




Sometimes it is difficult specially in summer, when it is hot and | just want to
drink. Specially it is more difficult when | go out with my friends to eat, and |

watch what are there, and I look to my dinner. (10-VND-E2-1)

5.1.3. Categoria manejo de otras areas de autocuidado: En esta
categoria se engloban aquellos aspectos del autocuidado relacionados con el control de
su peso en el domicilio, para identificar la cantidad de sobrepeso que se va acumulando
entre sesiones de dialisis, aquellas manifestaciones de sedentarismo muy presentes en
los informantes, y por ultimo el manejo de la medicacion, que en ocasiones se ha

observado una falta de adherencia a la misma.

5.1.3.1 Subcategoria el control del peso. Esté relacionada con expresiones de
control del peso interdialitico y la falta de control del peso en su domicilio como

parte de su autocuidado.

e Algunos participantes han expresado su autocontrol del peso interdialitico,
como medida de control de adherencia:
Yo orino bastante, y hasta incluso en mi casa me estoy fijo pesando, digo, a ver

si me paso mucho. (04-VD-E1-1)

Yo cuando me pesé aqui en casa antes de ir a didlisis y vi que tenia bastante
peso, que luego tampoco era tanto, no sé si habia llevado 1,200 cosa asi, 0 sea
que tampoco llevaba tanto, pero yo notaba que si, que habia cogido peso. (05-

MD-E1-1)




I weight al home a lot of the time. In the morning, at nights, before | eat, so |

know how much I can eat and drink. (10-VND-E2-1)

¢ Sin embargo otros informantes expresaron falta de control en el peso en su
domicilio, lo que indica una falta de autocuidado:

Para qué me voy a pesar en casa [pregunta]. Si después me voy a pesar ahi...

Ademas si es cada dos dias, si es que lo veo una tonteria. Porque fijate, para

que se notase en una bascula de estas, tienes que comerte medio cordero, o

medio buey para que se note lo que has engordado. Si no, no se nota. No te lo

da. (03-VND-E3-1)

Yo en mi casa de momento no me peso, porque aqui cuando llego siempre vengo
con kilo doscientos. En casa no me peso, de momento no. Creo que es bueno
pesarse, pero nunca me he propuesto pesarme.

Hasta ahora estoy trayendo poco peso. (07-VND-E1-1)

Yo en casa no me peso, porque como no me han dicho nada, pues no lo hago.

(09-MND-E3-1)

No me peso en casa, porque como yo vengo aqui cada tercer dia, me pesan al

entrar y me pesan al salir, no me peso en casa. (11-MND-E3-1)

5.1.3.2 Subcategoria sedentarismo. Abarca expresiones que indican

sedentarismo en los informantes, asi como su justificacion.
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Me gusta leer, me entretengo leyendo, me entretiene cocinar, hacer
crucigramas, hay muchas cosas que me gustan, pero el ultimo afio, no sé si es
porque he estado peor, pero el Gltimo afio no hacia muchas cosas, estaba mas
bien muy cansada y no tenia muchas ganas de hacer muchas cosas.

Pero las cosas que me gustan son mas bien tranquilas, no soy como mi hija que
esta todo el dia de aqui para alla haciendo deporte y esas cosas, soy mas

relajada. (05-MD-E1-1)

El dia que no voy a didlisis, me quedo en casa, de momento no salgo a ninguna

parte. (08-MND-E2-1)

No me queda mas que estar dentro de mi casa, salir un poquito a caminar,
ahora no estaba saliendo a caminar, porque hacia frio, y eso me ayuda montén,

yo que sé. (09-MND-E3-1)

Algunas veces el coche si lo llevo para ir para el bar, que después para subir
mucho calor, para subir las cuestas. Eh [exclama], pero lo dejo ahi y ya después

voy caminando a todos lados. (02-VD-E2-1)

Todavia no estoy saliendo, porque estan los dias frios, y yo que sé. Todavia no
estoy saliendo. Yo suelo ir por detras por la punta de Corralejo [localidad del
municipio de la Oliva en el norte de la isla] a caminar. Pero yo no soy una
persona besucona con la gente. Y eso hace que no salga a la calle. (09-MND-

E3-1)
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5.1.3.3 Subcategoria manejo de la medicacion. Esta subcategoria engloba
aquellas expresiones incluidas en los discursos de los participantes relacionadas

con la automedicacion o la falta de adherencia a la medicacion pautada.

Casi siempre por la tarde me pongo medio malo, pero me tomo un paracetamol

y me quedo bien. (04-VD-E1-1)

Me fue subiendo un poco la creatinina y con el tratamiento que me mandé el
nefrélogo, que eran unas pastillas, estaba bien. Pero de un afio atras, me dieron
reaccion alérgica los medicamentos y dejé de tomas ciertas pastillas. (07-VND-

E1-1)

5.1.4. Categoria educacion para la salud. En esta categoria se trata
sobre la educacion que se ha impartido a los informantes sobre la alimentacion, las
restricciones hidricas, el acceso vascular y sus cuidados, ademas de las opciones de
tratamiento que existen. EI momento del proceso de enfermedad en que han recibido
dicha educacion, y los cambios que pudo haber de la misma entre el estadio de
predialisis, hasta el momento de la instauracion de la diélisis. También se recoge el
nivel de comprension de la educacion recibida por parte de los informantes y su
demanda de mas informacion, a lo que se afiade de donde obtienen esa informacion

en momentos de duda o desconocimiento.

5.1.4.1 Subcategoria variabilidad en la informacion y educacion obtenida.

Esta subcategoria contiene expresiones de los informantes sobre la necesidad de
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unificar criterios, debido a que hay ocasiones que reciben informacion
contrapuesta, también contiene referencias del momento en que la han recibido,
como es en consulta predialisis 0 ya en el momento que se ha terminado de
instaurar el tratamiento de hemodidlisis y la flexibilidad en el régimen
terapéutico en el sentido de recomendar si hubiera alguna cosa que gustara
mucho y fuera muy rico en potasio, permitir comer un poco. Incluso se muestran
expresiones de demanda de ain mas informacion para poder tomar decisiones
correctas con respecto a su tratamiento, o conocer mejor el proceso de

hemodialisis, y sus necesidades nutricionales.

e Los participantes perciben una heterogeneidad importante en la informacién
recibida por los profesionales en cuanto a las recomendaciones terapéuticas:
Echo en falta que asesoren sobre la enfermedad, y sobre todo de lo que se puede
comer, y lo que no se puede comer. Pero decirlo, no hoy pues sandia si, melén
no, al principio me dijeron que el melén y la sandia no lo puedo comer y
después me dicen que si. Otro dia le preguntas si puedes comer mayonesa y te

dicen, si, otros te dicen que no. (03-VND-E3-1)

A veces, unos me dicen unas cosas, y otros me dicen otra, pero no se, entonces
ahi ya hay dudas, entonces uno tiene que preguntarle al médico. Porque un dia
le pregunte a alguien que si era mejor la leche entera, o era mejor la leche
semidesnatada, porque yo siempre he tomado semidesnatada, porque es buena
para el azicar, pero ahora me dicen que la mejor es la entera, porque la semi
tenia mucho agua. Pues eso me dijeron, entonces pues no sé qué hacer. Es

liquido igual, aunque que tenga mas leche o no es liquido igual. Pues asi,
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muchas cosas asi parecidas, pero también es verdad que muchas veces uno

escucha mucha gente de afuera que tampoco sabe mucho. (04-VD-E1-1)

Yo no entiendo, no sé nada, me han dicho unos enfermeros y el propio médico,
que pudiera aumentar en proteinas, que no bebiera, que procurara beber lo
menos posible, que si habia sopa quitarle un poco el agua, lo mas seco las
comidas. Pero aumentar las proteinas unos dicen que si y otros que no. [Se
gueda pensativo] Pues no entiendo, a quién le hago caso [pregunta]. (06-VD-

E2-1)

e Los informantes han comentado la necesidad de la existencia de la
flexibilidad en el régimen terapéutico:

A veces con enfermos crénicos, con cualquier tipo de enfermo, pero una

persona que siempre esta igual, también necesita menos restriccién, porque si

no, lo lleva peor, yo creo. [se queda pensativa] Un enfermero me dijo que habia

una paciente que le encantaba el chocolate, claro tiene mucho potasio, entonces

ella se traia par de pastillas, antes de dilisis se lo comia y luego como ya es la

dialisis, no hay problema. (05-MD-E1-1)

Mira, te voy a contar, ti sabes que los dias de semana santa se hace sancocho
[el sancocho canario es un plato tradicional en las Islas Canarias, se elabora con
pescado salado que suele ser cherne, papas sancochadas, batata y mojo, ademas
se aprovecha para hacer gofio con el caldo del pescado. Este plato se suele
cocinar el viernes santo por la tradicion de no comer carne en la religion

cristiana] para comer [pregunta]. Que a mi me da igual comer carne o pescado,
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pero bueno, mis cufiadas iban a hacer sancocho, lo consulté con el médico, y me
dijo que como me dializaba el sabado podia comerlo. Me hice un sancochito
[diminutivo de sancocho] para mi aparte, porque claro, no le podia poner sal.
Me comi un pedazo de pescado, una rodaja de batata, un poquito de mojo verde
suave, y un pufio de gofio, me supo a gloria. No me sentdé mal, el sabado me

preguntd el médico como me sento, y le dije que de primera. (11-MND-E3-1)

e En los discursos han emergido expresiones relacionadas con la educacion en
consulta ERCA y en hemodialisis:

La dieta ya cuando me metieron aqui [en hemodidlisis], me dieron unos papeles

ahi, unos folletos y ya me dijeron como, bueno lo lei yo, y ellas [las enfermeras]

me decian también algo, que sobre todo platano no comiera, y que no bebiera

mucha agua. (04-VD-E1-1)

Yo habia hablado con la enfermera en la consulta de predialisis, la que tienen
ellos, ERCA se llama, habia hablado tres veces ya con ella, claro pensando que
iba a ir a dialisis un poquito més tarde, pero bueno, como fue asi. Entonces
cuando yo empecé con la dialisis, los enfermeros te van diciendo, “pues ahora
sabes que tienes que tomar méas de esto, menos de esto, que tienes que tener

unos cuidados”, ellos mismos te lo van contando. (05-MD-E1-1)

El médico me dijo antes de entrar en didlisis que cuando entrara podia
aumentar las proteinas, no beber agua, que procurara no beber agua, pero
cuando él se fue de vacaciones, fui a la consulta de la enfermera, que me dijo

que fuera para irme preparando para dialisis, ella me dijo que nos estdbamos
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reuniendo para hacer la comida. Incluso como tenia muy alto el fosforo vy el
potasio, pues estamos siguiendo la linea esa. Yo no se en la dialisis si me quitan

el potasio y el fésforo, yo no lo sé. (06-VD-E2-1)

De lo que puedo tomar, el dia que tuve la primera dialisis me dieron un folleto,
me informaron bien, de qué podia comer, qué no tengo que comer, cuanto tengo
que comer, y eso. Trato de seguir al pie de la letra lo que me estan

recomendando. (07-VND-E1-1)

¢ Algunos informantes solicitan obtener mayor informacion de la que han
recibido:

La informacion que yo sé es porque yo la he preguntado. Porque yo la he

pedido, porque es mas, he pedido alli [en la unidad de hemodialisis del hospital]

que si no tenian ningun papel, algo, donde viniese lo que se recomendaba lo que

se puede comer, y lo que no se puede comer. Y que eso era de la gerencia, que

se habia terminado y que iban a pedir més. (03-VND-E3-1)

Yo a veces he venido hasta con un kilo ochocientos, o algo asi, que después con
el bocadillo y tal se me queda en dos trescientos, dos cuatrocientos, pues
cuando eso, bebia menos que ahora, ahora estoy bebiendo mas, ahora estoy
bebiendo un poquito mas, y vengo con menos kilos. Es que no lo entiendo eso.

(04-VD-E1-1)

Soy curiosa, me molesta no saber como funciona, o sea, si me han explicado

como funciona, pero yo soy de las que la bomba de nutricion me las he puesto
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yo sola, entonces el hecho de mirar la maquina y no poder decir yo, bueno pues
esto es asi, lo otro... como es, como funciona, como se hace, me molesta un
poco. A mi me gusta saber todo eso. Y preguntarlo, porque yo soy asi de
curiosa. Una enfermera estuvo explicandome un poco el funcionamiento, como
iba. Pero yo lo que veo son los botones, los parametros, yo quiero saber eso.

(05-MD-E1-1)

No sé si hay que hacer fistula, no sé si hay que hacer mas, no sé si esto sigue
valiendo [una fistula que nunca funciono], ni el tiempo que voy a estar. (06-VD-

E2-1)

Ahora el nefrélogo y una enfermera tienen que venir e informarme mas sobre la
dialisis peritoneal, es una opcién que me dicen que soy candidato, pero yo de
momento, no estoy bien informado de eso. Todavia no vino la enfermera o la
encargada que me informe mas sobre eso, necesito mas informacion. Hay que
ver, porque el nefrélogo dice que es lo mismo. Y tiene sus pros y sus contras.

(07-VND-E1-1)

5.1.4.2. Subcategoria fuentes de informacion. En esta subcategoria se
engloban las expresiones relacionadas con la manera de obtencion de la
informacién, o sitios donde recogen los participantes la informacion en un
momento que tengan dudas sobre si pueden comer determinado alimento. Como
puede comprobarse en los distintos testimonios, la diversidad de fuentes es
maxima, abarcando proveedores de salud, pero, también asociaciones de

pacientes e internet:
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Yo voy preguntando y van soltando cosas, lo unico la asociacién, Alcer, me
mandd unos chismarracos [folletos], que les tengo por ahi, diciendo qué tiene
potasio, qué tiene fdésforo, qué tiene esto, mas o menos, [hace una pausa]
También le he preguntado a un enfermero, el Unico que le he preguntado y me
ha dicho algo. Me ha dicho esto, lo otro. Y alguna que pregunto yo alli, mira
eso si, la gente [se refiere a los compafieros de dialisis] El otro dia pregunté si
podia comer ensaladilla, no, si podia comer mayonesa. Salta uno “jsi!”, salta

otro “jSil.” (03-VND-E3-1)

Si voy a comer algo que no sé, miro por internet, cantidad de potasio que tiene

tal cosa y voy regulando. (02-VD-E2-1)

Fui un par de veces al dietista a Puerto del Rosario, ahi al hospital, pero ya de
ultimo cuando empezamos con la dialisis ya fui a la dietista de nefrologia, que
fue la que me recomendd ya que la dieta no fuese un poquito, que las proteinas
podian ser un poquito mas, pero que lo mas que yo pudiera ajustar a lo que ya
tenia mejor, para que la dialisis fuese mas regulable. [se queda pensativo] un
enfermero, me dijo que comiera el salteado de verduras, pero como
complemento de la proteina. Incluso si no tengo colesterol, huevo hasta tres por

semana. (06-VD-E2-1)

I look by internet and also we have information from doctors. It was in Spanish,

but I understood. (10-VND-E2-1)
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Yo cuando no sé si puedo comer algo le pregunto a mis hijos, y lo miro en el

papel que tengo en la nevera. (11-MND-E3-1)

5.1.4.3. Subcategoria conocimiento de la enfermedad renal. Se identifican
expresiones en los informantes que alternan la posesion de un conocimiento
exacto de situaciones derivadas de la enfermedad que estan viviendo en ese
momento, con otras que denotan un nivel de conocimientos muy escaso y una
baja capacidad de interpretar los acontecimientos en los que se ven envueltos

como consecuencia de su tratamiento:

Ayer me subid el peso él [el médico]. Porque yo me notaba la piel mas seca,
arrugadita, y se lo dije, yo creo que estoy engordando, porque claro, estoy
comiendo un poquito mejor y estoy con los batidos, y creo que si estoy cogiendo
peso, él me estuvo mirando las piernas y me dijo que si, que me subia medio kilo
de peso, que cree que si. A parte los dos ultimos dias de dialisis notaba que se

me dormian un poco la punta de los dedos de los pies y se lo dije. (05-MD-E1-1)

El médico me dijo una vez, que si me picaba mucho la piel, podia ser por el

fosforo. (05-MD-E1-1)

Cuando me dializo me siento mas aliviada, porque cuando no me dializo se me
acumula liquido y como que te oprime un poquito y buscas aire. Y cuando me
quitan liquido salgo fresca y bien, sin problemas. Hasta que me vuelve otra vez

a tocar, que es cada tercer dia. (11-MND-E3-1)

89




A mi me decian que la dialisis era una maquina que te limpia la sangre, y

después te vas a tu casa. (09-MND-E3-1)

Dicen que habia una dialisis peritoneal, que no sé lo que es. Lo Unico que sé es
que te vas para casa y que te enchufas tu solo, con un curso que tienes que

hacer. Hasta ahi he llegado, no sé més. (03-VND-E3-1)

Yo no sé en la dialisis si me quitan el potasio y el fosforo, yo no lo sé. No tengo
ni idea, yo lo que sé, es que el ultimo analisis tenia 6 y pico y cuando yo vi ahi
en la proporcion era 2,6 o algo asi. Lo maximo que se podia tener, asi que yo
tenia tres veces mas. No lo sé. Y luego tenia, normalmente unos picores en todo

el cuerpo por el fosforo. (06-VD-E2-1)

5.2. TEMA 2: LA ENFERMEDAD RENAL Y SU

TRATAMIENTO SUSTITUTIVO: este tema incluye aquellas referencias

sobre la enfermedad renal y el estado de salud previo al inicio de hemodiélisis de los
participantes, afiadiendo aquellos aspectos relacionados con el tratamiento de
hemodialisis, el acceso vascular de los informantes, las expectativas de trasplante y por
ualtimo, el traslado al hospital, sobre todo en ambulancia debido a las caracteristicas

geograficas de la isla.
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TEMA 2: LA ENFERMEDAD RENALY SU TRATAMIENTO SUSTITUTIVO

CATEGORIAS e SUBCATEGORIAS

. J

( \ ePérdida progresiva del nivel de salud predialisis.

*El inicio del tratamiento.

el a vida diaria y la didlisis.

"Vivir con la *El acceso vascular

hemodialisis" eVivir con un catéter.
eVivir con una fistula.

*El temor a la didlisis y sus complicaciones.

\ ) *Resignacion.

e )
Expectativas ante el

trasplante renal

5.2.1. Categoria "Vivir con la Hemodialisis”. Esta categoria
contiene informacion acerca de la manera en la que vivieron los informantes el
inicio del tratamiento, sus emociones e impresiones en su primer dia de hemodidlisis
y el cambio experimentado a medida que aumentaba el nimero de sesiones vividas.
Asi mismo, comprende también el impacto que ha tenido el tratamiento en sus vidas
diarias, como viven los informantes el tiempo durante el cual se estan realizando la

didlisis, y los efectos derivados de la misma.

5.2.1.1. Subcategoria pérdida progresiva del nivel de salud predialisis. Los
informantes muestran un relato en el que emergen vivencias relativas a
modificaciones en el estado de salud percibido y el deterioro progresivo que han
ido experimentando, sobre todo por la diabetes y sus complicaciones como

frecuente denominador comdun.
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Yo estoy muy bien por fuera y por dentro todo podrido, tengo hipertrofia de
prostata, la hipertension que la llevo hace muchisimos afios, y tomo 15 pastillas

diarias. (03-VND-E3-1)

Yo no soy diabético, ni tuve colesterol, solo tenia la tension alta. Yo creo que fue
las pastillas lo que me jodieron. Pero sin embargo, ahora que he bajado los
kilos, o la sal que no estoy comiendo se me ha bajado la tension y ya no uso

pastillas para la tension. (01-VND-E3-1)

Pues yo soy diabético, llevaba una vida antes, que me daba igual todo. Comia
de todo, salia. Una diabetes mal controlada, y asi llegé el problema del rifion.

Hasta que hace, en Abril creo que empecé con la dialisis. (02-VD-E2-1)

Yo llevo retirado ya como siete u ocho afios, por el azlcar, por la diabetes. Se
me afectaron los rifiones, la vista también se me afectd, que me operé de los

0jos, por retinopatia diabética. (04-VD-E1-1)

Yo estaba siempre con infecciones y demas, y en el afio 95 estuve ingresada por
una de estas infecciones y empez6 a hacer un proceso renal, con edemas y
empecé a vomitar, tener diarreas, no me encontraba bien. Y empecé a tener
problemas con el rifion, me tuvieron que trasladar a Las Palmas, en helicoptero,

hice la primera glomerulonefritis y estuve bastante mal. (05-MD-E1-1)
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e Los pacientes tienen muy identificado el momento en que su salud y calidad
de vida se deterioran de forma irreversible como consecuencia del avance de
la enfermedad renal:

Que cuando fuimos ahi abajo [al hospital] estuve una semana, bueno 9 dias

para ser exacto ingresado, sacandome liquido y eso de la espalda y de todos

sitios, de los pulmones y todo y asi estuve 9 dias ingresado, asi me detectaron
diabetes tipo Il y que habia afectado al rifion. De hecho, cuando empecé en
dialisis tenia solamente en funcionamiento un 12% y mas o0 menos ya

empezamos con la didlisis el 30 de Abril, hasta la fecha. (06-VD-E2-1)

Yo estuve como mas de tres afios tratdndome, cada seis meses iba al nefrélogo.
Hasta que llegué a las ultimas, que tenia poquito rifidn y hasta que ella mismo
me bajo para abajo que estaba en urgencias y fue ella arriba a buscarme para

que me dializaran. (01-VND-E3-1)

Antes de entrar en didlisis, estaba fatal, me cansaba siempre. No caminaba,
estaba aqui en la casa y no salia para abajo. No podia ni subir la escalera

arriba a ver los pajaritos que tengo muchos arriba. (02-VD-E2-1)

Comenzo con la manipulacion de veneno, yo trabajo en el sector agrario y fue
empeorando y yo siempre fui un muchacho sano, no tengo alergias, no tengo
nada y de esto fue progresando poco a poco, hasta que al final estoy aqui. Yo
hasta el momento que me ingresaron nada, yo me sentia normal, hasta el dia

que me dio la baja el doctor yo estaba trabajando. Y segun el médico, me dijo
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que los resultados de una analitica decian que yo estaba mal, mal. (07-VND-

E1-1)

5.2.1.2. Subcategoria inicio del tratamiento. Comprende expresiones acerca de
la actitud ante el inicio de la hemodialisis, el impacto tanto negativo como

positivo del inicio de dialisis, ademas de la adaptacion al tratamiento.

e Describen los informantes como hay una anticipacion de la dialisis por parte
de los profesionales que los atienden, que los sitla ante ese momento,
identificAndose distintas reacciones y estilos de afrontamiento, que abarcan
desde la aceptacion, hasta la negacion:

El nefrélogo me dijo como hace siete meses, que me fuera preparando, que a lo

mejor no iba a ir. Que tarde o temprano tenia que entrar en didlisis, bueno, y

mas gente me lo decia. Mi hermana mismo, que es cardiologa, que todos los

pacientes diabéticos terminan por eso. Pues nada, a lo que se me viene arriba,

sin problema ninguno. (02-VD-E2-1)

Uno se enfrenta muy mal al inicio de diélisis. Hombre, estuve por lo menos un
afo en consulta con el nefrélogo antes de empezar, porque ya estaba mal, y a
los siete u ocho meses, ya me queria meter para adentro [tratamiento de

dialisis], yo no queria. (04-VD-E1-1)

Yo la verdad que como no tengo un trabajo, tampoco me afecta tanto. Si, tienes

que estar en el hospital, pues tienes que estar, tampoco es una cosa [se queda

pensativa] pero llevo toda la vida asi. (05-MD-E1-1)
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Gracias que el afio pasado me jubilé, porque si no, si no la dialisis yo no me la
hago. Si tengo que depender del trabajo, gracias que coincidioé con eso, que ya
estaba jubilado, me jubilé en Julio del afio pasado, cumpli, los 63 afios, ya como

tenia mas de 25 cotizados y 63 cumplidos, pues me jubilé. (06-VD-E2-1)

El nefrélogo comenzd a decir que si empeoraba tenia que venir a dialisis, que
también tengo opcion al trasplante, pero yo en ningin momento pensé que iba a
venir a dialisis, para mi era como si no pasara nada, porque siempre he hecho

las visitas al médico, las justas, sabes [pregunta]. (07-VND-E1-1)

Recuerdo la primera didlisis porque fue el dia que me pusieron el catéter. Me
dijo el médico: “cuando vengas de hacerte el catéter tienes que pasarte por aqui
y conectarte a la mdaquina”, solo me enchufo un par de horas.

Yo venia con mucho miedo, porque claro no sabes como es eso, pero en

realidad cuando llegué me conectaron y bien. (08-MND-E2-1)

Tenia que ir a dialisis [pregunta]. Pues dialisis. Yo no sabia lo que era eso, y
hasta ahora lo llevo bien. Las primeras dialisis las pasé bien, las recuerdo

durmiendo. (02-VD-E2-1)

Yo la verdad que como no tengo un trabajo, tampoco me afecta tanto. Si, tienes

que estar, pues tienes que estar, tampoco es una cosa [se queda pensativa] pero

Ilevo toda la vida asi. He estado mas tiempo en el hospital que en mi casa, desde
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gue me puse mala la primera vez, asi que, para mi no es extrafio, entonces en mi

caso en diferente. (05-MD-E1-1)

Cuando me dijeron que tenia que empezar dialisis yo me senti liberado, porque
como me habian dicho ya que iba a poder comer mas, dicen: “ahora un poco
restringida la comida, pero después cuando empieces en dialisis, menos liquido

y mds comida”, pues yo me alegré. (06-VD-E2-1)

Cuando me dijeron que tenia que empezar dialisis, si te soy sincera, yo no me lo
tomé mal. Yo ya sabia, a mi me dijeron lo que habia, estos rifiones no funcionan
por este motivo, pero no me asusté, la verdad. Era como si hubiera esperado

que dijeran eso, pero no me afectd, no me asusté. (11-MND-E3-1)

Cuando me dijeron que tenia que empezar dialisis me senti mal, mal, mal, muy
mal, no sé, mal, me sentia mal. Muy decaido. Porque piensas que eso claro, el
estar enganchado a una maquina, 3 veces a la semana, 4 horas, pues te sienta
muy mal, muy mal, pero bueno, sienta. Hasta ahi hemos llegado. (03-VND-E3-

1)

Cuando me empecé a dializar lo pasé mal, porque te comes la cabeza [piensas
mucho], porque la gente te habla, “no, este se murio, el otro se murio” y yo que
sé uno se pone muy mal. Yo penseé lo peor, casi me muero, lo pasé muy mal. (04-

VD-E1-1)
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Yo tenia los controles cada 6 meses con el nefrélogo, pero todo estaba bien, no
tengo antecedentes familiares, ni nada. Por eso hasta ahora entrar en dialisis
me parece rarisimo, como un mal suefio. Ha sido un cambio terrible, las
primeras semanas no lo podia creer, o sea, cuando me pusieron el catéter no lo
creia. [Se queda pensativo] Ni miedo, ni nervios, no lo podia creer. (07-VND-

E1-1)

Uno no se mentaliza para empezar dialisis, pero es lo que Dios te manda, hay
cosas peores, porque si hablamos de genética, yo pienso que existe en la
familia, porque mis hermanas todas han tenido piedras en los rifiones, una de
ellas le falta un rifidn, otra medio rifidén no le funciona, pero ahi estan todas con
sus rifiones gracias a Dios, yo soy la Unica que por mala suerte, me ha pasado.
Me ha pasado hija. [Hace una pausa] Pero yo no me lo creia cuando el médico
me dijo que estaba en esta fase, que ya estaba para entrar a dialisis, yo no me lo
queria creer, yo estaba muriéndome y yo no me lo queria creer. Mal no, lo
siguiente, lo peor. Me tiré por lo menos dos o tres semanas que yo me levantaba
por la mafana y yo no era persona, estaba todo el dia llorando. (08-MND-E2-

1)

It was a Little bit shock. Because it was after other treatment. And the difficult
thing was not know how long it Would be until I have to go to dialysis, that’s we
carry on. And they told me that be careful with everything, with protein.

First it was a shock, and then well, we have to carry on. (10-VND-E2-1)
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e En los discursos han emergido expresiones relacionadas con la adaptacion a
la didlisis en la vida de los informantes. Esta adaptacion tiene que ver en la
mayoria de los casos con el conocimiento y la experiencia de la dializacion,
asi como con la mejoria experimentada por el efecto de la depuracion
extrarrenal:

Ahora que sé lo que es la didlisis lo llevo mejor, hombre lo Gnico pues no me

hace gracia, pero ya lo llevo bastante mejor. Por lo menos me he hecho a la

idea de qué va, pero no me hace gracia, saber que me queda afio y medio, o dos

afos si es que encuentran un rifién. (03-VND-E3-1)

Ahora parece que estoy un poquito mejor a nivel psicoldgico, porque va uno

entrando y ya sabe lo que es. (04-VD-E1-1)

Desde la primera semana, noté una mejoria bastante importante, porque a mi
me lo hicieron un Domingo, y el Sdbado ya me encontraba bastante mejor, de

hecho me mandaron para casa. (05-MD-E1-1)

En realidad cuando llegué a la primera dialisis me conectaron y bien. Yo
pensaba que era mas, venia muy nerviosa porque habia tenido un dia muy malo
con el catéter, para mi fue peor ponerme el catéter que lo que es la diélisis.

La dialisis no, hombre el que no lo sabe, pues impone. Pero yo ya la verdad que
antes cuando iba todos los dias se me subia la tension, yo tenia el sindrome de
la bata blanca, porque yo entraba por la puerta aquella y unos nervios, una
cosa. Pero yo ya ahora después de un mes y poco, lo llevo cada dia mejor. (08-

MND-E2-1)
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Estoy mejor, porque peso menos, me agito menos, y ahora tengo mejor la

tension. (01-VND-E3-1)

Ahora camino lo que haga falta y ya no me canso, me cambio, ahora estoy igual
que antes, normal. Subo las cuestas, no llevo el coche, me voy hasta el muelle,
hasta abajo caminando, todo. Y no me canso ya. Ahora estoy normal, que si
quiero ir a trabajar, puedo ir a trabajar. Y la diabetes la tengo mejor

controlada, he mejorado. (02-VD-E2-1)

Pues con la didlisis se me ha bajado la presion alta, que antes tenia la presion
alta. Los primeros dias estaba mareado, yo tenia un tratamiento para bajar la
presion, y si, me encontraba mareado, pero ahora mismo, a estas fechas, estoy

bien. La presion se normalizo, estoy bien. Me siento bien. (07-VND-E1-1)

Cuando me dializo es cuando mas aliviada me siento, en el sentido de que
cuando no me dializo se me acumula liquido y como que te oprime un poquito y
buscas aire. [Se queda pensativa] He notado que me ha dado mas apetito, tengo
los cachetes como Popeye, en mi vida he tenido yo tantas ganas de comer como

ahora. Pero dice el médico que eso es bueno. (11-MND-E3-1)

5.2.1.3. Subcategoria la vida diaria y la dialisis. Engloba referencias a la

manera en la que ha afectado en la vida diaria de los informantes el hecho de

tener que acudir tres veces por semana al hospital a recibir el tratamiento vy el
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secuestro de tiempo y dedicacion que ello supone, tanto en su vida personal,

como en la laboral.

Lo unico que echo de menos son mis vacaciones, por ejemplo viajar. Que este
afo no fui. A me gusta ir siempre en Noviembre a Italia. No puedo [pregunta].

Pues vale, lo dejamos pal otro.” (02-VD-E2-1)

Y estoy deseando que me lo quiten para poder salir también, porque me
encuentro floja, me cuesta caminar, tengo poco musculo en las piernas, desde el
2010 me quedé con poca masa muscular, entonces claro, me cuesta caminar, me
canso, pero tengo ganas de moverme un poco, poder ir a algun sitio, ver algo.
Porque estar todo el dia aqui metida, es un poco agobiante. Aunque salga a la

terraza, y me ponga al sol, y leas y tal, pero te aburres un poco. (05-MD-E1-1)

Yo creo que lo peor de la hemodialisis es tener que estar tres dias ahi metido, o
que quieres ir a algun sitio y dices, pues no me puedo ir una semana, porgue Si

me voy tengo que buscar un sitio dénde me hagan la dialisis. (05-MD-E1-1)

Pasé del todo a la nada, te puedo decir, pero bueno. Como decia el otro no hay
mal que por bien no venga, si es para mejorar, pero todos decian, tu veras que
cuando empieces con la dieta te vas a encontrar mejor. Yo no he notado mucho
cambio, igual es que uno no se da cuenta. Pero yo no he notado mucho cambio.

(06-VD-E2-1)
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Mi vida me ha dado un vuelco, antes podia comer lo que queria, tomar lo que
queria, salir, ir a la playa, todo. Pero ahora ya me esta fastidiando. Lo que
como, lo que tomo, las pastillas. Una rutina. Tomar las pastillas. En ese sentido

si ha cambiado mi vida, si. (07-VND-E1-1)

Mi vida ha cambiado, porque yo ahora no hago nada, sino las 4 cosas de la
casa, no es lo mismo que estaba trabajando antes, venia, llevaba una vida muy
estresada y quieras o no, pero ahora me levanto y digo hago las 4 cosas de la
casa, hombre, me gustaria hacer méas, pero mas no puedo, porque mi cuerpo no
puede mas, entonces pues me limito, y cuando tenga que hacer algo extra, lo

que sea, tendré que contratar a alguien y ya esta. (08-MND-E2-1)

e En los discursos se identifican expresiones relacionadas con la actitud que
tienen los participantes en el momento en que estan recibiendo el tratamiento
de hemodidlisis, y que ellos pasan sus sesiones de 4 horas aproximadamente,
y las complicaciones que pueden haber sufrido. Estas vivencias implican las
estrategias que desarrollan para hacer mas llevadero el tiempo que estan
conectados a la maquina:

Las cuatro horas de dialisis las Ilevo bien, como estas ahi viendo la television.

Hombre se hace un poco pesado, pero bueno, depende de lo que haya en la

television se te hace un poco mas pesado, ayer si se me hizo pesado, porque

estaba haciendo tres y media [de tratamiento de hemodiélisis], y la media hora

esa mas, se me hizo bastante mas larga. (03-VND-E3-1)
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Yo paso la diélisis durmiendo, ahora tengo cuatro, antes tenia tres y media,
pero dice el médico que como era joven, mas activo, mejor cuatro horas. Esa
ultima media hora si que se me hace eterna, muy pesada. Se me hace pesada,

pesada. (02-VD-E2-1)

Yo es que no sirvo para estar ahi en dialisis, nadie servira pero yo sirvo menos,

yo es que me ahogo ahi dentro. (06-VD-E2-1)

I think it is comfortable if I do things, like learn Spanish, and that is
comfortable. I listen a little music, | watch the television, and I try to understand

Spanish and I have books, many books. /t’s helping. (10-VND-E2-1)

e También enumeran situaciones y complicaciones derivadas de la diélisis,
relacionadas con sintomas, afectacién a la funcionalidad y la vida diaria,
complicaciones del catéter, etc:

La hipertension con la hemodialisis me ha empeorado, me ha subido bastante.

Sobre todo, yo antes tenia 12, de 13 subia poco, y ahora no baja de 14 y cuando

salgo de ahi, la ultima que me toman es 17, 22 tuve yo un dia, que no sé qué

paso ahi. Yo creo que me ha empeorado con la dialisis, y eso que me han subido

la dosis de las pastillas. (03-VND-E3-1)

La diélisis me deja un poco flojo. Estoy mareado, esta mafiana he estado un

poco medio mareadillo cuando me he levantado y anoche también estaba un

poco, hasta que me comi un bocadillo, que anoche si me comi un bocadillo, el
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que nos dan ahi, no le queria comer, porque me habia pegado una panzada a

comer ensaladilla que no veas. (03-VND-E3-1)

Al tener esto aqui (el catéter en subclavia derecha que se le colapsaba cuando
hablaba, o se movia), no te puedes mover, salia con unos dolores de cuello
[exclama]. Un dia tuvieron que cambiar de filtro porque se coagul6 la sangre y

todo eso. Pero bueno, yo no sé. (03-VND-E3-1)

Las primeras dialisis, al levantarme de la cama yo me veia bien pero claro, al
levantarme me daban unas fatiguitas [mareos], (fun) [exclama], enseguida me

caia. (04-VD-E1-1)

Casi siempre por la tarde me pongo medio malo, después de la dialisis. Pero me

tomo un paracetamol y me quedo bien. (04-VD-E1-1)

Ya me han dado un par de fatiguillas ahi, de bajada de tensién y me han
atendido y bien.

Llevaria tres o cuatro dialisis, no sé si me levanté muy rapido, me imagino que
si, porgue yo es que no sirvo para estar ahi, nadie servira pero yo sirvo menos,
yo es que me ahogo ahi dentro, me levanté rapido, noté la fatiga y tuve que
[lamar ahi y mas o menos, me mejoraron la tension, me echaron para atras un
poco y me fui recuperando poco a poco, y un dia también eso fue no hace
mucho, hara seis o siete veces, como voy tres veces por semana, pues tres
semanas o por ahi, que me dio otra vez otra fatiguilla, pero esta fue mas suave,

y tambien los llamé. (06-VD-E2-1)
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Mi problema es el dia después que estoy muy flojona. Porque yo tengo unos
pelos, que yo tengo que ir a la peluqueria, aunque yo me tifio, yo me preparo,
pero yo soy muy coqueta, yo llevo 6 meses, desde que estoy con la mierda esta,

que el problema es que yo no piso una peluqueria. (08-MND-E2-1)

e Agquellos informantes que se desplazan hasta el hospital en ambulancia, les
supone un problema el desplazamiento, ya que debido a las caracteristicas
geogréficas de la isla, disponen mucho tiempo en carretera y muchos

kilometros cada viaje.

Ayer ibamos ocho de aqui para abajo, tienen un servicio del carajo [en la
ambulancia]. Lo que es del césar es del césar. Tienen buen servicio y la gente
chilla y vaina, pero ti sabes cémo es la cosa. Ellos no saben lo que estan

apreciando ahi. (01-VND-E3-1)

Lo que méas que me cansa a mi de la didlisis es el trayecto. El trayecto no, la
ambulancia para arriba. Entrar por un sitio [va de ruta por los pueblos de la isla
hasta llegar al hospital] y para el regreso igual. Es lo mas que me cansa, la
ambulancia, por lo demas, perfecto. Eso es lo unico que me molesta, y a los

demés también. (02-VD-E2-1)

El traslado en la ambulancia es lo peor que llevo. Eso no es pago. Yo llevo mes

y medio y lo peor que llevo es el trasporte. Es lo peor, ya te digo, la ambulancia

nos mata a todos, los 8 que somos, que vamos para alla. Son dos horas y pico de
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ambulancia para alla, y dos horas y pico para acad. Mas yo estoy 3 horas en la
dialisis, yo de momento nada mas que estoy tres horas, llegara un momento que
esté 4, tengo que esperar a todos los compafieros, yo estoy 9 horas fuera de

casa, cada vez que voy al hospital. (08-MND-E2-1)

e Se ha reconocido en el discurso de los informantes temor a la dialisis y sus
complicaciones. Este punto comprende partes del discurso referidas al temor
ante el inicio de dialisis, y el temor ante complicaciones que van surgiendo
en el tratamiento.

Lo del fosforo, si me tiene un poco preocupado, porque dice que es que no es

bueno, no sé qué. Pero que no me ha dicho cuénto tengo, a ver si le pregunto

mafiana. (03-VND-E3-1)

Cometi un error y tuve una hiperpotasemia, me dio un dolor aqui atras y pensé
que era de tension baja, porque cuando a mi se me baja la tension pues siento
un mal estar aqui en la nuca. Y después me quedé que no me podia mover, no
me podia levantar de la cama, nada [exclama]. Hasta que llegd la ambulancia.

Es lo Unico que le tengo yo miedo, porque no quiero pasar otra vez por eso, por

eso tengo mucho cuidado con lo que como ahora. (02-VD-E2-1)

Al principio, uno esta asustado y un par de veces fui a urgencias, porque me

daban fatigas en mi casa, me daban mareos después de la dialisis. (04-VD-E1-

1)
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Al estar trasplantada me preocupa un poco, que se infecte el catéter, porque
tuve una vez un problema con un PIC que tuve puesto y estuve bastante mal. Me
dio una especie de parada, bueno, porque estaba al lado de la UVI, porque si

no, no me hubiesen podido ayudar. (05-MD-E1-1)

Porque yo tenia pensado haber hecho la peritoneal, pero con el problema que
Yo tengo con la gastritis a mi me vieron en Las Palmas y me dijeron: “te tienes
que tomar la medicacion por boca, porque la peritoneal la medicacion te la
tienes que hacer por boca” Yo pensaba, “Dios por boca, ¢todos los dias
meterme pastillas por dentro? ¢qué hago? ¢como me arriesgo? ”. En fin, que lo
vi peor. Yo a lo mejor puedo ser cobarde, no te digo que no, pero yo pensaba,
“y si es peor el remedio que la enfermedad, ¢cémo me arriesgo a hacer la
peritoneal y no lo sobrellevo con el tema de tener que tomarme todos los dias la
medicacion? ¢qué va a ser de mi vida?” yo pensé. Me dijo la doctora
“piénsatelo, ¢qué vas a hacer? Porgue si ya tomas medicacion y tienes dias que
se te inflama, lo llevas mal, cémo vas a hacerlo, vas a estar chunga”. (08-

MND-E2-1)

Mal, el primer dia mal. Primero estaba asustado, porque me habian dicho [hace
una pausa] bueno, yo creo que me habia hecho yo la idea, no sé si me lo habian
dicho o fui yo mismo, que la dialisis era jodida. Que tenia que estar ahi. Yo
pensar que me tenian que sacar la sangre ahi, (puf). EI primer dia fue bastante,
bastante, fue bueno [hace una pausa] que tampoco es [se queda pensativo]

porque fui, y no pasé nada, porque si es otro a lo mejor se larga, y no [hace una
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pausa] yo fui y me estuve tranquilo, dentro de lo que cabe. Hasta que termind y

ya esta. Pero vamos, que no me hacia gracia. Y ahora tampoco. (03-VND-E3-1)

Me daba miedo la maquina, la maquina esa que esta conectada ahi, sacandome
sangre ahi, yo hasta pensaba que me iban a cambiar la sangre por otra, y no, es
la misma sangre, que te la limpian. Y yo que sé, asustado, la verdad es que a

esto le tenia yo mucho miedo, no sé por qué. (04-VD-E1-1)

El primer dia de dialisis yo venia con mucho miedo, porque claro no sabes
como es eso, pero en realidad cuando llegué me conectaron y bien. (08-MND-

E2-1)

El primer dia de dialisis vine asustada y con miedo. (09-MND-E3-1)

e En los discursos también se han encontrado expresiones que indican

resignacion en los informantes.

Llevo toda la vida asi. He estado mas tiempo en el hospital que en mi casa,
desde que me puse mala la primera vez, asi que, para mi no es extrafo, entonces

en mi caso es diferente. (05-MD-E1-1)

Pasé del todo a la nada, te puedo decir, pero bueno. Como decia el otro no hay

mal que por bien no venga, si es para mejorar, pero todos decian, tu veras que

cuando empieces con la dieta te vas a encontrar mejor. Yo no he notado mucho
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cambio, igual es que uno no se da cuenta. Pero yo no he notado mucho cambio.

(06-VD-E2-1)

La enfermedad comenzo con la manipulacion de veneno, yo trabajo en el sector
agrario y fue empeorando y yo siempre fui un muchacho sano, no tengo
alergias, no tengo nada y de esto fue progresando poco a poco, hasta que al

final estoy aqui. (07-VND-E1-1)

El trasporte es lo peor que llevo, porque la didlisis en si es una fase, de muchas
gue me esperan, asi que. Uno no se mentaliza, pero es lo que Dios te manda,
hay cosas peores, porque si hablamos de genética, yo pienso que existe en la
familia, porque mis hermanas todas han tenido piedras en los rifiones, una de
ellas le falta un rifidn, otra medio rifidén no le funciona, pero ahi estan todas con
sus rifiones gracias a Dios, yo soy la Unica que por mala suerte, me ha pasado.

Me ha pasado hija. (08-MND-E2-1)

Con el tiempo iré avisando que esto fue lo que me tocé y lo que me tocé [hace
una pausa]. El catéter [se queda pensativo] estoy por decir que me toco y me
tocd. Eso si, ahora tengo que estar con un plastico para lavarme la cabeza
primero y para taparme con una toalla y eso, porque me dijeron que no podia

ducharme normal porque se me mojaba, y eso. (09-MND-E3-1)

At first, it was a shock, and then [se queda pensativo] well, you have to carry on.

(10-VND-E2-1)
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e Se han encontrado expresiones de desanimo en algunos discursos de los
informantes incluso algunos han demandado apoyo psicoldgico:

Yo no me siento mejor, esos &nimos que Yo tenia antes, porque yo recuerdo que

cuando yo sali la primera vez del hospital, yo tenia &nimos, sabes cuando me

dieron el alta yo volvi a trabajar y todo. (06-VD-E2-1)

Segun el médico estoy divina. Los analisis perfectos, pues sera lo Unico que esté
perfecto. Porque yo estoy amargada como el culo de un pepino. Qué quieres que

te diga [pregunta] Y asi estamos carifio. (08-MND-E2-1)

Ya no tengo ganas de salir a la calle, me da miedo porque devuelvo la comida.
Hace dias que no hago ganchillo, porque no tengo ganas después de la prueba
que me hice. A mi me gusta tener varias cosas empezadas para no aburrirme,
entonces también tengo el punto de cruz. Ahora si es verdad que estoy floja. (09-

MND-E3-1)

Yo lo que no acepto es por qué no te ponen un psicélogo.

Porque vale que hay personas que te animan, ahi tienes a la supervisora, que la
verdad es una nifia encantadora, te anima muchisimo, pero yo necesitaba algo
mas y como yo, pienso que muchisima mas gente.

Porque tu llegas a casa, tu marido te apoya, tu hijo te apoya, pero aunque td
expreses tus sentimientos, no hay nadie que te dé el apoyo que ti realmente
necesites, nadie, eres tu la que tiene que tirar para adelante, si quieres. Porque

ahi es cuando te ves sola. (08-MND-E2-1)
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[Enfermero le informa que tiene después que ponerle una vacuna, y ella
pregunta para qué es, y si no le hara reaccion alérgica]

[Se pone maés nerviosa, risa nerviosa]

Para mi todo esto es un mundo [dice de manera nerviosa, entre risa nerviosa].
Mira ta, que yo he ido hasta psicologo, que me ayud6 un poco, aungue no me

decia nada nuevo para mi. (09-MND-E3-1)

5.2.1.4. Subcategoria el acceso vascular. Esta categoria comprende las
vivencias de los participantes que portan un catéter venoso central permanente,
para el tratamiento, junto con las vivencias que tienen aquellos informantes en
los que se han realizado fistulas y no han funcionado, cémo ha sido la vivencia
de la primera canalizacion y la experiencia que tienen en el momento de la
conexion cada dialisis, ademas de los cuidados que deben tener con cada uno de

los accesos.

e Por una parte los informantes han relatado sus vivencias sobre las ventajas e
inconvenientes de ser portador de un catéter venoso central, o la manera que

ha significado un impacto en sus vidas.

Tener que venir a dialisis afecta, sobre todo por el catéter que tengo aqui

[subclavia derecha], para ducharse, que cuesta y todo. No me gusta ir con

camisas cortas, porque se ve eso ahi me gusta ir siempre tapado. (04-VD-E1-1)

Me encuentro un poco estresada al tener el catéter, estoy esperando a cuando

me empiecen a pinchar este [goretex] y me quiten esto [el catéter], porque al
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estar trasplantada me preocupa un poco, que se infecte. Estoy deseando que me
lo quiten para poder salir también, porque me encuentro floja, me cuesta

caminar, tengo poco musculo en las piernas. (05-MD-E1-1)

Me cuesta unos trabajos para bafiarme del carajo, porque ahora tengo que,
cogimos el otro dia una bolsa de esas de basura y la cortamos, la pusimos aqui
[donde tiene el catéter] con cinta adhesiva, casi me asfixio, para poderme lavar
la cabeza y el resto con cuidadito de no mojar esto, por lo visto. [Suspira] No
me da ganas de ir para afuera [zona de la casa de jardin y piscina], a parte que
estoy protegiéndome para no coger tierra, ni estas cosas, para que no se me

infecte. (06-VD-E2-1)

Me doy cuenta de que estoy enfermo cuando miro el catéter y un poquito
también al principio cuando me dormia, porque tengo que dormir de espalda, o
de costado. Y eso es un poquito duro porque estaba acostumbrado a dormir
bocabajo, mas cémodo y eso me cambid. [Hace una pausa] Es muy complicado,
porque siempre con el calor en las islas me bafiaba, tres o cuatro veces al dia, y
ahora me tengo que bafiar una vez, menos mal que es invierno, porque no se
puede mojar nada alrededor, de tardar de bafiarme 5 minutos, tardo 20.

Me gusta ir a la playa de vez en cuando, ahora no, con el catéter me da
verguenza, tengo que ocultarlo un poquito. Ahora utilizo las ropas un poco

ancha. Antes utilizaba la ropa més estrecha, ahora ya no. (07-VND-E1-1)

El catéter al principio me dolia, me molestaba, era muy incomodo porque mira

doénde esta, manda cojones. Yo en casa no llevo sujetador, pero cuando sales
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tienes que llevar sujetador, pero hija el catéter es mas grande que la teta, qué
vamos a hacer. Como Yo le digo, cofio es que un catéter mas grande no habia,
que me coge toda la teta, mas grande que la teta, pero en fin, qué vamos a
hacer, como todo, el médico claro, esta en ello. Ya ha llamado para a hacer la

fistula. (08-MND-E2-1)

e Por otra parte han relatado su vivencia de ser portador de una fistula
arteriovenosa para hemodialisis, es decir, todo lo referente a los
conocimientos y cuidados de la fistula, ademas de la vivencia de las

punciones de la misma.

Eso que te claven dos agujas ahi, (fos) [exclama], sobre todo al clavarlas,

después ya no. Después ya estas ahi. (03-VND-E3-1)

Hombre sientes el pinchacito, pero es normal. (01-VND-E3-1)

Que estaba sangrando antes la fistula y me he apretado con el dedo, y he puesto

ahi una tirita. (03-VND-E3-1)

Fijate, alguna vez, durmiendo me pongo en alguna postura y empieza (flus,

flus), porque se ve que roza en algun sitio del cuerpo, o en la almohada o algo.

Y cambio rapidamente no vaya a ser que se atasque. (03-VND-E3-1)
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Fui a la farmacia tres veces y no tenian la pelotita [para que vaya madurando la
fistula], no he vuelto. Sabes lo que hacia [pregunta]. Coger una botella de esas

de agua de 5 litros y empezar a subirla 'y a bajarla.” (03-VND-E3-1)

5.2.2. Categoria expectativas ante el trasplante renal. Esta
categoria recoge las actitudes y deseos de los informantes con respecto a la opcién
de optar a recibir un trasplante de rifién, o en el caso de los informantes diabéticos,
un trasplante doble, de rifién y pancreas. Incluyendo por un lado expresiones de
esperanza para el momento del trasplante, y por otro lado afirmaciones de pasividad

ante el trasplante.

e Algunos participantes expresaron en su relato una actitud pasiva ante el
trasplante:
No tengo prisa todavia para hacerme las pruebas para eso del trasplante, yo asi

vivo bien. (02-VD-E2-1)

No quiero pensar en el trasplante porque hay gente que no sale bien, entonces

no quiero pensar en €so. Yo creo que aqui me quedo mejor. (09-MND-E3-1)

e Por otro lado, también han emergido en los relatos expresiones relacionadas
con la esperanza del trasplante:

Por lo menos me he hecho a la idea de qué va [el tratamiento de dialisis], pero

no me hace gracia, saber que me queda afio y medio, o dos afios si es que

encuentran un rifion. (03-VND-E3-1)
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Yo estoy aqui para aguantar hasta el trasplante y pienso que todo saldra bien.

Yo tengo un objetivo, llegar lo mas sano y fuerte al trasplante. (07-VND-E1-1)

Ahora estoy con el digestivo a ver que solucion me da, porque va a ser uno de
los problemas para mi, a la hora de trasplantarme, el tema de la gastritis. (08-

MND-E2-1)

I am a Little bit anxious to know am | in the list. And know this most of people
before me, so | know quite expectative to take my turn. That how long it would

be. (10-VND-E2-1)

Pensando que esto se cure, si no que hagan un trasplante, pero no me preocupa
decir que me van a hacer un trasplante. Si me quedo bien, pues ya esta. Esto es

asi, no hay que estar dandole vueltas. (11-MND-E3-1)

5.3. TEMA 3: RELACIONES CON EL ENTORNO: Este tema

describe las relaciones que tienen los informantes en todos los &mbitos de la palabra,
desde las relaciones con sus proveedores de salud, las relaciones sociales y tiempo
de ocio que tienen, hasta el apoyo que reciben de familiares y amigos. Constituye la

dimension fenomenologica de la experiencia vivida en relacion con los otros:
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-
TEMA 3: RELACIONES CON EL ENTORNO ]

CATEGORIAS » SUBCATEGORIAS
e A

eVivencia de la relacidn con los profesionales.
eParticipacién en las decisiones.
eConfianza en los profesionales.

Relacién con los
proveedores de salud
L J
r ™)

*De la familia.
eApoyo de los amigos.

El apoyo percibido

L J
4 N . o
eImpacto en la vida social.

ePérdida de roles.

eConfidencialidad/revelacion de la enfermedad.

*Relacion con otros pacientes.

Relaciones sociales

5.3.1. Categoria relacion con los proveedores de salud. La
categoria relacion con proveedores de salud engloba afirmaciones acerca de la
manera que los informantes viven esa relacion que tienen casi diaria con sus
proveedores, como son los enfermeros, auxiliares de enfermeria o médicos;
afiadiendo la confianza que depositan en estos y la percepcion de control que tienen

en un ambiente en el que todos se conocen.

5.3.1.1. Subcategoria vivencia de la relacion con los proveedores de salud.
Tiene que ver con la relacion que tienen los informantes con sus enfermeros,
auxiliares de enfermeria y los médicos nefrologos. Emergen descripciones de
relaciones con los profesionales que incluyen una aceptacion del nivel de
proactividad comunicativa ofertada por aquéllos, pero, también pacientes que
perciben un déficit importante comunicacional y relacional en el personal, algo

méas agudizado entre el staff médico que en el de enfermeras. Esta baja
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proactividad la relacionan con necesidades no cubiertas en el conocimiento y

afrontamiento para el manejo de su enfermedad.

Ahi no hablas méas que con el enfermero o la enfermera y poco, y con el médico.
Porque tiene que atender a los demas, claro. Y tampoco quitando a uno que si te

habla por los codos. Es muy majo. (03-VND-E3-1)

Yo con quién mas hablo es con mi médico, tengo mas amistad con mi méedico
gue con mis compaferos. Son todos excelentes personas, no tengo quejas de
ninguno de ellos. Tienen muy buena gente y muy buen trato, da gusto hablar con

ellos. (01-VND-E3-1)

Nos atienden bien alli. Nos conectan, todo lo que haga falta. Hablamos, el
personal estad muy bien. Hay un nefrélogo que esta “como te ha ido el dia”,
“como te fue”, “el fin de semana”, “como tal”. Sabes [pregunta]. Perfecto. (02-

VD-E2-1)

Los médicos aqui no ven ni a uno, de las enfermeras, no puede uno decir nada,
porque son buenisimas todas ellas, carifiosas; pero lo medicos, la verdad, los
médicos si que pasan por ahi y no dicen ni hola ya. Fatal, la verdad que si. Sdlo
hay un nefrologo que si viene a hablar con uno y todo eso [se queda pensativo] y
te dice cosas; pero estos dos, la verdad que no, horrible, no sé por qué

[pregunta]. (04-VD-E1-1)
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Hay buen ambiente, me parece importante también, con el doctor aungue es un
poco asi despistado, pero luego cuando llega, el hecho que pase por todas las
camas, que le hables, que le cuentes y que te cuente cosas, pues creo que es
importante, porque tienes que tener una confianza que cuando una persona es
mas lejana, no te encuentras comodo, no tienes ganas de ir. Y asi te lo hace un
poco mas entretenido. Yo veo aqui, que la gente te trata con carifio, es muy
cercano, yo creo que eso es lo importante. Que haya una cercania y que te
intereses por lo que a esa persona se le puede hacer dificil la situacion. (05-

MD-E1-1)

Mejor haberme visitado con el nefrologo mas a menudo, en esos seis meses,
cuatro meses predialisis, que yo seguia haciendo una actividad que era la que
me estaba dafiando al cuerpo. Y si me hubieran controlado mejor, quizas
hubiera parado o no sé qué palabra utilizar, quizas un control mas personal. No
llegar a consulta, mira los resultados, “;sigues tomando la medicacion?”, “si,
si”, “pues hasta dentro de 6 meses”, y ya después directamente a didlisis. Eso

fue un poquito mal, no hay derecho. Por lo menos una vez al mes, con un

seguimiento mas personalizado. (07-VND-E1-1)

Al principio estuve hablando con la supervisora, que te abre mucho los 0jos,
pero aun asi lo llevé muy mal. Yo lo que no acepto es por qué no te ponen un
psicologo. Porque vale que hay personas que te animan, ahi tienes a la
supervisora, la verdad es una nifia encantadora, te anima muchisimo, pero yo

necesitaba algo mas y como yo, pienso que muchisima mas gente. Los
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enfermeros también son extraordinarios, son encantadores, para mi un trato

estupendo. (08-MND-E2-1)

Los médicos no te informan, no te hablan de nada, no te dicen nada. Nada mas
que mandan a las enfermeras, y las enfermeras saben lo que saben, pero
tampoco saben como un doctor, no [pregunta]. Digo yo. Y la verdad es que no

tienen mucha atencion con uno los doctores. (04-VD-E1-1)

5.3.1.2. Subcategoria participacién en decisiones: En esta subcategoria aparecen
situaciones de escasa participacion en el proceso de toma de decisiones, con una

relacién muy asimétrica en la mayoria de las ocasiones:

Yo no he elegido tratarme con hemodialisis, me han mandado y se acabd.
Ademas no tenia ganas ninguna, queria ir retrasandolo, retrasandolo pero ya

no me dejaron. (03-VND-E3-1)

Yo estuve en Las Palmas, para hacerme la peritoneal, y me la iba a hacer, pues
la ultima noche, digo: “chacho qué trabajo, que tengo que tener mas cuidado
higiénico, tengo el perro en la casa”, es que entonces yo pensando, digo: “cono
pues si me llevan a puerto, estoy un par de horitas ahi, yo aqui, en mi casa esas
horas desde las dos hasta las seis de la tarde mé&s o menos, me acuesto a dormir
la siesta, pues lo hago ahi también”. Y asi efectivamente. Le dije por la noche a
la nefrologa, “;no!, no me voy a hacer peritoneal”, me dice: “por qué, pues

fistula, pues venga, mariana le hacemos la fistula”. (02-VD-E2-1)
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Estuve por lo menos un afio en consulta con el nefrélogo, ya que me dijo que
estaba mal, y a los siete u ocho meses, ya me queria meter para adentro

[tratamiento de didlisis], yo no queria. (04-VD-E1-1)

El nefrélogo pensd que me iria mejor la peritoneal porque al estar en casa, una
persona joven pues es mejor para la vida.

Yo le dije que a mi no me importaba, porque yo en casa he tenido de todos los
aparatos. O sea, no tengo ningun problema, he tenido bombas de nutricion, y
también habia visto como otras compafieras del hospital las habian tenido, o
sea gue no tenia ningun problema.

El dnico problema es que con el trasplante de mi pulmoén y al tener sélo un
pulmoén, no me conviene, porque me quita una capacidad que yo no tengo, tengo
muy poquita capacidad y entonces la doctora que me lleva el trasplante me dijo
gue no, porque no iba a poder respirar basicamente, asi que nada, la

hemodidalisis. (05-MD-E1-1)

A mi me explicaron sobre la dialisis peritoneal, ademas me explicaron que
habia que acondicionar la casa mas 0 menos, yo no sirvo para eso, a lo mejor
cuando vengo del jardin cojo al perro o al gato, yo estoy fijo metido en
problemas y porqueria, yo no sirvo para estar con esas cosas metodicas. (06-

VD-E2-1)

Los nefrologos me propusieron la dialisis peritoneal, lo que pasa que yo ya te

digo, en cuestion de medicina, prefiero que me traten aqui. Yo no soy una

persona preparada para hacerme eso, y estoy mas segura aqui. (09-MND-E3-1)
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Yo no quiero pensar en el trasplante, hay gente que no lo ha aceptado, entonces
creo que yo aqui me quedo mejor. Pero si el médico me dice que me trasplanto
mafiana, yo hago lo que me diga el médico. Aunque en eso no pienso ahora.

(09-MND-E3-1)

5.3.1.3. Subcategoria confianza en los profesionales. Esta subcategoria se
corresponde con la percepcion de control que tienen los participantes, al igual
que algunas expresiones de desconfianza a la pericia profesional, ademas de la

participacion en decisiones de tratamiento de los informantes.

e En los discursos se han encontrado expresiones de percepcién de control, es
decir, confian en sus proveedores de salud habituales, se sienten seguros y
fidelizados, llegando incluso a descartar desplazamientos o a elegir la dialisis
peritoneal, por la vinculaciébn que encuentran con sus profesionales

habituales y la seguridad que les aportan:

Lo Unico que echo de menos son mis vacaciones, por ejemplo viajar. Que este
afno no fui. A me gusta ir siempre en Noviembre a Italia. No puedo [pregunta].
Pues vale, lo dejamos pal otro. No quiero ir fuera de Espafia. A parte que no, no

quiero tener problemas. Me pasa algo no, prefiero estar aqui. (02-VD-E2-1)

Yo creo que lo peor de la hemodialisis es eso. Tener que estar tres dias ahi

metido, 0 que quieres ir a algun sitio y dices, pues no me puedo ir una semana,
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porque si me voy tengo que buscar un sitio donde me hagan la dilisis, tampoco

te gusta cambiar, no es muy conveniente, es complicado. (05-MD-E1-1)

A mi me explicaron la dialisis peritoneal, pero yo no sirvo para eso. Prefiero ir
donde estén los profesionales, por si me pasa algo, ya me han dado un par de

fatiguillas ahi, de bajada de tension y me han atendido y bien. (06-VD-E2-1)

Pues me pusieron un Lunes el catéter y ya en la tarde tenia que dializar, eso fue
algo que fue tan rapido que, mis amigos todavia no lo saben. Por otra parte
consulté otras opiniones y realmente eran los pasos que tenia que seguir [se
gueda pensativo] Esta es una situacion que no se controla, yo no controlo. Esta

enfermedad no depende de mi, depende de terceras personas. (07-VND-E1-1)

Creo que la dialisis es mejor que la peritoneal, en la peritoneal tienes que estar
en la casa, hacerte ti mismo, y aqui en la didlisis te controlan la presion, ta ves
los resultados, el peso que te baja, es controlado, en la casa es diferente. A mi
manera de pensar es diferente. Pero me quitaria de venir aqui, y ya en la casa a
la noche, pero tengo miedo, si me pasa algo estoy solo, nadie me controla. Aqui

cuando llegas a didlisis estas bien controlado. (07-VND-E1-1)

Yo veo a mis compafieros porque tienen problemas con los filtros, la sefiora que

tengo al lado, el otro dia se hinchd y no saben de qué [reaccidn alérgica]. Yo

pienso que hoy le toca a uno y mafiana le toca a otro.
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Lo importante es que den con el kit y lo solucionen, en ese sentido voy tranquila
porque estamos en un hospital, y si nos pasa cualquier cosa no hay mejor sitio.

(08-MND-E2-1)

e Por otro lado también han emergido expresiones de desconfianza en la
pericia profesional en el personal nuevo, ademas realizan una diferencia
entre el conocimiento que deben tener los profesionales segin su categoria,
creen que los médicos tienen mé&s conocimientos, sin embargo los
encuentran como personas poco accesibles:

Hay una enfermera que empieza ahora ahi en practicas, y ya van dos veces que

la dejan ponerme las cosas estas al final [los apdsitos de la cura del catéter] y

las dos veces me han dejado todo suelto, suelto pero total. Digo esto se me va a

infectar tuve que llamar a mi hija [tiene una hija que es médico], tuvo que venir

mi hija y ponerme esta. [La cura del Catéter en subclavia derecha] Ya van dos

veces, las dos veces me lo han puesto ellas. ElI préximo dia se lo diré a un

enfermero que la estaba ensefiando. (03-VND-E3-1)

5.3.2. Categoria “apoyo percibido”. En esta categoria se recoge
informacidn relacionada con cualquier tipo de apoyo que recibe el participante por
parte de su entorno, ya sea de su familia, como de sus amigos, tal y como ellos lo
han percibido. En sus discursos se evidencia la importancia de este recurso para el
afrontamiento de la enfermedad y la permanente disponibilidad de este contexto de
respaldo para los pacientes, aunque en el caso de las amistades, los vinculos

percibidos y la influencia del apoyo es percibida con mucha menor intensidad.
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5.3.2.1. Subcategoria de la familia. Tiene que ver con el apoyo que reciben de

la familia y su aceptacion, o no.

Recibo el apoyo de mi familia, de mi hija y de mi mujer, mi mujer come lo

mismo que yo, cocina sin sal. (01-VND-E3-1)

Mi familia me apoya, me dicen: ‘“tranquilo, que te van a operar, y va salir
bien”.

Mi mujer también esta siempre conmigo. Mi mujer, mi familia, mi madre y mi
padre, claro por supuesto, pero ellos viven en su casa, y yo estoy en la mia.

[Hace una pausa] Mi mujer y yo comemos lo mismo mas 0 menos. Y ella que esta

fijo con dietas le interesa. (04-VD-E1-1)

También tiene que ser complicado en la familia, porgque por ejemplo mis padres,
ahora mismo son los que me llevan [al hospital], porque mi padre es un poco
terco y no quiere que me lleve nadie, nada mas que él. No puede estar tres dias
a la semana viniendo de Jandia [es una ciudad de Fuerteventura que esta en el
sur de la isla, pertenece al municipio de pajara, y se encuentra a 90 km de
distancia en carretera del hospital de Fuerteventura] corriendo para llevarme a
dialisis, después recogerme, porque es una paliza. Es complicado. (05-MD-E1-

1)

Te sientes incomodo yendo a comer por fuera por eso, porque no sabes qué

comer. Méas que nada, yo creo que es eso, es complicado por eso. Porque bueno,

en mi casa como todos lo aceptan bien y la gente que tengo alrededor no hay
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problema, pero claro, si tienes una vida social un poco mas amplia, la gente que
esta a tu alrededor te mira raro, como diciendo, y este por qué no pide nada.

(05-MD-E1-1)

Gracias que mi mujer me apoya en eso, porque yo me hubiera vuelto loco ya. Si
no, cojo a mi suegro y lo vuelvo loco. Porque yo a parte que no cocino para
nada, ella esté fijo ahi, cuando hace una tortilla tiene que quitarle la yema, con
la clara sola, yo que sé. Si no es por ella yo me hubiera empinado [Se hubiera

suicidado] ya. (06-VD-E2-1)

Para la familia ha supuesto un cambio, sobre todo para mi mujer. Que la pobre
es la esclava, porque tiene que hacer comida para ellos, cuando estan los hijos
aqui, ahora posiblemente el mes que entra venga mi hijo, que me hizo abuelo
hace 4 meses y la sefiora que la operaron de una mano y va a estar por lo
menos 15, o 20 dias de baja, entonces para estar alla sin poder atender a la
nifia y eso, viene para acd, sabes [pregunta]

Pues comida para ellos, comida para mi aparte, para ella es [se queda
pensativo] por la noche prepara algo de comida para sacar para mafiana,
sacando el pan con tiempo del congelador para calentar, va cada momento a
casa de mi hermana para abajo, que tiene el horno alla abajo para hacer el
nuestro aqui, para no tener demasiada humareda aqui, hacemos 15, 20 panes,
congelamos, y asi estamos. La verdad es que para ella es [se queda pensativo]
(buf) Y gracias a ella, porque yo me habria empinado [se habria suicidado]. Ella
es la que estd haciendo todo un poco el trabajo de todo, comida y todo.” (06-

VD-E2-1)
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Yo tengo mi sefiora, mi nifia que tiene 18 afios, tengo otra que nacio el afio
pasado, tiene un afio y esos son mis apoyos. La familia tuve que informar a mis
hermanos alla [en Bolivia], mis padres no lo saben, porque seria un disgusto.

(07-VND-E1-1)

Mucho estrés tengo con mi familia. Todo el mundo “;como estds?, ;como estas
hoy?, ;como estas?”. “Pero si yo estoy bien, que yo estoy bien”. Y eso para mi
es mucho estrés. No quiero que se metan. No, porque yo estoy bien, me siento

bien. (02-VD-E2-1)

5.3.2.2. Subcategoria “apoyo de los amigos”. Esta relacionada con expresiones

de apoyo de amistades en el curso de su enfermedad.

Los amigos te apoyan, te dicen: "Tranquilo, paciencia...”, pero claro el

problema lo tiene uno. (04-VD-E1-1)

Toda la familia de mi ex me apoyan, les considero mis amigos, y me llaman, me
vienen a ver y mis sobrinos, lo que yo considero mis sobrinos también. Y luego,
mis amigas el problemas es que yo estuve estudiando mas tiempo fuera que
aqui, en Madrid y en Segovia, entonces casi todas mis amistades estan en
Madrid y en Segovia, que no estan aqui, pero que por whatsapp y todo, bien,

normal. Y con todos bien, les cuento mis cosas. (05-MD-E1-1)

125




Yo tenia un grupo de whatsapp, lo sigo teniendo ahora, de amigos que
estabamos trabajando en el ayuntamiento, casi todos éramos trabajadores del
Ayuntamiento, menos uno que era el que nos vendia el nimero de los ciegos,
teniamos una pefia, también lo metimos en el grupo, los demas eran
trabajadores del Ayuntamiento y siguen todos, menos yo que ya me jubilé, pero
lo mismo que haciamos antes, lo hacemos ahora otra vez, y vamos a desayunar,
nos vemos, uno se encarga de recoger los numeros, otro se encarga de
pagarlos, y asi, mas o menos lo mismo. Eso sigue igual, eso estd todo méas o

menos igual. (06-VD-E2-1)

Las amigas te apoyan, todas te dan animo, pero que va, que va, se pasa muy
mal. Yo tengo una amiga que me da muchisimo apoyo y me da muchisimo
animo, pero como todo en realidad lo llevas td. Ella me llama todas las
mafianas, me pregunta, ahora va a venir. No me deja sola. Yo he estado dias
chunga, chunga [mala] y la Unica que he tenido a mi lado es ella, se ha venido,
me ha hecho de comer, me ha ayudado, no se ha movido de aqui hasta las 10 de
la noche que ha venido mi marido. También tengo compafieros [del trabajo] que

me llaman, me mandan whatsapp, “;coémo lo llevas?”. (08-MND-E2-1)

Te voy a decir una cosa, como experiencia para cuando seas mayor. De repente
las amigas que tu crees que son amigas, no son. Y de repente las que td crees
gue no son amigas, esas son las que son. Ahora me he llevado sorpresas con mis
amigas, pero tengo alguna que van por mi casa y me preguntan. (09-MND-E3-

1)
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5.3.3. Categoria relaciones sociales. En esta categoria se reinen los
aspectos tratados por los informantes sobre sus relaciones en general, incluyendo la
vida social que tienen en comparacion con la que podian tener antes de comenzar
con el tratamiento de hemodidlisis, la manera en la que socializan la enfermedad con
sus amistades y conocidos, y la relacion que tienen con otros pacientes, las cosas

que hablan antes de comenzar didlisis y experiencias que comparten.

5.3.3.1. Subcategoria impacto en la vida social. Esta subcategoria incluye
expresiones relacionadas tanto con las relaciones sociales que tienen los
informantes como con el sentimiento de soledad que puedan tener y el
condicionamiento que la enfermedad y la didlisis producen en su desempefio

social habitual:

Yo no tengo amistades por aqui, lo que tenemos son conocidos del pueblo pero
no amistad. Yo llevo aqui 15 afios, ahora por ultima vez, en la iglesia veo a
conocidos, pero no es como uno alla [Venezuela] que esta uno venga alla, acay
eso. Es diferente y como ya sabemos como es [se queda pensativo] pues tu te
mantienes en tu casa, en tu trabajo, donde tienes que estar y llevar las cosas con
cuidado. Estamos todo el dia aqui en la casa, o salimos a dar una vueltica y eso,

pero no. (01-VND-E3-1)

Yo me voy abajo a desayunar [en el bar]. Me siento en una terraza, donde

siempre nos sentamos la misma gente a hablar. Y por las tardes, a veces me voy

abajo [al bar] a echar una partida a las cartas y otra vez aqui a la casa. Por la
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mafiana que estoy solo me paso toda la mafiana por ahi, hablando con los

amigos y tal. (02-VD-E2-1)

Si salgo fuera a comer yo lo que hago es que pido una botellita de agua y me
bebo un pizco [un poco]. Lo que pueda beber, lo que yo haya calculado, pero
claro, eso da un poco de corte, porque todo el mundo pide cosas, y tu pides una
botella de agua, no sé.

Entonces te sientes incomodo yendo a comer por fuera por eso, porque no sabes
qué comer. Mas que nada, yo creo que es eso, es complicado por eso. Porque
bueno, en mi casa como todos lo aceptan bien y la gente que tengo alrededor no
hay problema, pero claro, si tienes una vida social un poco mas amplia, la gente
que esta a tu alrededor te mira raro, como diciendo, y este por qué no pide
nada. Es un poco complicado, yo entiendo que tiene que serlo. Yo como no

tengo esa vida social tan amplia, no tengo problema. (05-MD-E1-1)

Yo me caliento mi panito en la casa, que lo hace mi mujer en un horno de lefia,
sin sal, sin azlcar, por supuesto. Lo suelo hacer tipo rebanada, tipo de
sandwich. Entonces lo llevo para arriba, donde yo desayunaba siempre con mis
compafieros alla arriba [En la cafeteria]. Me lo llevo para arriba, con un
poquito de mantequilla, un poquito de jamén y arriba me tomo un zumito con el

cortadito. (06-VD-E2-1)

Yo sigo quedando con mis amistades, pero ya tengo la excusa de que estoy en

tratamiento, porque ellos saben que estoy en tratamiento.
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Yo me tomo la parrillada y con la excusa de que estoy en tratamiento no tomo
casi nada [se refiere a liquidos, alcohol], en ese aspecto cambié mi vida, porque
yo era el que organizaba, el que decia esta semana hacemos esto, hacemos lo

otro. Ahora todos preguntan, pero no saben. (07-VND-E1-1)

Aunque tu expreses tus sentimientos, no hay nadie que te dé el apoyo que tu
realmente necesites, nadie, eres tl la que tiene que tirar para adelante, si

quieres. Porque ahi es cuando te ves sola. (08-MND-E2-1)

5.3.3.2. Subcategoria pérdida de roles. Estd relacionada con aquellas
expresiones que indican un problema relacionado con la pérdida de rol que han
sufrido de los informantes, al haber perdido sus puestos de trabajo, 0 no poder
realizar las mismas tareas domeésticas o ejercicio fisico como antes del inicio de

la diélisis.

No es de las épocas mas alegres, pero tampoco deprimida, un poco aburrida,
por eso, por estar todo el dia aqui metida, mi hija se fue, quieras que no, como
yo le decia a ella, a mi me va a costar mucho, porque yo realmente en casa,
solamente he estado pendiente de ella todo el tiempo. Entonces, el hecho que
ella se vaya, claro, ahora es que si que no tengo mucho que hacer. Pero porque
antes era eso, ahora lava la ropa, prepara la comida, y llegaba de clase, me
sentaba con ella a estudiar, me contaba sus cosas, y ahora que hago yo, todo el

dia ahi [se queda pensativa]. (05-MD-E1-1)
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Antes me levantaba temprano para ir al trabajo, llevaba la comida, todo. Pero
ahora uno se aburre en la casa. Y no puedo levantar mucho peso, yo estaba
acostumbrado a levantar peso, estar fuerte, hacia una cosa, otra cosa. Yo en

casa tampoco estaba quieto. (07-VND-E1-1)

5.3.3.3. Subcategoria confidencialidad y revelacion de la enfermedad. Tiene
que ver con partes del relato referentes al hecho de compartir la enfermedad y el
tratamiento que reciben con amigos o familia y el efecto que ello produce en los
propios pacientes, en muchos casos como un elemento mas de la aceptacion de
la propia enfermedad o de hacerles mas faciles las cosas a la hora de mantener
sus estilos de vida, aunque en otros casos, se produce una ocultacion de la

misma.

Yo creo que es bueno que las personas con las que te relacionas sepan qué te
pasa, no soy de las que no me gusta que sepan, yo siempre digo lo que hay. No
me parece que sea algo malo, ni que te tenga que avergonzar, son cosas
normales y a cualquiera le puede pasar. [Hace una pausa]. Pero creo que lo més
importante es que la persona acepte lo que tiene, porque hay muchas personas
que creo que no quieren aceptarlo, que lo esconden, y eso es lo peor. (05-MD-

E1-1)

Esto ha sido un proceso tan rapido que todavia mis amigos no lo saben. Mis

amigos aqui no lo saben. No lo quiero decir. (07-VND-E1-1)
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No salgo de casa, no me relaciono, no salgo, tengo una amiga que viene a casa,
no salgo de casa para nada, voy a buscar el pan, al supermercado. No tengo

ganas de nada. (08-MND-E2-1)

Yo no tendria ningin problema para decir lo que tengo, porque lo que Dios
manda, no se puede escoger. Pero ahora no quiero salir, por si me encuentro a
alguien en el paseo, por eso mismo, por eso no me gusta salir tanto ahora. Es

gue no me gusta el besugueo, no me gusta tanto. (09-MND-E3-1)

Some people, it’s more difficult to tell, for example my daughter, she lives in
Southampton England ,As she lives there, I didn’t want to tell her on the phone,
it’s was better to tell in person than by the telephone. | think it is good the
friends know. They look out for me, so it is good, it makes it easier. Sometimes
when | go out to visit my friends, and they offer me an orange juice, I can’t have

it. So it is good for them to know. (10-VND-E2-1)

Yo no tengo problemas para contar lo que tengo, que va. [Se rie] La verdad que
no. Cuando vi lo que habia, yo tengo dos grupos [de whatsapp] tanto de la
familia de Manolo [su marido], como de la mia, como de la rondalla, como de
otras amistades. Enseguida les puse lo que habia, y les dije que no estuvieran
dando el cofiazo y me dejaran tranquila. Pero bien. Yo no tengo problemas, es

que no hay por qué ocultarlo. Cuando preguntan, contesto. (11-MND-E3-1)

5.3.3.4. Subcategoria relacion con otros pacientes. Engloba referencias

relacionadas con las relaciones que existen entre los pacientes. EI momento de
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reunion en la sala de espera antes de poder acceder a la sala de tratamiento, qué

experiencias comparten, sobre qué hablan, y si esto les sirve de ayuda, o no.

A los demas los conozco desde hace un mes. No tenemos mala relacion, bien [se
queda pensativo] lo unico que hablamos es cuando estamos esperando.
Hablamos sobre la dialisis y alguna tonteria. Alguno, dice: “oye que estin
pescando muchos Calamares”, debe ser pescador [aclara]. “jAh! Pues ya ha
tenido un rechazo, no sé quién”.

Pero son 10 minutos que estamos esperando ahi que nos llamen. Una vez

dentro, se acab0. Ahi no hablas mas que con el enfermero o la enfermera. (03-

VND-E3-1)

Yo no hablo con los demas, no, ellos si se ponen pero yo no [hace una pausa] yo
me siento en la ambulancia, voy para abajo y voy a lo mio y fuera. (01-VND-

E3-1)

Con los compafieros de dialisis bien, hablamos. Un grupo de amigos. De la
enfermedad y eso no solemos hablar. Ahi lo unico que se habla es “corio hoy
seguro que me paso de peso”, “hoy me pasé”. Es lo unico que se habla.

En cambio yo he ido en el grupo de la mafiana porque a veces he tenido que
cambiar, porgue he tenido cosas que hacer, y se cuentan lo que comieron, la
cantidad, porque lo oigo, hablan mas de esas cosas. Pero por la tarde no

hablamos de la enfermedad. (02-VD-E2-1)
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Con los compafieros tengo una buena relacién, porque me ayudan, porque yo a
veces pregunto: “chacho y el catéter este, ;donde me lo quitan?”, y ellos me

dicen: “te lo quitan aqui”, “te lo quitan en Las Palmas”. (04-VD-E1-1)

Con los demas bien, lo que pasa que tampoco hemos hablado mucho, ellos se
conocen a lo mejor mas, los que van en ambulancia y eso, pues claro, quieras
qgue no tienen mas confianza. Yo como llego, ya entramos en diélisis y ya
después me voy. No hablan mucho, hombre, hay muchos que se conocen mas, y
fuera hablan de sus cosas, que si el otro dia fueron a pescar, esas cosas, Yy se

ponen de risas. (05-MD-E1-1)

Bueno a los demas, pues apenas conozco, hay algunos que han estado antes, ya
no estan, no seé si es que lo han trasplantado, por lo menos dos o tres, yo echo de
menos que no estan. Y después con la mas trato que tengo asi, que mas he
hablado, es una sefiora que es la que esta justamente frente a mi, cuando me dio

¢

la fatiga que es la que me vio que me encontré mal, me dice “;estas mal?” y yo:
“si, me encuentro fatigado”. Y ya fue cuando la chica aviso a la enfermera y tal,
y ya “Hola”, “Hola” y tal, pero confianzas ninguna, porque llevo poquito
tiempo y te digo hay otra gente que lleva poquito tiempo. Una compariera habla
mucho ahi de lo que come, yo mas o menos de beber, pero no suelo participar
en eso, yo siempre llego de los ultimos, porque ellos vienen en ambulancia,
Ilegan antes, llegaran todos juntos, yo voy en mi coche, y los oigo ahi hablando:

“Yo me eché cuatro cuba libres ayer”, entre risas, me imagino que serian

bromas. Y [se queda pensativo] “yo si que echo de menos un café”, no sé qué y
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no sé cuanto. Pero entre ellos ahi hablando, no les pregunto nada de eso. No

tengo confianza, como para preguntarles nada de comer. (06-VD-E2-1)

Yo soy de Gran Tarajal [es una localidad de Fuerteventura que pertenece al
municipio de Tuineje], venimos en ambulancia y todos a su modo, con distintas
personalidades, yo estoy a lo mio, vengo a dializarme, y si surge una amistad,
surge. Si no, tampoco hay problema. Pero no sé, todos venimos a estar un
poquito mejor, dializdndonos y eso. Todos estamos dializdndonos. Los que
venimos en ambulancia a relacion de mi edad, son un poco mayores, unos
duermen, otros hablamos pequefias cosas, en mi caso tengo un compafero que
también viene de Gran Tarajal y hablamos de papeles, y le voy comentado y yo

sigo sus consejos, el me dice, tienes que hacer esto. (07-VND-E1-1)

Yo hablo con mis compafieros de dialisis, y bien, cuando vamos para alla en la
ambulancia bien, los pobres también tienen sus problemas. Hablamos de lo que

comen, hay alguno que dice: “me he pasado”, corio si es que estan quemados,

Ilevan tanto tiempo. (08-MND-E2-1)

I don’t speak a lot of Spanish, I don't tend to talk to them [con sus compafieros
de didlisis] that much, it’s very limited, because I can't speak enough Spanish, [

can't converse enough. (10-VND-E2-1)

Se buscaron unidades de significacion en las vivencias experimentadas por los pacientes

que identificaran si alguna de las categorias aisladas podia tener relacion con la vivencia

del autocuidado. En este sentido, aquellos pacientes que perciben un mayor apoyo de
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sus familiares tienen mayor nivel de adherencia sobre todo a la dieta, mas evidente en el
caso de los hombres, gracias a que sus mujeres saben qué deben comer y les facilitan el
seguimiento de las recomendaciones con un esfuerzo menor.

Gracias que la mujer es un poco espabilada en eso, porque yo me
hubiera vuelto loco ya. Si no, cojo a mi suegro y lo vuelvo loco. Porgue yo a
parte que no cocino para nada, ella esta fijo ahi, cuando hace una tortilla tiene
que quitarle la yema, con la clara sola, yo que sé. Si no es por ella yo me
hubiera empinado [Se hubiera suicidado] ya. (06-VD-E2-1)

Ha supuesto un cambio para la familia sobre todo, para mi mujer. Que
la pobre es la esclava, porgue tiene que hacer comida para ellos, cuando estan
los hijos aqui, ahora posiblemente el mes que entra venga mi hijo, que me hizo
abuelo hace 4 meses y la sefiora que la operaron de una mano y va a estar por
lo menos 15, o0 20 dias de baja. Pues comida para ellos, comida para mi aparte.
Y gracias a ella, porque yo me habria empinado [Se habria suicidado]. Ella es la
que esta haciendo todo un poco el trabajo de todo, comida y todo. (06-VD-E2-1)

Yo en la cocina no sirvo para nada, un dia me dijo mi mujer, cofio,
ponlo, por si un dia yo estoy fuera, pero sé que tiene que cambiar el agua tres
veces, para poder cocinar las verduras, eso si que lo sé. (06-VD-E2-1)

Yo las verduras se las dejo toda la noche en agua, para ir botando los
almidones, jtodo ese trabajo! Claro, como yo lo lei en el folleto aquel y eso, yo
me lo he mentalizado como es lo de él. Yo como lo que sea, pero lo de él, es
como es debido. Porque yo lo vi a él pasar muy mal y yo la paso mal también,
pero muy mal se pasa viendo a una persona que no este bien. Entonces yo a él,
le llevo sus cosas como lo mandan. Trato de ser lo mejor, para que vaya bien.

(Esposa del informante 01-VND-E3-1)
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Te sientes incomodo yendo a comer por fuera por eso, porque no sabes
qué comer. Mas que nada, yo creo que es eso, es complicado por eso. Porque
bueno, en mi casa como todos lo aceptan bien y la gente que tengo alrededor no
hay problema, pero claro, si tienes una vida social un poco mas amplia, la gente
que esta a tu alrededor te mira raro, como diciendo, y este por qué no pide
nada. Es un poco complicado. (05-MD-E1-1)

Pero como mis hijos saben lo que no puedo comer, pues entonces no me
lo compran. Asi si no lo tengo en casa, pues... (09-MND-E3-1)

My girlfriend, she cares for me a lot and makes sure | eat the correct
things, she cooks for me, and she makes sure | don't have potassium and
phosphorous in my diet. The main meal is the same, sometimes when she has
“postre” she eats chocolate ice cream, and I have a little vanilla ice cream, but

more or less the same. (10-VND-E2-1)

Si contemplamos la posibilidad de la flexibilidad terapéutica en el sentido de que
puedan comer poca cantidad de aquello que deben restringir, pero que tienen mucho
deseo de comer, y se considera como adherencia, se encuentran experiencias mas
acordes con esta conducta:

A mi me gusta el pan de semilla, o el pan integral, que también tiene
fosforo. Digo, o0 sea que lo que me gusta es todo lo que no me puedo comer, pero
bueno. Un dia antes de dialisis me lo como.

A veces con enfermos cronicos, con cualquier tipo de enfermo, pero una persona
que siempre estd igual, también necesita menos restriccion, porque si no, lo
lleva peor, yo creo. Es como la diabetes, yo recuerdo que la enfermera cuando

me ensefiaron, yo llevo ya siete afios, creo con diabetes, después del trasplante.
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Y a mi la enfermera cuando me ensefid me dijo, mira yo no te digo que te puedas
comer un bollo todos los dias, porque eso no esta bien, pero si un dia tu te
quieres comer algo dulce, un dia por lo que sea, procura que sea a medio dia, td
al medio dia te pinchas la rapida, pues en vez de pincharte 6, te pinchas 7 y te
comes un cachito, tampoco te voy a decir, que no te lo comas, porque hay
muchas veces que es peor la ansiedad que tienes al no comértelo que te sube
mas el azucar, eso no esta bien. (05-MD-E1-1)

I have to change my diet. First I didn’t know what I could have, or what 1
couldn’t have. Because for example, cheese, most cheese is not good for me, but
a few | can have. So it’s difficult. (10-VND-E2-1)

Los dias de semana santa, ¢sabes que se hace sancocho? [El sancocho
canario se hace para viernes santo, es a base de pescado salado, patata cocida,
batata cocida, y se hace un poco de gofio, en pella o escaldado. El gofio se hace
con harina de millo tostado y el caldo del pescado en caso del gofio escaldado, y
la pella se realiza con platano y la harina de millo tostada.] Que a mi me da igual
si comer carne o pescado, o lo que sea.

Pero bueno, mis cufiadas iban a hacer sancocho. jAy qué apetito me entré! Lo
consulté con el medico, y me dijo que como me dializaba el sdbado podia. Mira,
me hice un sancochito para mi aparte. Porque claro, no le podia poner sal. Me
comi un pedazo pescado, ese que me sobré a la noche me lo comi de nuevo. Una
rodaja de batata, un poquito de mojo verde suave, y un pufio de gofio. Me supo
agloria.

Y no me sentd mal, cuando el sdbado me pregunto el doctor como me sento el

sancocho, le dije que de primera, porque de segunda no hay.
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Caprichitos asi es el primero que me doy, después de lo que me estoy haciendo
esto, dicen que no puedo abusar, pero bien. (11-MND-E3-1)
En alguna ocasion tienen conceptos equivocados que provocan la no adherencia a un
determinado alimento, pero no por falta de conductas de autocuidado:

De fruta puedo comer pera, manzana, platano un poco, me prohibieron
la naranja, las frutas tropicales: la papaya, pifia, esas. Antes de la dialisis
trabajaba en un papayero y siempre comia papaya. Tenias hambre y comias
papaya hasta quedar a gusto. Pero ahora no se puede. Tomé un platano ayer en
una ensalada de frutas. (07-VND-E1-1)

De frutas hay montones que no puedo comer, pero si puedo manzana,
pera, papaya, fruta en almibar sin el liquido, y después también de otras
naturales, a ver, melocoton me parece que no. (11-MND-E3-1)

El desayuno, suele ser leche desnatada, que fue la que me mandaron
también, con un poco de café, en vez de tomarme la taza como hacia antes, me
tomo o media o un cuarto de la taza. (11-MND-E3-1)

Las conductas de adherencia se muestran mas dificiles de seguir en la ingesta de
liquidos, que en la de alimentos, encontrandose también situaciones de personas que
muestran una falta de adherencia en ambas conductas:

Si que orino, alguna vez si que orino bastante. Ahora, bebo mucho agua,
es Yo no sé si son estos calores, joder... y eso que procuro no beber tanto, pero
qué va... Hija esa es mi vida. Que tengo que beber muy poco de agua, medio
litro al dia, que eso es imposible. Eso no lo beben, vamos, ni los perros. (03-

VND-E3-1)
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Yo bebo de todo, bebo vino, cerveza, pero también orino, orino. Que me
han dicho “no, no va a orinar y tal” pero yo de momento orino bastante. (02-
VD-E2-1)

El lunes pasado tenia mucho liquido, no porque yo lo tomara, sino no sé,
entonces tuve que venir a urgencia, me faltaba el aire, me buscaron hueco, me
dializaron el lunes y el martes volvi porque me tocaba, entonces ya aprendi. (11-

MND-E3-1)
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7.DISCUSION

El objetivo global de este estudio era comprender la vivencia del proceso de iniciacion
al tratamiento de hemodidlisis y la adaptacion a las modificaciones del estilo de vida, de

personas con enfermedad renal cronica avanzada que requieren dialisis.

Segun los resultados de esta investigacion, en relacion con el autocuidado del paciente,
se han observado dos extremos en las conductas de autocuidado, de modo que hay
informantes que mostraron interés en conocer los motivos de las acciones terapéuticas
que llevaban a cabo con ellos y tomaban parte activa en sus decisiones de salud, y
hacian ejercicio fisico, o se controlaban el peso en casa. Por el contrario, otros
participantes expresaron actitudes pasivas en su autocuidado, la responsabilidad de la
enfermedad la cargan a sus familiares, en mayor medida a sus conyuges, les dan el
papel con las recomendaciones nutricionales para que les hagan de comer lo que deben,
otros no siguen las recomendaciones, no se toman la tension arterial, siguen fumando,
consumen alcohol, no se pesan en casa porque ya lo hacen en el hospital y se observa
mucho sedentarismo.

En relacion con estos hallazgos, Griva et al (59), identificaron como los participantes
expresaron que la diélisis les dejaba poco tiempo para practicar ejercicio, o realizar la
comida para comer sano, percibiendo que la diélisis controlaba todo su dia. A su vez,
admitieron una falta de autocontrol que les impedia el autocuidado cuando la comida
era la protagonista de reuniones sociales, vacaciones o celebraciones familiares. De la
misma manera, Chun-Chih et al(61), en su estudio encontraron que los participantes
sentian que habian perdido el sentido de sus vidas, ya no creian que fueran personas

independientes, al contrario se sienten dependientes a una maquina que salva sus vidas,
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provocandoles un sentimiento de que ya todo lo que podian hacer con sus vidas estaba

fuera de sus manos.

En lo referente a la dieta, nuestro estudio ha detectado informantes que conocen las
recomendaciones dietéticas que deben seguir, y en sus discursos emerge el aumento de
la ingesta de proteinas, la disminucion de la cantidad de sal en la elaboracion de las
comidas, el cuidado que deben tener con la ingesta de verduras y lacteos y la restriccién
de las frutas a una pieza al dia, siendo esta manzana o pera. Aquellas personas que
manifiestan adherencia a la dieta, expresan como facilitadores de ésta el apoyo familiar,
sobre todo del conyuge o los hijos en caso de personas mayores, o la motivacion de
llegar sano al trasplante. Coinciden absolutamente estos hallazgos con los resultados
obtenidos por Griva et al(59), en el que los participantes indicaron que el soporte
familiar ayudaba a la adherencia a la dieta gracias a la preparacion de la comida, ademas
de querer estar a salvo de las consecuencias negativas secundarias a la falta de

adherencia.

Por otro lado, los participantes que se han considerado no adherentes a la dieta
reflejaban la falta de conocimiento de la elaboracion de las recetas de comida como
barrera principal. Ademas, estos informantes consideran que han sufrido un cambio
grande de habitos nutricionales, llegando incluso en algunos casos a preparar dos
comidas diferentes en casa. También surgen las modificaciones de costumbres
culturales relacionadas con la nutricion.

Con respecto a esto, Griva et al(59), observaron dificultad en el manejo de las
comorbilidades en relacién a las recomendaciones dietéticas multiples y contradictorias,

coincidiendo a su vez, con el argumento de que los cambios culturales con respecto a la

141



nutricion derivan en un distanciamiento entre el paciente y sus familiares. De igual
forma, afladen que los participantes referian una limitacion en la compresion de las
guias dietéticas y no conocian el valor nutricional o contenido de los diferentes
alimentos.

En relacion con el cambio de habito que supone la restriccion dietética, Malheiro y
Arruda (71), lo sitan como un limitador de la calidad de vida de los participantes que

conllevaba a un padecimiento de estrés en el individuo.

Los hallazgos han mostrado diferencias en la adaptacion a las restricciones hidricas,
encontrando la creencia en aquellos pacientes que no la seguian, de que debian beber
mas agua para sentirse mejor, o por el calor. Sin embargo en la bibliografia consultada
se ha encontrado falta de adherencia a las restricciones hidricas(58-61) como un acto de
rebeldia o bien por falta de capacitacion para calcular la cantidad de liquido ingerido o
peso ganado(58,61). También hay autores que identificaron pacientes que no se
adherian a la restriccion hidrica porque creian que la dialisis les compensa el exceso de
liquido, lo que disminuye el interés en respetar esa limitacion(58), sin que este aspecto
se haya identificado en los informantes de nuestro estudio.

Los participantes demandan mas educacién sobre la nutricion adecuada para ellos,
solicitan unificacion de criterio entre el personal sanitario, porque refieren haber
recibido diferentes indicaciones sobre una misma cosa y eso les provoca
desconocimiento y confusion; lo que coincide con resultados encontrados por Griva et
al(59). La informacion la han obtenido del personal médico y de enfermeria, de folletos
elaborados por el hospital, o por la asociacion de enfermos renales (ALCER), de otros
compafieros de dialisis en los momentos de espera para entrar en la sala de dialisis, o de

Internet. En relacion a la alfabetizacion en salud, hay mdltiples estudios que han
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analizado la calidad de la informacion que se encuentra en internet de manera accesible,
sobre la dieta y la enfermedad renal y sus tratamientos, incluso la relacion que tiene con
un riesgo alto de mortalidad, una peor calidad de vida, o el ingreso hospitalario (72-78).
En estos estudios concluyen que la informacion que se encuentra en internet sobre la
enfermedad renal cronica es de mala calidad, o es dificil de entender o manejar en
mayor medida por personas con bajo nivel econdmico, personas mayores, hombres o
minorias étnicas, que deriva en una falta de autocuidado y una barrera en el proceso de
toma de decisiones compartida (73-75,77). Generalmente, la informacién con buena
calidad, y escrita con un lenguaje adecuado para que los pacientes lo entiendan, es
material publicado por organismos del estado, dietistas, instituciones académicas, u
organizaciones profesionales sanitarias (74). Es por ello que los profesionales de las
unidades de dialisis deberian mejorar la comunicacion con los pacientes, utilizando un
lenguaje accesible, indicando donde pueden buscar informacion en caso que lo
requieran, evaluando la calidad de la informacion que recomiendan a sus pacientes y
entregando material impreso para que lo tengan a su alcance, ademas de evaluar la

comprension de los pacientes a la educacion recibida(78).

Con respecto a la enfermedad renal y su tratamiento, en los discursos se identifica
desconocimiento acerca de lo que es la dialisis peritoneal, no saben la diferencia que
supone realizar hemodialisis o didlisis peritoneal. Ellos describen la dialisis peritoneal
como un tratamiento que se realiza en el domicilio y que deben aprender a realizarlo
ellos solos. Igualmente, se han observado algunas limitaciones en su conocimiento de la
dialisis, ellos identifican unas toxinas como son el fosforo o el potasio, pero no saben
muy bien lo que pasa con ellas, ademéas comentan que les han bajado mucho de peso, lo

que da a entender que no comprenden el concepto de eliminar liquido hasta llegar al
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peso seco, es decir, ese peso que ellos consideran que les han quitado realmente no es
masa muscular, era exceso de liquido que ellos tenian.

Los participantes relacionan el concepto de hemodialisis como “proceso para limpiar la
sangre”, y saben que es necesario realizar el tratamiento, porque si no, tendria
consecuencias que empeorarian su estado de salud. En la literatura esta bien acreditada
la importancia de la educacién del paciente en la eleccion del tipo de dialisis (79-81).
Esto se relaciona directamente también con la escasa participacion en el proceso de
toma de decisiones por parte de los informantes: en los discursos se observa poca
participacion en la eleccion del tratamiento sustitutivo que de manera individualizada
sea el mas recomendable para cada uno, segun sus intereses o su prondéstico de calidad
de vida. Los informantes muestran confianza en la decision terapéutica que tomen los
médicos y la respetan, creyendo que es lo mejor. En esta linea, Ladin et al(82), tras
haber realizado entrevistas semiestructuradas a 31 participantes, obtuvo como resultado
que estos pacientes entrevistados tenian la sensacién de no haber tomado la decision de
iniciar el tratamiento de dialisis, habia sido una decisién influenciada por la percepcién
que tenian de muerte inminente, o por la creencia de que ellos no decidian el comienzo
de didlisis, sino que los médicos debian decidirlo. Se concluye que el equipo médico y
la familia con frecuencia anulan las preferencias de los pacientes y no se respeta su
autonomia en la toma de decisiones, lo que provoca un indice bajo de satisfaccion con la
modalidad terapéutica seleccionada. Resultados similares se encontraron en la revision
sistematica de Murray et al(83), que identifica como factores influyentes en la toma de
decisiones de los pacientes, las relaciones interpersonales, la calidad de vida y el
mantenimiento del bienestar, la necesidad de control, y por ultimo el balance entre los

beneficios y riesgos.
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Es por ello, que los profesionales deben aprender a realizar bien el proceso de toma de
decisiones compartidas, mostrando desde la predialisis a los pacientes todas las
posibilidades terapéuticas, incluyendo el tratamiento conservador renal como una
alternativa de tratamiento, escuchando las preferencias de cada uno de los pacientes, y

teniendo presente el pronostico del mismo(84-87).

Entre las enfermedades previas que han nombrado los participantes se encuentran la
hipertension, la diabetes, la enfermedad renal poliquistica y la glomerulonefritis, siendo
mas frecuentes las dos primeras. La mayoria de los participantes recuerdan haberse
sentido mal antes de comenzar con el tratamiento de hemodialisis, sentian que se
cansaban rapido, tenian liquido en los pulmones, y no podian respirar bien. Sin embargo
otros no sintieron malestar, y tras una analitica de revision se observd que ya
necesitaban dialisis y comenzaron con el tratamiento. Esto se puede comparar con los
resultados obtenidos por Krespi et al(60), donde los participantes creian que la causa de
la enfermedad renal fue mala suerte, un fallo espontaneo, aunque referian que la

mayoria lo relacionaba como “herencia familiar”, o debido a la tension arterial alta.

Con respecto al impacto que ha supuesto el inicio de dialisis, se observa que la actitud
que han tomado los participantes esta relacionada con el trabajo, se repite la indiferencia
porgue no tenian trabajo, por jubilacion, o por incapacidad, ante esta situacion, si tienen
que ir al hospital tres veces por semana, van. Del mismo modo, se ha identificado la
inconformidad por negacion de la enfermedad al inicio, sufren un proceso dificil de
aceptar, mas acentuada en personas jovenes. Los participantes que presentaban
comorbilidades hablan sobre la indiferencia que les supuso el inicio de dialisis, era un

tratamiento mas; hay un participante que nombro una sensacion de liberacion porque
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pensd que iba a poder comer mas, debido a que en las etapas mas avanzadas de la
enfermedad renal se recomienda disminuir el consumo de proteinas para ralentizar la
evolucion de la enfermedad renal, o retrasar el inicio de la hemodialisis. En
contraposicion, hay participantes que pensaron en la muerte al tener presente la
dependencia que suponia estar con una maquina 4 horas tres veces por semana; otros
participantes comentaron que no podian creer lo que les estaba pasando, supuso un
shock en ese momento, con negacion a la enfermedad y hasta desanimo. Sentimientos
que han evolucionado, porque deben continuar adelante, se acostumbran a esa rutina,
aunque siga sin gustarles su situacién, pero al menos ya no sienten miedo porque ya
conocen lo que es.

Muchos sienten mejoria fisica y psicolégica, comentan que el desconocimiento les
provocé respeto, pero cuando uno conoce lo que significa y lo que es, lo lleva mejor.
Con lo que, aunque hayan sufrido un inicio de dialisis con impacto positivo o negativo,
se terminan adaptando a la situacion. Sin embargo, reconocen como impacto en la vida
diaria echar de menos salir de vacaciones, ir de viaje; creen que han pasado del todo a la
nada, sin notar cambio fisico, o incluso algunos sienten un cambio completo de sus
vidas, se sienten casados y flojos, o mareados después de la dialisis, y eso les impide
hacer todo lo que les gustaria. Sienten que tienen una rutina de vida diferente, comentan
el cambio de dieta, la restriccion de liquidos o alcohol, ahora acordarse de tomar
pastillas, ademas de tener que estar en el hospital tres dias.

Por el contrario hay otros participantes que sienten mejoria, refieren haber mejorado las
cifras de la tension, haber mejorado su diabetes mal controlada, tienen mejor apetito,
respiran mejor, incluso alguno ha expresado no sentirse enfermo.

En los discursos se identifica en algunos participantes sensacion de agobio o ahogo

dentro de la sala de didlisis, dicen que es pesado estar sentado durante el tratamiento,
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aunque refieren que se pasa mejor si tienen algin entretenimiento, como ver la
television, escuchar mausica, leer un libro, un participante refiere pasar el tiempo
durmiendo; cuando el participante ha sufrido una modificacién de aumento del tiempo
de pauta de didlisis, considera que ese tiempo gue se afiade se hace mas pesado, porque
estaban acostumbrados a menos tiempo de tratamiento.

Esto coincide con los resultados obtenidos en varios estudios cualitativos(60,61,71,88—
91), en los que los participantes sintieron miedo, shock al inicio del tratamiento
pensando en su futuro, pero tras un tiempo se sienten mas ligeros y respiran mejor y
sienten agradecimiento a la dialisis porque les ayuda a seguir vivos, aunque algunos
refieren problemas fisicos y psiquicos, como cansancio, falta de suefio, inquietud,
mareos, hormigueos, deterioro en la calidad de vida debido a la hemodialisis. De igual
forma, hacen referencia al inconveniente de no poder viajar, ni trabajar, o realizar su
rutina habitual con normalidad e independencia, lo que les provoca estrés y les hace
sentir que no estan saludables, por eso presentan sentimientos de depresion, por pérdida
de calidad de vida.

Con respecto al tiempo dentro de la sala de dialisis, se encuentra relacion con los
resultados obtenidos por Prieto et al(92), en los que algunos pacientes referian que
aprovechaban para descansar, leer o dormir, aunque otros referian sufrir mareos, dolor,
0 problemas con el acceso vascular. Sin embargo, Moran et al(93), han encontrado que
los participantes sienten que pierden el tiempo y pasan el tiempo de dialisis mirando el
reloj, lo que les provoca impaciencia y frustracion.

En contraposicion Vestman et al(94), tras un estudio cualitativo sobre las vivencias de
las personas que realizan dialisis domiciliaria, ha obtenido discursos en relacion a un
sentimiento de libertad, debido a la posibilidad de adaptar el momento de realizar la

hemodialisis segun las rutinas diarias de los participantes, quienes prefieren el horario
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nocturno, porque les permite aprovechar mejor el dia, y se sienten mejor después de la
dialisis porque ya estan en su domicilio y pueden descansar hasta el dia siguiente; con lo
que la percepcion de calidad de vida es mayor en este caso. La calidad de vida percibida
se potencia al tener la posibilidad de realizar 6-7 veces a la semana hemodialisis, se
sienten mas fuertes y mejor que cuando se realizaban el tratamiento en el hospital.
Aunque también hacen alusion a la imposibilidad o limitacion de realizar viajes, y su
causa es por la dependencia de las condiciones de la clinica que causaria limitaciones en
su viaje.

Los participantes que residen lejos del hospital se refirieron al traslado como algo que
les provoca cansancio, es lo que mas les preocupa al tener el tratamiento tres veces a la
semana, lo que tiene relacion con la calidad de vida que perciben los pacientes que
realizan dialisis domiciliaria (94): residir lejos del centro de tratamiento de hemodialisis
con necesidad de realizar traslados de larga distancia provoca malestar, estrés,

incomodidad, miedo e inseguridad por el traslado(71).

En relacion al acceso vascular, entre los resultados obtenidos no ha habido mucha
referencia en los discursos sobre la fistula, no tienen mucho problema, refieren sentir
una molestia cuando realizan la puncion, pero que dura poco. La causa podria ser
porque los informantes llevan poco tiempo con tratamiento de hemodialisis y muchos
tienen puesto el catéter, esperando la maduracion de la fistula. Al contrario, Vestman et
al(94), obtuvieron discursos que expresaban que entre las cosas positivas que tenia la
autonomia de la hemodialisis domiciliaria era que evitaban la situacion de un numero de
enfermeros diferente que realizaran la puncion del acceso, que les causaba problemas
porgue consideran la fistula como algo vital para ellos. Al haber realizado entrevistas a

personas que llevaban poco tiempo en dialisis, muchas eran portadoras de catéteres, de
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manera que se han obtenido mas resultados relacionados con la incomodidad y los
inconvenientes de tener un catéter permanente. Los participantes refieren que les
provoca sentimientos de estrés, porque no salen mucho de la casa, no van a la playa...,
de manera que han cambiado sus rutinas para evitar infecciones y complicaciones, lo
que les provoca sentimiento de estar enfermo; han cambiado su vestuario, ahora utilizan
ropas mas anchas para que no le vean el catéter, o no pueden ponerse ropa interior en el
caso de las mujeres. Ademas les resulta dificil ducharse bien con el catéter, sobre todo

en temporadas calurosas.

Se detectd temor ante lo desconocido, el primer dia de dialisis no saben lo que les va a
pasar, no saben muy bien como sera y se encuentran ante los mitos y sus miedos, pero
cuando la experiencia es buena, ven que no pasa nada, se relajan, cosa que coincide con
una investigacion de Prieto et al (92), y con Aghakhani et al(88), en las cuales los
participantes informaron haber vivido con mucha angustia el momento de iniciar el
tratamiento de hemodialisis, su primer contacto con la sala de hemodialisis y pensar que
iban a estar enfermos para toda su vida. También se ha detectado temor ante las
complicaciones, como la hiperfosfatemia, la hiperpotasemia, infecciones de catéter, o
cuando sienten cansancio al finalizar la dialisis. Niu y Liu J(90), obtuvieron expresiones
de temor al pinchazo de la fistula, o a reacciones adversas de la diélisis. Lo que coincide
con el estudio de Vestman et al(94), los participantes expresaron temor ante las
complicaciones que pudieran surgir, la particularidad de esta investigacion es que los
participantes eran pacientes que realizaban hemodialisis domiciliaria, y esto lo
comentaban en una situacion que estuvieran solos en casa, sobre todo tienen miedo a

padecer una hipotension con pérdida de conciencia, no pueden pedir ayuda en este caso.
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Sobre el trasplante se ha podido observar por un lado pasividad, debido al temor por las
complicaciones secundarias al procedimiento, refieren que asi estan bien y viven bien, y
no estan convencidos del procedimiento; hubo un participante que a pesar de expresar
esto, estaba con la realizacion de las pruebas para entrar en las listas de trasplante,
aunque no le importaba que fuera lento, porque asi ralentizaba el momento del mismo.
Por otro lado, habia participantes que sentian motivacion para llegar lo mas sano y mas
fuerte al trasplante, aunque se generaban sentimientos de ansiedad al no saber si ya
tenian realizadas todas las pruebas, o si ya estaban incluidos o no en las listas, por este
sentido reclamaban maéas informacion. Lo que se sumaba con los nervios por el
desconocimiento de cuanto tiempo podria tardar en llegar ese momento de recibir un
organo compatible.

Estos resultados coinciden con los obtenidos en varias investigaciones(89,92,95): se
repite la preocupacion con los tiempos de espera para el trasplante, ademas de la
preocupacion por el rechazo del 6rgano, o no disponer de informacion sobre la gestion
de las listas de espera(92,95). Salter et al(89), encontraron algunos participantes que se
habian opuesto al trasplante debido a la cantidad de pastillas que deben tomar después,
al miedo de un fallo del 6rgano o un rechazo, o incluso miedo a la cirugia, ademas de

otros motivos como la edad.

Los participantes tienen sensacion de estar bien atendidos, consideran que tienen buena
relacion con sus proveedores de salud, muchos creen que es importante tener confianza
en su medico y sentirse comodo, porque si no, se les quitaria las ganas de ir a dialisis.
En algunos discursos se encuentra que les gustaria hablar un poco mas con el nefrologo,

pero creen que es normal porque tienen mucha gente que atender y no tienen mucho
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tiempo; sin embargo, consideran que las enfermeras son muy atentas y carifiosas y ellos
sienten que reciben un trato estupendo.

Expresan su oposicion a que les atiendan personas que sean nuevas en la unidad, porque
tienen sensacion de pérdida de control. Por el mismo motivo se encuentra en muchos
discursos de los informantes, que no se van de viaje porque no les gusta cambiar. En
relacion a esta confianza demostrada en la pericia profesional, también comentan
muchos de los participantes que, cuando eligieron modalidad de tratamiento, no
eligieron la dialisis peritoneal porque no confiaban en que ellos supieran hacerlo bien,
se sentian mas tranquilos en las manos de los profesionales.

Se han encontrado similitudes a estos resultados en otros estudios, Herbias et al(91),
obtuvieron resultados con expresiones referidas a un buen trato de los profesionales de
salud, con dedicacidén, empatia y preocupacion constante. El proceso de recibir
informacién es clave para mantener la confianza con el equipo de salud(92,94,96), y
alivia miedos que puedan tener al mejorar su conocimiento, aunque es importante hablar
con un lenguaje comun, que sea facil de entender por los pacientes, porque lo contrario
supondria distancia entre pacientes y profesionales(96). En contraposicion, otros
estudios han obtenido expresiones de un sentimiento de soledad ante su nueva
enfermedad. Aghakhani et al(88), reportaron una sensacién de que los profesionales
trabajan por su salario, pero no tienen habilidades para ayudarles, o resolver los
problemas que tienen los pacientes. Salter et al(89), encontraron discursos en los que los
participantes sintieron que los médicos no les explicaban los procedimientos de manera
clara, ni respondian a sus preguntas. Sin embargo Goff et al(97),identificaron, por un
lado, expresiones de buena relacién con los profesionales de la salud, nefrologos y
enfermeros, sentian satisfaccion con la comunicacion y cuidados que recibieron; y, por

otro, expresiones de descontento con el trabajo del equipo de dialisis, porque detectan
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que existe favoritismo, falta de personal o que tienen poca formacion, ademas creen que
el nefrélogo tiene poco tiempo para hablar con ellos porque tiene muchos pacientes,

pero les gustaria poder tener mayor contacto con su meédico.

En este estudio se han obtenido resultados entre los discursos de los participantes,
menos uno, expresando que consideran que el apoyo recibido por la familia les ha
ayudado mucho para poder sobrellevar la enfermedad en su dia a dia, consideran que la
familia es una gran ayuda en la elaboracién y adherencia a la dieta; sin embargo hubo
un informante que expreso que sentia que su familia le agobiaba y le juzgaba. El apoyo
familiar se considera importante, es un pilar fundamental para aceptar y sobrellevar una
enfermedad cronica, les ayuda en la alimentacion, en la realizacion de las tareas diarias,
alivia el estrés y les motiva en su autocuidado para no suponer ser una carga para sus
seres queridos(58,59,90,91). En contraposicion, Davison (96), en su estudio observa que
la familia puede ser una barrera para la planificacion del cuidado avanzado de los
participantes, porque delante de los familiares no han podido hablar honestamente sobre
sus esperanzas y deseos, por lo que conlleva a un sentimiento de desesperanza y
aislamiento. En los resultados obtenidos por Chun-Chih et al(61) los informantes
expresan haber creado un estado de soledad, porque creen que, a menos que una persona
pase lo que ellos estan pasando, no les va a poder entender lo duro que es para ellos.
Esto se puede comparar con algunos discursos de los participantes del presente estudio,
que consideran que tienen amistades en las que se pueden apoyar, pero que el que sigue
teniendo el problema es uno y no les basta ese apoyo. Sienten soledad porque creen que
aunque expresen sus sentimientos, nadie les da el suficiente apoyo que ellos necesitan,
estdn solos con su enfermedad. Algunos expresan sentir verglienza e incomodidad

cuando salen a compartir un momento entre amigos o familiares y no poder pedir algo
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para beber. Por ello, en algunos casos creen que es importante que el entorno conozca la
enfermedad que padecen, esto hace mas facil la aceptacion de su enfermedad y evita
situaciones incomodas; sin embargo hay otros participantes que no quieren aceptar la
enfermedad que tienen y prefieren esconderla. No les gustaria producir lastima entre sus
amistades, o conocidos.

Entre los entrevistados habia dos personas que tenian familiares lejos, en otros paises, y
en su caso prefirieron no decirle a la familia nada, por no preocuparles, creian que no
era necesario preocuparles con la lejania que tenian. Salter et al(89), encontraron que a
pesar de los informantes fingir normalidad con sus amistades, estos encontraron esas
limitaciones dificiles de entender porque esperaban que pudieran continuar con sus
responsabilidades y actividades normales. Por su parte, Prieto et al(92) destacan la
relevancia que tiene esta enfermedad en la dimension social, debido al estigma social

que tiene, que deriva en problemas en las relaciones sociales o laborales.

Los participantes de este estudio expresaron que reciben ayuda y apoyo de sus
compafieros de didlisis en la sala de espera antes de entrar en la sala de tratamiento,
algunos expresaron que compartian experiencias con determinadas comidas,
comentaban el sobrepeso que traian cada dia, se informaban sobre procedimientos que
ya habian vivido, como las pruebas para la lista de trasplante, el tiempo de espera que
suelen tener las listas de espera del trasplante, o la extraccion del catéter para comenzar
con la puncion del acceso vascular. Del mismo modo, en otras ocasiones hablaban de
otras cosas ajenas a la enfermedad, como la pesca o el fatbol. La complicidad se
convierte en una emocién de comparierismo o amistad, se crea un vinculo de ayuda y

confianza.
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Hubo algin participante que encontr0 barrera linguistica, con lo que no podia
interaccionar con el grupo, aunque le gustaria. Y en algn caso expresaron gue aun no
participaban porque llevaban poco tiempo en didlisis y ain no conocian a ningdn
compafiero y no habian podido establecer ese vinculo. Salter et al(89), obtuvieron entre
sus resultados expresiones de los participantes que consideraban que recibian un apoyo
emocional de sus compafieros mas fuerte del que recibian de sus familiares y amigos,
consiguiendo formar vinculos estrechos de apoyo mutuo. Los pacientes obtienen
conocimiento e informacion de sus comparieros porque el entorno de dialisis facilita esa
distribucion de informacion entre pacientes(59), ademas esta comunicacion entre ellos

facilita los tiempos de espera hasta la conexion al monitor de dialisis(92).

Se ha detectado una pérdida de rol de los mismos, lo que favorece la aparicion del
desanimo, que estuvo muy presente en los discursos de los informantes. Expresan que
ya no tienen animo, ni fuerza para poder hacer las actividades diarias, y que se aburren
porgue no saben como pasar las horas del dia sin sentir aburrimiento. Esta sensacion les
lleva a caer en el desanimo, porque no se sienten mejor, estan cansados, no salen de
casa. Expresan estar amargados y en algun caso se nombré la necesidad de la creacion
de la figura del psic6logo como parte de la asistencia que ellos necesitarian.

La resignacion ha aparecido bastante en los discursos, expresan que es lo que les ha
tocado y ahora deben seguir adelante, no pueden hacer nada o no pudieron hacer nada
para prevenirlo, incluso en algin discurso se nombra la voluntad de Dios. Quizés la
resignacion es una parte de negacion, porque no terminen de aceptar la enfermedad.
Algunos informantes han mostrado en su discurso claramente negacion a la enfermedad,

no muestran consciencia de lo que tienen y no aceptan que estan enfermos o que tienen
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unas restricciones que cumplir; estos informantes creen que son otros los que han
influido en su estado de salud y por lo que al final se han enfermado.

Esto coincide con los resultados de varias investigaciones(59,61,71,88,90-92), existe
una pérdida de rol y de su calidad de vida, debida al cansancio y al tiempo que demanda
el tratamiento, ya no tienen tiempo de desempefiar un trabajo, o de continuar con su
ocio diario y su autocuidado, lo que les provoca un episodio depresivo, con impotencia
y de ansiedad sobre el futuro, porque se sienten amarrados al monitor y sienten pérdida
de independencia(59,71,88,90-92). Sobre la negacion y resignacion, hay participantes
gue muestran una tendencia a admitir que su enfermedad era un castigo por sus pecados,
y rezaban a Dios pidiendo perdon; o buscan relacidn de su enfermedad en el destino de
su vida. Los participantes que presentaban negacion a la enfermedad buscaban en la

medicina natural retrasar el momento de inicio de la hemodialisis(61,88,90).
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LIMITACIONES

Entre las limitaciones derivadas de este estudio se encuentran en primer lugar, la
dificultad para realizar el muestreo de los participantes, y por consiguiente la obtencion
de la saturacion de los datos. Hubo alguna situacién de falta de confianza por parte de
algunos pacientes propuestos a participar, posiblemente, por falta de comprension del
objetivo que tenia la investigacion. A esto, hay que afadir la pérdida de muestra que ha
habido por defuncion de dos informantes.

Por otra parte, también fue dificil concertar algunas entrevistas por la falta de
compromiso y disponibilidad de los participantes. En ocasiones, las entrevistas se han
tenido que retrasar debido a situaciones de enfermedad de los participantes, como
resfriados, citas medicas en Gran Canaria, o dolores musculares intradialisis.

En algunos participantes se detect6 timidez o algo de miedo por cometer errores en el
discurso. Quizads porque los participantes acababan de iniciar recientemente su
tratamiento de hemodialisis, y no confiaban en sus conocimientos, o tenian dudas sobre
algunos temas. También pudo haber surgido la necesidad del informante de agradar
aportando informacion socialmente aceptada, sin haber sido su propia experiencia de
vida.

Ademas, el contexto cultural y asistencial en el que ha tenido lugar este estudio podria
no ser similar en otras areas geograficas y seria necesaria la comparacion en otros
escenarios asistenciales de nuestra geografia para comprobar la transferibilidad de los
resultados. A estos efectos, se ha hecho un esfuerzo considerable en la exhaustividad en
la recogida de datos, asi como en la abundancia de los mismos, para describir con
detalle maltiples situaciones en el campo de observacion, reproducibles por cualquier

otro investigador.
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8.CONCLUSIONES

El autocuidado

Vivir con [a
hemodialisis

La enfermedad
renaly su
tratamiento
sustitutivo

Eil iemor 2 I3 dialisls y sus complicaciones
EJ',:‘&C:SJVSS ante

el rasplante renal

Con los proveedores
de salud

El apoyo
percibido

Relaciones con
el entorno
Relaciones
sociales

La experiencia vital de personas que sufren enfermedad renal cronica gira en
torno a tres grandes ejes: la irrupcion de la enfermedad y su tratamiento renal
sustitutivo, la vivencia del autocuidado y las relaciones con su entorno familiar y
social inmediato.

La manera en la que viven los pacientes su autocuidado esta modelado por la
actitud que desarrollan ante las conductas de autocuidado, la educacion para la
salud obtenida y la adaptacion para el autocuidado en la dieta y la restriccion de
liquidos, como una de las areas de mayor exigencia adaptativa en esta

enfermedad.
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La vivencia del tratamiento renal sustitutivo es de caracter evolutivo, con fases
iniciales de irrupcion de la dialisis, el acceso vascular, y el temor a las
complicaciones, seguidas de la adaptacion de la vida diaria a la dialisis y la
resignacion como estrategia de afrontamiento.

El trasplante renal es una fuente de expectativas en todas las personas
entrevistadas y actia como incentivo positivo a la hora de mantener conductas
de adherencia en el cuidado de su enfermedad.

La vivencia de la enfermedad renal es un proceso al que los pacientes otorgan
también un importante significado desde el punto de vista de las relaciones
humanas.

El apoyo percibido por parte de familiares y amigos es un pilar fundamental que
condiciona y modula los procesos adaptativos y el autocuidado, sobre todo en
las areas en las que pueden aparecer mas barreras, como la dieta y el equilibrio
hidrico.

Las relaciones sociales se ven afectadas por la experiencia de la enfermedad
renal y su tratamiento sustitutivo y pueden suponer una fuente de impotencia
adicional para los pacientes.

Los pacientes pueden generar relaciones entre si de apoyo mutuo que en algunos
casos son muy sustanciales. Los servicios y las enfermeras nefrologicas deberian
explorar las posibilidades de esta capacidad de apoyo entre iguales a la hora de
planificar los cuidados de estos pacientes.

Las relaciones experimentadas con los proveedores de salud estan marcadas por
la confianza en su pericia profesional, pero, también por una importante
asimetria y falta de enfoque orientado a la toma de decisiones compartidas a lo

largo de todo su proceso.
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10.

11.

Los hallazgos de este estudio se han producido en el contexto natural de los
pacientes, intentando encontrar el significado fenomenoldgico de sus vivencias a
través de su voz y su historia personal. Estos resultados constituyen aportaciones
que pueden orientar la practica clinica de profesionales de los servicios de
Nefrologia, ayudandoles en la identificacion de problemas que podrian pasar
desapercibidos o relativizados por los profesionales en cuanto a su importancia.

La planificacion de servicios e intervenciones para personas que inician
tratamiento renal sustitutivo deberia tener en cuenta el alto impacto que el
autocuidado genera en su experiencia vital y los profesionales deberian
garantizar que los aspectos identificados en este estudio sobre el autocuidado

estuviesen asegurados de forma sistematica.
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10. ANEXOS

10.1. ANEXO 1. Autorizacion del comité de
Investigacion del CHUIMI.

Servicio Canario de la Salud
Complejo Hospitalario Universitario
Insular-Matemno Infantil

Certificado Informe Protocolo:
Protocolo
Id:CEIC-CHUIMI-2016/839

Vicente Olmo Quintana, Presidente del Comité Etico de Investigacién Clinica del Complejo
Hospitalario Universitario Insular-Materno Infantil,

CERTIFICA:

Que este Comité, en la sesion celebrada el 28 de enero de 2016, ha evaluado la propuesta de
D* Lissete Gonzédlez Oquendo, Diplomada en Enfermeria, Profesora de la ULPGC en
Fuerteventura, para que se realice el estudio de investigacion abajo sefalado, dando por
concluidas las alegaciones y estudiadas las mismas, se decide aceptarlas como validas y emitir

informe favorable.

Tesis doctoral:

“La vivencia de la adherencia a la dieta en personas con Insuficiencia Renal Crénica

sometidos a hemodialisis”.

Protocolo: Versién febrero 2016.

Hoja de Informacién al Pacientey C timi Informado: Versién febrero 2016.

1. Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacién con los

objetivos del estudio y estan justificados los riesgos y molestias previsibles para el
sujeto.

2. La capacidad de la investigadora principal, D*®. Lissete Gonzdlez Oquendo,

Diplomada en Enfermeria, Profesora de la Universidad de Las Palmas de Gran
Canaria en Fuerteventura, Doctorando de la Facultad de Ciencias de la Salud de
la Universidad de Malaga y del investigador colaborador, el Dr. Agustin Toledo
Gonzalez, Servicio de Nefrologia HUIGC.

3. Son adecuados tanto el procedimiento para obtener el Consentimiento Informado como

la compensacion prevista para los sujetos por dafios que pudieran derivarse de su
participacion en el estudio.

4. El alcance de las compensaciones previstas no interfiere con el respeto a los

postulados éticos.

5. El CEIC del Complejo Hospitalario Universitario Insular Matemno Infantil, tanto en su

composicion, como en los PNT cumple con las normas de BPC (CPMP/ICH/135/95).

6. Que se cumplen los preceptos éticos formulados en la orden SAS 3470/2009 y la

declaracién de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial sobre principios éticos para
las investigaciones medicas en seres humanos y en sus posteriores revisiones, asi
como aquellos exigidos por la normativa aplicable para este tipo de estudios.

7. La composicién actual del CEIC del Complejo Hospitalario Universitario Insular-

Materno Infantil es la siguiente:

PRESIDENTE:
D. Vicente Olmo Quintana Farmacéutico de Atencién Primaria
SECRETARIA:
D?*. Alicia Diez Del Pino Farmacéutica Hospitalaria CHUIMI
CEIC Complejo Hospitalario Universitario Insular-Materno Infantil ©2016 1

Enumnm/mwm mmwm
autenticidad de copia, mediante el nimero de documento electrénico

0dl RavOyV&S9ew’Xu"JSaGWTlOoﬂnDSL

LLAHRACA:
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Pl Ftranigicn el CHUIT

2013

2016 »

Servicio Canario de la Salud
Complejo Hospitalario Universitario
Insular-Materno Infantil

Certificado
Protocolo

Informe Protocolo:

Id:CEIC-CHUIMI-2016/839

VOCALES:
D. José L Alonso Bilbao
D? Eva Elisa Alvarez Le6n
D. Mauro Boronat Cortés
D2, Elisabeth Cheneau
D. José Maria Limifiana Canal
D. Félix Lépez Blanco
D. Jordi Lépez Garcia
D. José Juan Morales Castro
D? Beatriz Sédnchez Lerma
D. Julio Angel de Santiago Angulo
D. Antonio Tugores Cester
D?. Blanca Valenciano Fuente
D? Teresa Tavio Mendoza

Epidemidlogo, Area Técnica, Atencién Primaria
Subdirectora Médica CHUIMI

Endrocrinélogo, Servicio Endrocrinologia CHUIMI
Enfermera, Docencia Salud Mental
Bioestadistico, ULPGC

Farmacoélogo Clinico, Dpto. Farmacologia ULPGC
Neumélogo, Servicio de Neumologia CHUIMI
Enfermero, Area de Quiréfano CHUIMI
Farmacéutica Hospitalaria CHUIMI

Asesor Juridico CHUIMI

Unidad de Investigaciéon, CHUIMI

Pediatra, Servicio de Pediatria HUMIC
Secretaria Administrativa CEIC

8. Este CEIC emite un INFORME FAVORABLE.

9. Y que este CEIC acepta que dicho estudio de investigacion sea realizado por los

investigadores.

Lo que firmo en Las Palmas de Gran Canaria, a 24 de febrero de 2016

PRESIDENTE DEL COMITE

Dr. D. Vicente J. Olmo Quintana

1d:CEIC-CHUIMI-2016/839

CEIC Complejo Hospitalario Universitario Insular-Materno Infantil ©2016 2

Este documento ha sido firmado electrénicamente por:

VICENTE J OLMO QUINTANA - FARMACEUTICO

En la direccién https:/sede.gobcan.es/sedel/verifica_doc puede ser comprobada la
autenticidad de esta copia, mediante el nimero de documento electrénico siguiente:

0d1Rgv0yYkS9ewFXJhJ5aGWT10061nD6L

El presente documento ha sido descargado el 24/02/2016 - 12:27:26

LI

IFacha: 24/02/2016 - 12:26:36
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10.2. ANEXO 2. Permiso Gerencia del Hospital

General de Fuerteventura.

Servicio Canario de la Salud
GERENCIA DE SERVICIOS SANITARIOS
AREA DE SALUD DE FUERTEVENTURA

D. Lissete Gonzalez Oquendo
C/Pizarro,n°40-1°B
C.P. 35.600 Puerto del Rosario

Puerto del Rosario, a 18 de junio de 2015

Es de referencia su escrito de fecha 12 de mayo de 2015, con registro de entrada
en esta Gerencia de Servicios Sanitarios n° 753833-SCS/187502 de 13 del mismo mes y
afio, por medio del cual solicita autorizacién para realizar una investigacion con
metodologia cualitativa, objeto de su tesis doctoral, con titulo “La vivencia de la
adherencia a la dieta en personas con insuficiencia renal crénica sometidos a
hemodialisis”, adjuntando a su solicitud la memoria del proyecto.

Una vez valorada la memoria de la investigacién a realizar, esta Gerencia le
informa que no tiene inconveniente en acceder a lo solicitado, siendo requisito
imprescindible entregar en esta Gerencia copia de su titulacién y/o certificado de
estudios asi como firmar el compromiso de confidencialidad.

A fin de coordinar el desarrollo del trabajo, deberd ponerse en contacto con D?.
Esther Gonzalez Sanchez (Supervisora del Servicio).

Hospital General de Fuerteventura
Ctra. Aeropuerto KM.1

35600 PUERTO DEL ROSARIO
Tfno. 928 862000

Este documento ha sido firmado electrénicamente por.

SUSANA MARIA DEL VALLE BARBOSA RAMIREZ - GERENTE DE S.S.

[Fecha: 1810612015 - 14:20:45

Este ha sido

SALIDA - N. General: 353463 / 2015 - N. Registro: SCS /66419 / 2015

En la direccion https://sede.gobcan. _doc puede ser la
autenticidad de este documento, mediante el nimero de documento electrénico
siguiente: 0BvceFtANnvmnBXinSWMTbt9uGfA2e0k6

El presente documento ha sido descargado el 23/06/2015 - 09:12:34

Fecha: 23/06/2015 - 09:12:11
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10.3. ANEXO 3. Consentimiento informado.

HOJA INFORMATIVA PARA LAS PERSONAS QUE PARTICIPAN EN EL
ESTUDIO

La vivencia de la adherencia a la dieta en personas con Insuficiencia Renal
Cronica sometidos a hemodidlisis.

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la
informacién que a continuacion se le facilita, y realice las preguntas que considere
oportunas.

¢ Quién realiza este estudio?

La investigadora principal del estudio es Lissete Gonzalez Oquendo, enfermera de
profesion, Master en Cuidados Integrales en Nefrologia y que actualmente cursa su
Doctorado en Ciencias de la Salud.

SUS DATOS DE CONTACTO PARA CUALQUIER DUDA O ACLARACION
ADICONAL SON:

Teléfono: 686680043

Correo electrénico: lissetgo@hotmail.com

¢Por qué se hace este estudio?

Se sabe que hay una elevada falta de cumplimiento de las modificaciones de la dieta y
de la restriccion de liquidos necesarias en los pacientes que reciben tratamientos de
hemodialisis, 1o que produce numerosos problemas y complicaciones de la enfermedad,
empeorando su calidad de vida. Nos interesa conocer qué factores pueden influir en este
problema, pero, desde el punto de vista de los propios pacientes.

¢ Qué beneficios puede aportar este estudio?

Este conocimiento nos permitird avanzar en cémo intervenir adecuadamente en la
educacion de los pacientes y sus familiares, gracias a que nos dara las claves sobre
como personalizar esta educacion.

¢ Como se hace el estudio?

Se llevard a cabo mediante una metodologia denominada “investigacion cualitativa
fenomenologica” en la que llevaremos a cabo entrevistas en profundidad con los
protagonistas de la enfermedad renal: los propios pacientes. Nos interesa conocer desde

su propia vision qué significa el fendmeno de adaptarse a la dieta cuando se tiene una
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enfermedad renal. En dichas entrevistas no existen opiniones buenas, ni malas, siendo
muy importante que usted diga lo que siente.

Para ello, necesitamos grabar en audio las entrevistas, ya que, una vez realizadas,
tomamos esa grabacion y la transcribimos a texto, para poder analizarlas mediante un
programa informético que nos permite obtener un conocimiento profundo del discurso
de los participantes y del contenido personal de cdmo viven su situacion.

Se prevé que el estudio dure aproximadamente unos 3 afios, de manera que las personas
que participen puedan aportar su experiencia a lo largo de unos 12 meses, con 4
entrevistas (una cada 3 meses).

Mis datos, ¢cOmo van a ser manejados?

La entrevista serd grabada por medio de grabacion de voz, para posteriormente poder
analizar los datos, pero su nombre no aparecera en ningun momento. Los datos
recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cddigo segun la entrevista y
solo los investigadores del estudio o colaboradores podran relacionar dichos datos con
usted.

La grabacion se destruira una vez finalizado el proyecto de investigacion y entregada la
memoria final y pondremos a su disposicién los resultados de esta investigacion.
Ademas, se seguiran estrictamente todos los principios marcados en la legislacién actual
sobre proteccion y confidencialidad de datos y de respeto de la autonomia de los
pacientes. La legislacion que regula todos estos aspectos corresponde a la Ley organica
15/1999, de 13 de Diciembre de proteccién de datos de caracter personal y el Real
Decreto 1720/2007, de 21 de Diciembre, por el que se aprueba el Reglamento de
desarrollo de la citada Ley Organica, asi como la Declaracion de Helsinki, la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y la
Ley 14/2007, de 3 de Julio, de Investigacion Biomédica.

Este proyecto cuenta ademas con la conformidad de la Gerencia del Hospital General de
Fuerteventura.

¢ Mi participacion es voluntaria? ;,Me puedo retirar del estudio?

Su participacién en esta investigacion es totalmente voluntaria. Usted puede elegir
participar o no hacerlo. Tanto si elige participar o no, continuaran todos los servicios
que reciba en este Hospital y nada cambiara. Usted puede cambiar de idea més tarde y
dejar de participar aun cuando haya aceptado antes.

Formulario de Consentimiento

Yo:
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DNI/Pasaporte:

1.
2.

He leido la hoja informativa que me ha sido entregada.

He tenido oportunidad de efectuar preguntas sobre el estudio y he recibido
respuestas satisfactorias.

He recibido suficiente informacion en relacion con el estudio.

He hablado con la Investigadora Lissete Gonzélez Oquendo.

Entiendo que la participacion es voluntaria y que soy libre de participar o no en
el estudio.

También he sido informado de forma clara, precisa y suficiente de los siguientes
extremos que afectan a los datos personales que se contienen en este
consentimiento y en la ficha o expediente que se abra para la investigacion:

Que estos datos seran tratados y custodiados con respeto a mi intimidad y a la
vigente normativa de proteccion de datos (Ley 15/1999 de Proteccion de Datos
de Caréacter Personal), por la que debe garantizarse la confidencialidad de los
mismos.

Sobre estos datos me asisten derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y
oposicion que podré ejercitar mediante solicitud ante el investigador responsable
en la direccion de contacto que figura en este documento.

Estos datos no podran ser cedidos sin mi consentimiento expreso y no lo otorgo
en este acto.

Entiendo que puedo abandonar el estudio y retirar mi consentimiento:

Cuando lo desee.

Sin que tenga que dar explicaciones.

Sin que ello afecte a mis cuidados sanitarios.

Por ello presto libremente mi conformidad para participar en este proyecto de
investigacion sobre la adherencia de la dieta en pacientes con Insuficiencia
Renal Cronica hasta que decida lo contrario. Al firmar este consentimiento no
renuncio a ninguno de mis derechos. Recibiré una copia de este consentimiento

para guardarlo y poder consultarlo en el futuro.

Nombre del participante:

Firma

Fecha:

del participante:
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Nombre del Investigador: Lissete Gonzalez Oquendo.

DNI: 44721272A.

Institucion/ Servicio en el que se realiza el estudio: Hospital General de
Fuerteventura.

Direccion de Contacto: Calle Pizarro nimero 40, 1°B. CP: 35600, Puerto del Rosario,
Las Palmas.

Firma: Lissete Gonzalez Oquendo.
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10.4. ANEXO 4. Entrevista individual profunda-

semiestructurada.

Enfermedad renal cronica:
¢ Qué patologia derivo en la insuficiencia renal crénica?
¢ Qué significa para usted en su vida diaria la enfermedad renal?
Hemodialisis:
¢En qué momento le indican que debe iniciar tratamiento con hemodialisis?
¢Por qué eligio la hemodialisis como terapia?
¢Qué significa para usted el tratamiento de hemodidlisis en su vida diaria?
¢Qué impacto ha tenido en su vida?
¢ Cémo vive uno esas horas de dialisis en la cama, sin moverse?
Acceso vascular
¢ Qué tal el catéter?
¢ COmo vive uno tener un catéter? ;Cémo le afecta en su vida diaria?
El momento de la ducha, ir a la playa, trabajar en el campo, animales de compariia...
¢Qué tal la fistula?
¢Como vive la puncion de la fistula?
¢, COomo vivio la primera puncion?
Apoyo, entorno social:
¢Qué tipo de apoyo recibe usted por parte de las personas cercanas a usted de su
entorno?
¢Cdémo es su relacion con sus compafieros de dialisis?
¢Como es su relacion con el personal de dialisis?
¢Como sociabiliza la enfermedad? ;Cémo le dice a su entrono que tiene que ir a
dialisis?
En una situacion familiar, o evento social, ;como maneja uno las limitaciones dietéticas
0 de liquidos? ¢ Como se siente usted ante estas situaciones?
¢Elude ir a los compromisos?
¢ Se adapta?
Si va, ¢ese dia se salta la dieta?
En caso de saltarse la dieta, ¢como se siente? (Se siente culpable, le da igual porque es

un dia especial....)
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Salud mental:

A nivel psicologico, ;como se encuentra usted en estos momentos?

¢ Qué temores tiene?

Conocimientos, informacion recibida sobre enfermedad, tratamiento y dieta a
sequir:

¢Qué tipo de formacion o informacion le han dado los sanitarios con respecto a la
enfermedad renal cronica y la hemodidlisis?

Trasplante.

¢En qué momento recibi6é usted la informacion sobre la dieta que debe seguir o las
recomendaciones de ingesta hidrica?

Liquido:

¢ Qué conoce sobre las restricciones de liquidos que debe tener?

¢ Como afecta esta limitacion a su vida cotidiana?

¢ Qué supone para usted esta situacion en la que tiene que limitar el consumo de agua?

¢ Qué acciones lleva a cabo para no exceder el peso entre dialisis?

¢ Qué cosas o situaciones le ayudan a no beber mucho?

¢ QuEé cosas o situaciones le provocan beber mucho?

¢Como valora el exceso de liquido?

¢ Qué estrategias utiliza para evitar beber mucho agua?

Dieta:

¢ Qué conocimientos tiene sobre la dieta adecuada que debe llevar a cabo?

¢Cdémo valora la limitacion dietética que debe tener?

¢ Qué supone para su vida la limitacion de la ingesta nutricional?

¢Como le afecta la restriccion de la dieta a usted, a su familia y a su vida social?

¢Me puede decir qué le motivaria a llevar a cabo una dieta correcta?

¢ Qué cosas o situaciones le ayudan a seguir la dieta?

¢ Qué cosas o situaciones le dificultan seguir la dieta?

Si tiene alguna duda sobre lo que comer ¢ddnde busca la informacion?

¢ Qué estrategias utiliza para reducir el potasio de la comida?

¢A quién acude para que le ayude en la adherencia de la dieta?

¢Qué opina que es importante para ayudar a la gente a ser adherentes con la dieta, a

llevar a cabo la dieta correcta?
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¢Mejoraria algo del procedimiento llevado a cabo por los profesionales con respecto a

sus cuidados, educacion...?
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10.5. ANEXO 5. Articulo publicado de la tesis en el

Journal of Clinical Nursing.

Factor de Impacto 1,214 Cuartil 2 Categoria NURSING (55/116).

Accaptad 4 Mandy 2017

DO 101111 oo 13504

REVIEW

WILEY ﬁu‘ﬁ Nursing

Contributing factors for therapeutic diet adherence in patients
receiving haemodialysis treatment: an integrative review

Lissete Gonzalez Oquendo RN, MSN!

| José Miguel Morales Asencio BSN, BSc, PhD? |

Candela Bonill de las Nieves RN, MSN, PhD?

‘Department of Mursing, Faodty of Heah
Scheres, based Resmevenion, Unboersity
of L Palmas de Gan Canarl, Las Paimas,
Spain

“Heed of S Department of Murming,
Facully of Health Sderces, Unisessity of
Malaga, Malaga, Spain

Imaciogy Urit, Hospital Tomeoiatenas
(Amaiiian Department of Halh Seavices),
Almen, Spain

o R R

Lissete Gonzder e, Depariment of
Mussing, Faculy of Health Sdences, based
Fuesbeoentum, Uniearsity of Las Palmas de
Gran Canafa, La Pamas, Smin

Emal. e o@hotmail com

Adms and objectives: The objective of this integrative review k= to identify the fac-
tors that contribute to diet adherence in people suffering from kidney d=ase who
are recehdng haemodialysis treatment

Background: Adherence to the therapeutic regimen determines therapeutic suocess
quality of life and sunrdval in patients on haemodialysis. Lack of diet adherence
ranges from 25%-B6% in patents recebing heemodialysis treatment and affects
patient morbidity and montality.

Deesign: An integrative literature review was conducted based on the criterda of
‘Whittemore & Knafl

Methods: A literature review was performed by two members of the team using
twehe databases incheding PubMed, CUIDEM, CIMAHL, The Cochrane Library and
Sdencellirect.

Results The main i=uves dentified after analysing the reaslts were as follows: the
intrinsie barrers (age dishysks time, mothvation, percehed benefit, distorted percep-
thon of adherence] and facilitstors (self-efficacy, perception of disease. perception of
control), exrincie bamiers (family dvsfunction, lack of soclsl aspport, ocultursl pat-
tems of consumption of food) and fadilitstors (socisl support, relatonship with
healthcare providers), and interventions to encowrage diet adherence, such as the
use of mothvational intervewing in educational interventions, and the training and
education of reevant professionals in communication shills.

Condhuslons: Diet nonadherence remains a serous health problem and suffers from
& lack of solid criterda to identify this condition. The onset of depresdon signs and
the level of sodal support avallable to the patient shoud be assesed, becaese
these are important factors that determine adherence to treatment

Relevance to Clindeal Practice: Profesdonals should be trained in health edecation
and communication technigues to contribute to the patient’s self-management and
motivation for diet adherence. Controlled and randomised dinical studies Involving

predalyds stages should be performed to imestigate the impact of the assesament
and control of bamers bo diet adhberence.

KEYWORDS
healith sdumtion, nuiritnl states, reml diolyss, el diet, sHif-cee
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