Investigacion

PERCEPCION DE LOS PACIENTES CON ENFERMEDAD RENAL
CRONICA Y TERMINAL, SOBRE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

PERCEPTION OF PATIENTS WITH CHRONIC RENAL INSUFFICIENCY
AND TERMINAL DISEASE ON PALLIATIVE CARE

Alejandra De la Cruz Martinez
Universidad Auténoma de Querétaro
México

Ruth Magdalena Gallegos Torres
Licenciada en Enfermeria

Maestra en Ciencias de Enfermeria
Doctorado en Ciencias de la Salud
Universidad Autonoma de Querétaro
México

Articulo recibido el 1 de mayo de 2019. Aceptado en version corregida el 25 de julio de 2019.

RESUMEN

Introduccion. Mdltiples enfermedades incurables afectan a la poblacion mundial, lo que
conlleva la necesidad de enfrentar complejas situaciones, como consecuencia de la patologia
y sus tratamientos, siendo los cuidados paliativos una alternativa de atencidn para mejorar la
calidad de vida de los pacientes con insuficiencia renal cronica y terminal. Objetivo.
Describir la percepcidn de los pacientes crénicos y terminales sobre los cuidados paliativos
de enfermeria. Material y Métodos. Estudio cualitativo, fenomenoldgico, realizado en
pacientes con enfermedades cronicas y terminales. Durante las entrevistas individualizadas
se inicio con una pregunta detonadora, grabada una vez obtenido el consentimiento verbal de
los pacientes. Se continud con la transcripcion de la informacion y analisis de contenido. Se
consideraron los principios éticos de investigacién. Resultados. Se entrevistaron a 20
pacientes de una unidad de hemodialisis. 55% fueron hombres, el mayor tiempo de evolucion
de la enfermedad fueron 25 afios. Emergieron 4 unidades de significado: (1) atencion de
enfermeria, que implicé un sentimiento de seguridad asociado a la responsabilidad de la
enfermera; (2) comunicacion directa, manifestada por dificultad para establecer
comunicacion con el enfermero a pesar de la convivencia; (3) equipo multidisciplinario que
mostrd una respuesta oportuna ante las complicaciones y (4) entorno, refiriendo sentimiento
de enojo al ser atendidos en ambientes sucios. Conclusion. Si bien es necesario abordar el
tema de cuidados paliativos con distintos grupos de enfermos terminales, se aprecia que,
aungue hay comunicacion, trabajo multidisciplinario, convivencia enfermo-personal de
enfermeria, es necesario que éste se capacite y aplique el cuidado paliativo de manera formal.
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Palabras clave: Insuficiencia Renal Crénica, manejo del dolor, cuidados paliativos,
enfermeria de cuidados paliativos al final de la vida.

ABSTRACT

Introduction. Multiple incurable diseases affect the world population, which entails the need
to face complex situations, as consequence of pathology and it’s treatments, palliative care
being an alternative care to improve the quality of life of the patients with chronic and
terminal renal failure. Objective. To describe the perception of chronic and terminal patient
about palliative nursing care. Material and methods. Qualitative, phenomenological study
carried out on patients with chronic and terminal illnesses. During the individualized
interviews, a trigger question was started, recorded once the verbal consent of the patients
had been obtained. We continued with the transcription of the information and content
analysis. Ethical research principles were considered. Results. Twenty patients from a
hemodialysis unit were interviewed. 55% were men, the longest time the disease evolved
was 25 years. Four units of meaning emerged: (1) nursing care, which implied a feeling of
security associated with the nurse’s responsibility; (2) direct communication, manifested by
difficulty in establishing communication with the nurse in spite of living together; (3)
multidisciplinary team that showed a timely response to complications; and (4) environment,
referring to feelings of anger at being cared for in dirty environments. Conclusion. Although
it is necessary to address the issue of palliative care with different groups of terminally ill
patients, it is appreciated that, although there is communication, multidisciplinary work,
sick/nursing personnel cohabitation, it is necessary that the latter be trained and apply
palliative care in a formal manner.

Keywords: Renal Insufficiency, chronic, pain management, palliative care, hospice and
palliative care nursing.

http://dx.doi.org/10.7764/Horiz_Enferm.30.2.138-152

INTRODUCCION

La modificacion demogréfica con la
inversion de la piramide poblacional en
algunos paises, es un factor que influye en
la prevalencia de enfermedades cronicas
como el céancer, las enfer-medades
cardiovasculares y la Diabetes mellitus®,
las cuales afectan a la pobla-cion mundial
de manera prolongada, lo que conlleva a la
necesidad de requerir de cuidados
paliativos. En este sentido, los pacientes
con enfermedades cronicas evolutivas de
base o0 de aparicion asociada como lo es la
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insuficiencia renal cronica y terminal se
encuentran en una situacion compleja, se
requiere de una intervencion terapéutica
integral y organizada del sistema sanitario
a través de los cuidados paliativos, los
cuales podrian responder a las necesidades
de esta poblacion®@.

Actualmente, en México se repor-
tan cifras de al menos 12 mil decesos a
consecuencia de la Insuficiencia Renal,
siendo esta la 5ta causa de muerte en la
poblaciébn mexicana, segun datos del
INEGI®. La dimension del problema
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emerge al reconocer que 109.000 personas
han sido diagnosticadas con esta
enfermedad y cerca de 60.000 pacientes
requieren de tratamientos sustitutivos®.
Dicha incidencia proyecta que para el afio
2025 el nimero de casos aproximados sera
de 212,000 personas diagnosticadas y de
persistir  complicaciones  alarmantes,
presentaran una situacion compleja que
posibilite el deceso de al menos 160,000
pacientes cada afio®.

No sélo los adultos mayores (7,1
millones de mexicanos de 65 afios 0 mas
en el 2010®) poseen enfermedades
terminales, los adultos jévenes también se
ubican en este rubro, por lo que deben ser
contemplados en situacion de vulne-
rabilidad extrema. En estas circuns-
tancias, la vulnerabilidad de los pacientes
refiere la incapacidad de proteger los
propios intereses que dificultan la
comprension adecuada de aquello que se
debe decidir o bien por desventajas en
cuanto a educacion, acceso a la salud o
estado de subordinacion, que pueden
menoscabar la voluntad®.

El impacto al ser diagnosticado con
una enfermedad terminal, con o sin
posibilidad de tratamiento curativo, es
dificil de sobrellevar para el paciente y la
familia. Comprender este proceso puede
apoyar el cuidado de los pacientes que
viven esta etapa, puesto que resulta
atemorizante por su connotacion social de
dolor, limitacion y muerte®. De esta
manera, los pacientes crénicos y termi-
nales requieren de cuidado prioritario,
reconociendo que “cuidar es compa-
decerse de alguien, ayudarle a ser autd-
nomo, invitarle a compartir su
responsabilidad y su angustia, transfor-
marlo en el verdadero centro de la vida
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paliativos
sanitaria, en definitiva, ejercer el deber
moral que todo profesional de la salud
tiene en tanto que profesional, a saber,
velar por el bien del paciente”, segln
Pellegrino®.

En este sentido, el profesional de
enfermeria es quien méas contacto posee
con los pacientes, ya que abarca los
cuidados auténomos y en colaboracion,
que se prestan a las personas de todas las
edades, familias, grupos y comunidades,
enfermos 0 sanos, en todos los contextos,
e incluye la promocion de la salud, la
prevencion de la enfermedad y los
cuidados de los enfermos, discapacitados y
personas moribundas, centrandose en la
interrelacion humano-humano, a través de
conocimientos especificos, valores, com-
promiso y responsabilidad con el sujeto de
cuidado®®, por lo que son ellas uno de los
miembros del equipo de cuidados
paliativos.

Los cuidados paliativos son
definidos como “el cuidado total y activo
de los pacientes cuyas enfermedades no
responden al tratamiento  curativo
primordial para el control del dolor y otros
sintomas, asi como de los problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales”V;
generalmente, dichos cuidados paliativos
se proporcionan a aquellos que padecen
enfermedades terminales.

La intervencion de los cuidados
paliativos otorgados por enfermeria
procura no trabajar desde una mirada
anatomico-funcional, sino social vy
espiritual, es decir, desde el desarrollo de
lo humano, a través de legitimar al
paciente como un sujeto con derecho de
bienestar y crecimiento. Lo anterior
permitird que se pongan en marcha las
capacidades humanas del profesional de
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enfermeria, reconociendo la responsa-
bilidad ética de los sistemas de salud, al
proporcionar cuidados paliativos®.

En un estudio realizado por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
donde participaron 234 paises, territorios y
regiones en el afio 2011, se indica que los
servicios de asistencia paliativa solo
estaban adecuadamente integrados en 20
paises, en tanto que el 42% de estos carecia
de ese tipo de servicios y un 32% adicional
solo contaba con servicios aislados de
asistencia paliativa®?,

De acuerdo con los resultados
antes referidos se infiere que a nivel
mundial existe la necesidad insatisfecha de
asistencia paliativa. Dado que las politicas
y sistemas nacionales de salud no
contemplan ninguna medida sobre este
tipo de asistencia, la formacion ofrecida a
los profesionales de la salud suele ser
escasa 0 nula, el acceso de la poblacion a
analgésicos opiaceos es insuficiente y no
cumple las convenciones internacionales
sobre acceso a medicamentos
esenciales®® 4,

El panorama de los pacientes en
situacion avanzada y terminal en México,
reporta alta necesidad y demanda de apoyo
con implicacion de todos los niveles
asistenciales del sistema sanitario. La
asistencia paliativa temprana no sélo
mejora la calidad de vida de los pacientes,
sino que ademas reduce las hospi-
talizaciones innecesarias y el uso de los
servicios de salud®?),

Al respecto, Gonzalez™, describe
los elementos fundamentales de los
cuidados paliativos como una
interdisciplina relacionada con el paciente
moribundo. Sefialan que las instituciones
deben pasar de una medicina curativa, a la
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integracion de una medicina que promueva
el bienestar en la muerte, considerando una
vision a través de la cual se mire en el
enfermo su intimidad y se retome su lado
humano.

En un estudio sobre la “Percepcion
de la calidad de vida y satisfaccién con la
asistencia sanitaria recibida en un grupo de
pacientes oncoldgicos terminales que
reciben cuidados paliativos en un hospital
de Zaragoza, Espana”, los resultados
mues-tran una satisfaccion media con la
asistencia de medicina, enfermeria, asi
como los servicios Yy organizaciones
respectivamente®®).

Por otra parte, en el estudio
“Reflexiones sobre la relacion
interpersonal enfermera-paciente en el
ambito del cuidado clinico en Colombia”,
se presenta a la enfermera como aquella
que debe poseer una relacion humana con
el paciente, mediante la cual es posible
reconocer y responder a la necesidad de
ayuda y al problema que le aqueja. Los
aportes que expone establecen que las
relaciones interpersonales en enfermeria
ya no deben considerarse “dentro de la
serie de dones innatos”. La relacion con el
paciente es el eje de los cuidados y exige
tanto la  formacion  fundamentada
cientificamente, como la sabiduria del
profesional experto que domina la ciencia
y el arte del cuidado™?).

La publicacion “La reflexion en
torno a la relacion terapéutica. ¢Falta de
Tiempo?”™®, menciona que la variable
tiempo en el sistema sanitario actual, en el
que impera la tecnologia, el control del
coste, la rapidez en el diagnostico y la
eficacia del tratamiento, la convierten en
un valor oro. Llegan a la conclusion de que
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la relacion enfermera-paciente emerge
como una asignatura pendiente.

En el estudio sobre “Pacientes con
enfermedad renal en etapa terminal vy
abdomen agudo quirdrgico: oportu-
nidades para cuidados paliativos” se
establece que la enfermedad renal en etapa
terminal, es una afeccion que limita la vida
y que a menudo se complica, demostrando
que los cuidados paliativos mejoran la
calidad de vida en pacientes con nivel de
cronicidad avanzado®®. En este sentido,
las necesidades insatisfechas de pacientes
con enfermedad renal crénica y terminal
requieren de una estrategia integral
asociada a mejorar la calidad de los
cuidados otorgados por el profesional de
enfermeria y la organizacion del trabajo en
las insti-tuciones sanitarias.

Describir la percepcion de los
pacientes con enfermedad renal crénica y
en etapa terminal, sobre su proceso, es de
vital importancia para las instituciones de
salud, reconociendo que el papel que
tienen los profesionales de enfermeria
debe contemplar la adquisicion de
habilidades que requiere el cuidado
paliativo. Por ello, identificar los distintos
significados que el paciente expresa
respecto al cuidado otorgado por la
enfermera tiene multiples beneficios que
fortalecen la comunicacion efectiva, la
interrelacion durante el manejo terapéutico
y la integracion de la familia, con ello la
atencion demandada serd resuelta de
manera emergente en los pacientes con
insuficiencia renal.

Por lo anterior, es necesario
describir la percepcion de los pacientes
con insuficiencia renal cronica y terminal
que reciben cuidados paliativos, sobre los
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beneficios terapeuticos otorgados a traveés
de las intervenciones de enfermeria.

METODOLOGIA

Se tratd de una investigacion cualitativa,
con  aproximacion  fenomenoldgica,
utilizando de referente a Husserl®, quien
hace referencia a “aquello que hace que
una cosa sea lo que es”; lo que implica un
proceso de reflexion necesario para dejar
que la esencia se muestre como se va
presentando, posibilitando la compren-
sion de los significados implicitos en la
descripcion  del fendmeno sujeto a
investigacion.

La poblacion de estudio fueron 70
pacientes con enfermedades crénicas y
terminales que acuden a tratamiento a la
Unidad de Hemodialisis y Trasplantes Del
Bajio Sa De Cv, del IMSS, ubicado en la
ciudad de Querétaro. Previo a la aplicacion
definitiva se realizd la prueba exploratoria
de la pregunta generadora, la cual
primeramente se presentd a expertos para
verificar su validez.

La recoleccion definitiva de datos
se integré con 20 pacientes; elegidos al
azar conforme a los registros de consulta
programada a la unidad de hemodialisis,
tomando en cuenta los siguientes criterios
de inclusion: pacientes con diagndstico
cronico y terminal, permanencia de al
menos 6 meses de tratamiento otorgado
por el profesional de enfermeria, estado
cognitivo activo 'y  consentimiento
informado. Cada una de las entrevistas
definitivas se realizé por el investigador
titular, las cuales fueron grabadas en areas
de la misma institucion en horarios de facil
acceso para los pacientes y de manera
individualizada. Previa auto-rizacion por
parte del personal adscrito de dicha
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institucion, se respetaron los aspectos
bioéticos conforme a la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion en Seres
Humanos, donde articulo 17 que considera
sin riesgo dicha investigacion debido a las
técnicas y metodos empleados. En cada
entrevista se indico el objetivo del estudio
y se solicitdo autorizacion para grabar,
cuidando la confidencialidad de la
informacion de los participantes mediante
el uso de pseudonimos®?. La recoleccion
de los datos se realiz6 con grabaciones de
audio mediante entrevistas a profundidad
y con notas de campo del investigador; se
recogia informacion clave sobre el lugar,
descripcion; asi como el lenguaje no
verbal de los pacientes. Se inicio por
medio de la recoleccion de datos
sociodemogréficos como: edad, sexo,
estado civil, padecimiento cronico y/o fase
de la enfermedad, tiempo de estancia en la
unidad de hemodialisis. La dindmica de la
entrevista consistié en realizar la pregunta
detonadora, dando libertad a los pacientes
en sus respuestas. La pregunta fue: ¢Qué
es lo que hace la enfermera desde que
usted llega a la unidad? Posteriormente, en
el trascurso de la entrevista, el investigador
utilizo cada respuesta obtenida para
formular las preguntas consecutivas,
partiendo del contenido proporcionado y
aclarando ideas.

Se contemplaron las condiciones
de espacio comodo y privado, duracién de
1 hora con posibilidad de dos sesiones de
acuerdo con las necesidades del estudio,
para llevar a cabo la trascripcion y analisis
de estas. La culminacion del estudio se
establecio partir del nivel de saturacién de
la informacién, la cual se alcanz6 con el
paciente 20, cuando se logr6 la
representatividad del objeto de estudio. El
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analisis del discurso permitio determinar la
multidisciplinariedad, la heterogeneidad
de las entrevistas y las representaciones
discursivas de cada paciente; centrar la
atencion en las categorias que surgieron en
el proceso de leer y releer las
transcripciones, buscando detectar los
temas que emergen y concluir con la
codificacion de los textos e integrar a
detalle la informacion pertinente para cada
categoria. El tratamiento de los resultados
se llevd a cabo mediante 4 etapas: 1.
Simplificacion de la informacion con
lectura a profundidad y la segmentacién de
los fragmentos mas relevantes; 2.
Categorizacion de la informacién
organizando los temas que emergieron y el
reagrupamiento  de  categorias; 3.
Redaccion del informe de resultados
mediante la estructuracion definitiva de la
informacion y acompafiamiento de los
subtemas en sentido “literal “de los
informantes; 4. Analisis cruzado con los
datos obtenidos. Para garantizar la calidad
del estudio se hace mencion que la
credibilidad se controlé6 mediante la
aplicacion de triangulacion
multidisciplinaria de los investigadores; la
transferibilidad, mediante la descripcion
del método empleado y del fenémeno
estudiado; la confianza, a través de la
auditoria externa del protocolo de
investigacion  por parte de un
investigadores ajeno al equipo de
investigacion y la confirmabilidad se
controlé por  auditoria  externa,
triangulacion y reflexividad de los
investigadores®?. Asi, los datos revelaron
4 categorias: atencion de Enfermeria,
comunicacion directa, equipo multi-
disciplinario y entorno.
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paliativos
RESULTADOS En la Tabla 1 se muestran los datos
sociodemograficos de los pacientes
entrevistados.
Tabla 1. Datos sociodemogréficos de los participantes.
Indicadores Frecuencia %
Sexo Hombres 11 55
Mujeres 9 45
Edad Hombres 24 -71 afos
Mujeres 27 — 76 afos
Enfermedad  Insuficiencia 13 65
actual renal terminal
Insuficiencia 7 35
renal crénica
Enfermedad  Hombres Ninguna 5 45
asociada Diabetes mellitus e 6 55
Hipertension
Mujeres Ninguna 2 22
Diabetes mellitus e 7 78
Hipertension
Afos de Hombres 8 meses - 25 afios
evolucién Mujeres 8 meses - 15 afios
Estado civil  Hombres Casados 6 55
Solteros 5 45
Mujeres Casadas 5 55
Solteras 4 45
Estado Hombres No trabaja 11 100
laboral Trabaja 0 0
Mujeres No trabaja 7 78
Trabaja 2 22
Lugar de Querétaro 20 100
residencia

Fuente: datos recolectados, 2018.

La caracterizacién de los 20 pacientes con
insuficiencia renal que reciben cuidados
paliativos en la unidad de hemodialisis
muestra que los hombres predominan con
un 55%, con edades que oscilan entre 24 a
71 afios. La insuficiencia renal en fase
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terminal fue referida por un 65%,
favoreciendo la presencia de enfer-
medades asociadas como Diabetes
mellitus e Hipertensidn Arterial presentes
en un 78%. La cronicidad oscila de 8
meses a 25 afios con tratamiento de
hemodidlisis, condicionando un estado
laboral inactivo en el 100% de los
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hombres. El fendmeno se develo en cuatro
categorias de analisis: atencién de
enfermeria (1), comunicacion directa (2),
equipo multidisciplinario (3) y entorno (4),
las cuales se detallan a continuacion.

1. Atencion de enfermeria

Para los pacientes, la atencion de
enfermeria recibida a través de los
cuidados paliativos ha sido una
experiencia favorable, al expresar que las
enfermeras brindan apoyo emocional
durante el tratamiento, realizando una
vigilancia  permanente que genera
confianza y satisfaccion:

Malcom: “Muy bien, tienen muy
buen cuidado y me he sentido bien, en este
tiempo. [...]Me hacen mi curacion del
catéter, estan al pendiente de que mi
maquina esté bien, de que no tenga
presiones altas, de que todo esté bien, al
cien, en el proceso del tratamiento durante
las tres horas”. “Si uno necesita un...
agua o alguna situacion, este... se siente
uno mal luego, luego con uno a tendernos,
a preguntarnos cémo estamos, este sabe lo
gue estan haciendo y pues, hacen muy bien
su desempeiio” [...] “Debe haber
confianza tanto con el enfermero, tanto
como con el paciente porque
practicamente la pasamos aqui tres veces
ala semana [...] "

Sin embargo, se aprecia que la falta
de organizacién del personal de enfermeria
dentro de la unidad de hemodialisis,
representa un impacto negativo en los
pacientes:

Rosita: “Uno se acostumbra a una
cierta enfermera o enfermero y ya de
repente ya venimos y ya esta otro que pues
no nos hallamos a veces de los modos de
algunos|...]Jantes si tenian mejor atencién
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hace 4 afios. Que mejoraran los asientos
porque como yo que estoy mal de mi
columna, mire el asiento que me toco
ahorita y no me lo quisieron cambiar”;”
Yo le dije ese dia al muchacho que me
atendid, jque no pudo!, si que se molesto,
pero yo le dije al otro enfermero: “por
favor ensérnienle mas”, para que no se
enoje, le digo, porque la verdad, nada mas
lastima y nos hace dano... si vi que se
enojo,; pero ya ni modo”.

El sentimiento de seguridad
percibido por los pacientes esta asociado a
la responsabilidad de la enfermera en la
realizacion de las actividades de cuidado:

Hugo: “Claro que si porque ya vas
conociendo a td enfermera y obvio que
tiene una responsabilidad y te hace sentir
seguro. Porque te empieza a tratar bien,
6sea en su forma de trabaja, es ahi donde
te das cuenta. Respecto a la enfermera
estd todo bien y ahora si que es una
profesion que se les agradece, pero por
ejemplo yo tengo un problema con lo que
son mis filtros, porque el filtro que yo
utilizo es mas grande y este filtro que yo
manejo es un poco mas chico, entonces no
me alcanza depurar lo que es”.

Asi mismo los pacientes perciben
que el exceso de trabajo de las enfermeras
ocasiona errores técnicos en los
procedimientos de atencion que reciben
durante su tratamiento en la unidad, como
menciona:

Alejandra: “Me toco una joven-
cita, una muchacha que este, ella, llegaba
a doblar turno, entonces, una vez me llego
a llenar de.....no sé...de un como liquido
que se le fue pero fue porque ella dice:
“hay disculpame pero es porque ya tenia
varias horas trabajando, estaba desde las
6 de la maniana”.
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De la misma manera, se aprecia
una deficiencia en la calidad de la atencion
por parte de algunos enfermeros:

Alejandra: “Yo considero que hay
enfermeros que son eficientes y hay otros
que definitivamente no, no lo son
eficientes, no tienen la capacitacion
suficiente para este, atender al paciente
porque hay ocasiones en que llegan
practicantes que no, desconocen todo el
procedimiento y aqui hacen experimentos
con nosotros”.

2. Comunicacion directa

Los pacientes expresan que la enfermera
muestra interés ante su estado de salud al
establecer vinculos de comunicacion
interpersonal, fortaleciendo el cuidado
paliativo durante su tratamiento:

Hugo: “El rol de enfermeras es
cada mes y las enfermeras sesion con
sesion te van conociendo y tu ya las vas
conociendo también, entonces, hay una
Ipad en el cual viene toda td informacion
personal, toda la informaciéon de uno.
Entonces ya saben mas de ti”.

José Luis: “Me da consejos, me da
platicas de que es lo que tengo que estar
comiendo. Lo siento bien que me de este
consejo, 0 yo a veces le pregunto jOyes!!
¢ Me hace mal esto?....

Sin embargo, algunos pacientes
refieren dificultad para establecer
comunicacion con el enfermero, a pesar de
la convivencia que se genera en la unidad,
lo que refleja en la falta de confianza entre
ellos:

Adriana: “Empezamos a platicar
de como nos sentimos, ya que hay a veces
que algunos enfermeros son... como que
mas serios, mas en el modo del trato y
como que a uno no le da esa confianza,
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pero aun asi uno podria ser que hicieran
algin cambio que vienen a cubrir a
alguien que estaba anteriormente. Si, sea
ellos hacen su trabajo, pero con una
seriedad que dices tu, pues si vienen a eso
a trabajar nada mas”.

De la misma manera hay quienes
no establecen comunicacion con la
enfermera ya que sienten que le quitan
tiempo para poder brindar los cuidados a
otros pacientes en la unidad por la falta de
personal:

Rosita:”[...] no mas les pregunto
cosas 0 les hablo cuando me estan
conectando, casi no me gusta
entretenerlos. Si, hasta ahorita si, me ha
tocado que les pregunto algo y me
contestan bien”.

3. Equipo multidisciplinario

Se aprecia el trabajo en equipo que
establece la enfermera con el médico para
responder de manera oportuna ante
complicaciones del paciente durante su
tratamiento:

Adriana: “En el caso mio se me
baja la presién, entonces hay situaciones
de que si me da tiempo de avisar y
ponerlos a ellos al tanto para que tenga yo
la atencion adecuada. Y hay a veces de que
no, que me baja la presion y no me da
tiempo ni de avisar y ya cuando me doy
cuenta, despierto, porgue me pongo
inconsciente y ya cuando despierto ya
tengo al médico, como a los enfermeros
alrededor mio viendo y para que me

ponga estable”.

Ivonne: “En la clinica contamos
con el médico que pasa a ser su revision
de rutina, en caso de a ver alguna
complicacién ya se relnen tanto los
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enfermeros y el médico tratante. Estan al
pendiente tanto el enfermero, como el
médico”.

Mari: “Ellas no pueden tomar
decisiones propias. Estan al pendiente de
que la maquina no se bloquee, de qué esté
funcionando, ya cuando la maquina marca
en rojo algo estd mal. Y vienen y la
revisan, y asi estan, ese es su trabajo,
conectarnos, vigilar que la maquina esta
funcionando, dar los medicamentos,
aplicarnos medicamento, nos avisan qué
nos van a poner”.

4. Entorno

Los pacientes expresan sentimiento de
enojo al ser atendidos en ambientes sucios
y descuidados dentro de la unidad de
hemodialisis:

Juan: “La higiene es diferente. Lo
he visto, empiezan a trapear cuando
estamos aqui adentro. La otra vez, me
metieron en cuartito de alla y tenia sangre
en todos los vidrios, habia basura tirada;
le dije al supervisor y a la supervisora, la
muchacha esa glera que esta ahi, le
dije: “!Oyej... a poco asi me vas a
conectar, asi como esta”; le digo aqui no
hay higiene, porque mira jComo esta!... Se
enojo la supervisora”.

Juan: “Solo en la entrada, porque
todos nos amontonamos, esta muy chiquito
el espacio. Nada méas que tengan mas
espacio. Somos mucha gente que viene y la

que  sale...chocamos. Osea  que
necesitamos hacer un poquito mas de
espacio”.

DISCUSION

La percepcion de los pacientes con
insuficiencia renal cronica y en fase
terminal que reciben cuidados paliativos
por el profesional de enfermeria durante su
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paliativos
tratamiento en la Unidad de Hemodialisis
y Trasplantes Del Bajio Sa De Cv, se
expresa de manera Unica en cada usuario
debido a la apreciacion de las relaciones
interpersonales establecidas con las
enfermeras, las cuales son esenciales para
el &rea asistencial, ya que permanecer las
24 horas al cuidado de los pacientes,
brindando  asistencia de naturaleza
bioldgica, técnica, psicoldgica, social,
espiritual, junto con las relaciones
personales, sustentan un efecto terapéutico
que puede ser determinante en el éxito de
su trabajo®,

Las caracteristicas de los pacientes
que reciben cuidados en la unidad de
hemodialisis esta asociada al tipo de
necesidades fisioldgicas y humanas,
destacando el manejo del dolor, lo que
concuerda con la OMS®?, al referir que el
paciente susceptible de recibir cuidados
paliativos es aquel que cursa con una
enfermedad o condicién avanzada crénica
e incurable que puede incluir trastornos
infecciosos, traumaticos, metabdlicos,
degenerativos 'y oncoldgicos indepen-
dientemente del prondstico de tiempo de
sobrevida, en este proceso participa la
enfermera a partir de intenta modificar y
disminuir los efectos de la enfermedad, asi
como de la progresion cuando el paciente
se acerca al final de la vida.

En los hallazgos de esta
investigacion, se determind que la relacion
social que establece la enfermera con el
paciente en el entorno hospitalario se
expresa mediante el sentimiento de
seguridad asociado a la responsabilidad de
la enfermera, lo que implica la
comprension de los comportamientos
humanos y las fortalezas personales para
maximizar los beneficios terapéuticos. En
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este sentido, Varcarolis®¥, sefiala que es
preciso poseer una actitud facilitadora en
la asistencia dirigida al paciente para
obtener resultados de mejora, sin embargo,
esto serd posible en la adopcion de una
relacion empatica, democratica,
cooperativa y con sentido de respon-
sabilidad; por ello, el autoconocimiento,
empatia, respeto, observacion, escucha
activa y conciencia de las propias
habilidades debe estar presente en el
persona, sin embargo, los resultados de
este estudio evidenciaron que lo anterior
no estd presente en todas las enfermeras
que laboran en la unidad de hemodialisis,
dado que los diversos modos de atencién
apreciados por los pacientes generan una
vivencia de insatisfaccion, siendo la pauta
para establecer requisitos estandarizados
en la formacién de un profesional para
poder realizar una correcta relacion
terapéutica.

Asi mismo, los resultados de la
investigacion reflejaron que el cuidado
integral, acompafado de una
comunicacion efectiva presente en la
relacion terapéutica dentro de las
instancias hospitalarias, satisface las
necesidades del paciente de forma asertiva
y oportuna, ya que el personal presenta
disposicion al dialogo, a la escucha,
ademas de tener la capacidad de aceptar al
paciente tal como es, generar en él
confianza 'y serenidad y brindarle
seguridad y apoyo afectivo. Esto coincide
con lo planteado por la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos (SECPAL)®,
quien indica tres elementos basicos en los
pacientes cuya enfermedad no responde a
un tratamiento curativo y donde el control
del dolor y de otros sintomas requiere de
un cuidado integral: control de sintomas,
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apoyo emocional y comunicacion con el
enfermo, los cuales tienen como objetivo
generar mayor bienestar, confort y control
de sintomas de los pacientes antes de su
muerte.

Considerando que los cuidados
paliativos son fundamentales para mejorar
la calidad de vida y el bienestar terapéutico
de los pacientes con enfermedad crénica y
terminal, es preciso tomar en cuenta el
sentimiento expresado por los pacientes al
recibir una oportuna respuesta del equipo
multidisciplinario ante posibles
complicaciones durante su tratamiento. Al
respecto, los resultados sustentan la
necesidad de considerar los cuidados
paliativos en la unidad de hemodidlisis,
puesto que las vivencias de insatisfaccion
de los pacientes no pueden ser ignorada
por mas tiempo. En este sentido, Blan®®),
sostiene que para atender a los paciente
con dicha enfermedad de forma integral,
seria deseable incorporar un vinculo con
otros profesionales que integran el equipo
multidisciplinario, para establecer
acciones de forma coordinada dentro de
los sistema de salud.

Dentro de los resultados se
evidencia un problema importante en el
abordaje de las necesidades de los
pacientes con enfermedad renal por parte
de los profesionales de la salud, debido a
que los pacientes expresan sentimiento de
confusion al no reconocer los cuidados
paliativos otorgados en la unidad de
hemodialisis y la falta de criterios
empleados en los procedimientos durante
el tratamiento otorgado en la institucion
hospitalaria, lo que concuerda con
Ortiz", al sugerir que la dificultad para
llevar a cabo cuidados paliativos de
manera integral y organizada en las
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instituciones sanitarias impera en la
ausencia de profesionales expertos con
perfiles especializados que proporcionen
intervenciones mas eficientes unificando
la forma de trabajo e integracion de la
filosofia del cuidado.

Por otra parte, el significado que
tiene el entorno dentro de la institucion
sanitaria fue puntualizado como una
categoria de relevancia para los pacientes,
encontrando sentimientos de enojo a partir
de experiencias de recibir atencién en
ambientes sucios y descuidados durante su
tratamiento produciendo miedo de adquirir
alguna complicacion asociada a la falta de
limpieza. Lo anterior es sustentado en el
estudio de Santamaria, N. P., Garcia, L. E.,
Sanchez Herrera, B. y Carrillo, G. M.®?®),
al sostener que la vulnerabilidad presente
como caracteristica principal de los
pacientes cronicos y en fase terminal es
reflejada en la bulsqueda de espacios
confortables en los que se desarrolle un
ambiente hospitalario relacionado con la
presencia emocional y mental que
involucra las experiencias de los pacientes
y el sentimiento de proteccion frente a
ellos, trabajando en un proceso tan dificil
reconfortando de manera mas amable.

CONCLUSIONES

Las categorias que develaron los pacientes
con insuficiencia renal crénica y en fase
terminal, visto desde la fenomenologia
hacen un llamado a la reflexion del
profesional de enfermeria sobre los efectos
terapéuticos que recibe el paciente ante la
relacion interpersonal que surge en la
unidad de hemodilisis, ligado a la
permanencia de 24 horas al dia en el
ambito hospitalario. De acuerdo a las
realidades, necesidades y vivencias de
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paliativos
cada paciente, se han encontrado aspectos
relevantes en los resultados manifestando
que la enfermera es considerada como el
profesional de salud que brinda un
sentimiento de bienestar al tener la
habilidad de reconocer las necesidades
prioritarias en el cuidado paliativo que
requiere cada paciente, focalizando las
intervenciones en torno al manejo del
dolor latente y condicionante carac-
teristico de este grupo de pacientes, asi
como promover entornos confortables y
seguros asociados a la responsabilidad
presente en la atencién de enfermeria.

El equipo multidisciplinario esta
presente en el tratamiento y ante la
resolucion de complicaciones de manera
oportuna y eficaz, sin embargo, el
sentimiento de insatisfaccion en los
pacientes surge a partir de la falta de
organizacion y unificacion de los criterios
de atencidn hospitalaria para establecer el
modus operandi de las intervenciones
terapéuticas.

Por lo antes mencionado, es
necesario habilitar a los profesionales de la
salud de la unidad de hemodiélisis sobre
los beneficios de los cuidados paliativos
otorgado a los pacientes, dado que la
unificacion de criterios en el equipo
multidisciplinario alcanzara un efecto
colectivo en el manejo terapéutico
contemplando: atencién personalizada,
apoyo en posibles complicaciones durante
su tratamiento, establecer un vinculo de
empatia y comunicacion directa que
intenta modificar y disminuir los efectos
de la enfermedad crénica y en fase
avanzada, asi como la comprension de
comportamientos humanos.

La aportacion de la presente
investigacion cualitativa es contemplar los
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significados y el impacto de los cuidados
paliativos en la calidad de vida los
pacientes con enfermedad renal cronica y
terminal, con el objetivo de mitigar los
efectos secundarios que los medicamentos
y tratamientos producen, por lo que el
personal de salud debe afrontar la
inquietud de los pacientes al reconocer la
lucha continua por obtener una mejor
calidad de vida contemplando la atencion
de las necesidades actuales y la
flexibilidad para realizar cambios en el
futuro.

Estas premisas sugieren un punto
de partida para quienes participan en las
intervenciones  terapéuticas de los
pacientes que requieren  cuidados
paliativos en cualquier fase, por lo que la
comprension del cuidado integral produce
el mejor efecto de bienestar que incluye un
abordaje de entendimiento de si y de los
ambientes, mediante  la  relacion
interpersonal en el sistema sanitario en
México.

Para mejorar esta investigacion, se
sugiere considerar entrevistas al personal
de enfermeria de manera tal que se pueda
apreciar su vision sobre los cuidados a los
pacientes y sobre lo que implican los
cuidados  paliativos. Las  Unicas
limitaciones de este estudio fueron que el
levantamiento de datos fue en un solo
turno y este fue el nocturno.
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