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RESUMEN

Objetivo: Comprender cémo se realiza el autocuidado en personas con enfermedad renal crénica en tratamiento de hemodidlisis.
Método: Abordaje cualitativo con entrevistas semi-estructuradas con 12 personas en tratamiento de hemodidlisis en Chile entre los
meses de septiembre y diciembre de 2018. Se empled el andlisis de contenido dirigido por la teoria de autocuidado de Dorothea Orem.
Resultados: Surgieron tres categorias: requisitos de autocuidado, déficit de autocuidado, y educacion y manejo de informacion
para el autocuidado. Las personas conocfan la importancia de ejecutar su autocuidado. Sin embargo, no realizaban los cuidados con
rigurosidad. Adquirian los conocimientos por Internet y a partir de a propia experiencia, no recurriendo al equipo de salud ante dudas.
Conclusiones: Las personas demostraron ser conscientes de su rol en preservar su salud, pero de forma flexible. El equipo de salud
debe reconocer los aspectos que interfieren en el autocuidado y ayudar a las personas a superarlos.

Palabras clave: Didlisis renal. Insuficiencia renal cronica. Enfermedad cronica. Autocuidado.

RESUMO

Objetivo: Compreender como 0 autocuidado é realizado por pessoas com doenca renal cronica em hemodidlise.

Método: Abordagem qualitativa com entrevistas semiestruturadas com 12 pessoas que realizavam hemodidlise no Chile entre os
meses de setembro a dezembro de 2018. A andlise de contetido foi conduzida pela teoria do autocuidado de Dorothea Orem.
Resultados: Surgiram trés categorias: requisitos de autocuidado, déficit de autocuidado e educacao e manejo de informacdo para o
autocuidado. As pessoas reconheceram a importéncia de realizar seu autocuidado. No entanto, referiram néo realizar o cuidado com o
rigor que deveriam. Os conhecimentos que possufam foram adquiridos na internet e de sua propria experiéncia, nao recorrer a equipe
de sadde.

Conclusdes: As pessoas estardo conscientes de seu papel na manutengdo de sua satide, mas de maneira flexivel. A equipe de satide
deve saber reconhecer os aspectos que interferem no autocuidado e ajudar as pessoas a supera-los.

Palavras-chave: Didlise renal. Insuficiéncia renal cronica. Doenca cronica. Autocuidado.

ABSTRACT

Objective: To understand how self-care is carried out by people with chronic kidney disease on hemodialysis.

Method: A qualitative approach was used. Data was collected through semi-structured interviews in 12 individuals on hemodialysis
in Chile between September and December 2018. Dorothea Orem's self-care theory was used for directed content analysis.

Results: Three categories emerged: self-care requirements, self-care deficit, and education and information management for self-
care. People were aware of the importance of carrying out their self-care. They also Stated not to carry out the care actions rigorously
enough showing some limitations. Finally, people’s knowledge about their condition was usually acquired from the Internet and from
their own experience rather than through consultations with a health team.

Considerations: People are conscious about their role in their health in a flexible way. The health team should know how to
recognize conditions interfering in people’s self-care and help to overcome them.

Keywords: Kidney dialysis. Kidney insufficiency, chronic. Chronic disease. Self-care.
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Bl INTRODUCCION

Es fundamental en cualquier patologia, sobre todo si es
crénica, mantener la participacion de las personas en los cui-
dados requeridos por su situaciéon de salud. Muchas viven sin
tener las herramientas que posibiliten el empoderamiento en
sus cuidados y que permitan la adaptacion a los cambios que
necesitan realizar en sus vidas para mejorar su salud. Este es el
caso de quienes padecen de Enfermedad Renal Crénica (ERC)
y siguen el tratamiento de Hemodialisis (HD), puesto que, al
ser realizada mayoritariamente tres veces por semana, genera
muchas otras necesidades de cuidados relacionados con el
mantenimiento de la compensacion deseada. Estos cuidados
involucran cambios de habitos alimentarios, consumo de
liquidos, adherencia en la realizacion de la HD, entre otros!'—2.

Estos cambios necesarios se vuelven aun mas dificiles
de mantener en el tiempo, sobre todo si la persona no tiene
conocimiento de la importancia que estos tienen en sus
vidas, ademas de no poseer las herramientas necesarias para
enfrentar los cuidados. Junto a esto, existe evidencia de que
la gente muestra el deseo de mejorar la resolucién de pro-
blemas para alcanzar los objetivos propuestos para su salud®.

Lo anterior recalca la importancia de instaurar el auto-
cuidado en las personas con el fin de hacerse responsable
de sus propios cuidados al participar activamente en el
mantenimiento de su salud. Se destaca la importancia de
estudiar el fendmeno de vivir con ERC en tratamiento de HD,
sobre todo bajo un punto de vista cualitativo, explorando
las experiencias de las personas y su percepcion del proceso
que estan viviendo y de como realizan su autocuidado.

El presente estudio tuvo como objetivo comprender
coémo es realizado el autocuidado en personas con ERC en
HD, esto con el fin de poder entender las dificultades que
poseen en sus cuidados diarios, sus acciones y déficits.

Bl METODO

El presente estudio tuvo abordaje cualitativo, de tipo des-
criptivo y exploratorio. Como referencial tedrico, orientacion
del andlisis y la discusion de los datos del presente estudio se
eligi¢ parte de la teoria de Dorothea Orem. La autora plantea
la teorfa del Déficit del Autocuidado, definiendo el concepto
de autocuidado como“la practica de las actividades que las
personas maduras, o que estan madurando, inician y llevan
a cabo en determinados periodos de tiempo, por su propia
parte y con el interés de mantener un funcionamiento vivo
y sano, y continuar con el desarrollo personal y bienestar
mediante la satisfaccién de requisitos para las regulaciones
funcional y del desarrollo"®.

La seleccion de las personas se realizé a través del mues-
treo intencional, formando la muestra con 12 personas en
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una unidad de HD de un hospital del sur de Chile, entre los
meses de septiembre a diciembre del ano 2018. Debido
al corto periodo de recoleccidn de datos, el nimero de la
muestra se establecié con el fin de dar cumplimiento a las
diferentes caracteristicas de las personas en HD y que al
mismo tiempo pudiera ser abordable, profundizando en las
experiencias individuales. Para esto, fueron incluidas personas
de diferentes edades, ambos sexos, diferente tiempo en el
tratamiento en HD e incluso en diferentes turnos de atencion.

La unidad de HD tenia un total de 100 personas aproxi-
madamente en tratamiento a la fecha de la investigacién, con
un sistema de tres turnos y un equipo de salud conformado
por 6 enfermerasy 6 técnicos de enfermeria, donde la aten-
Cion se basa en la conexion y supervision de HD, ademés de
valorar la condicién de salud de las personas y responder a
consultar espontaneas, para lo cual refuerzan conocimientos
o derivan a médico en caso necesario.

Para iniciar la recoleccion de los datos, se realizd un pe-
riodo de acercamiento en la unidad en donde las personas
se encontraban en tratamiento de HD, esto con la finalidad
de que pudieran conocer a la investigadora y saber en qué
consistia el estudio, lo cual generd un reconocimiento que
favoreci¢ el didlogo inicial. Posterior, se realizo la invitacion de
manera personal a quienes mostraron facilidad en expresar
sus experiencias y quienes, por sugerencia del equipo de sa-
lud, tenfan mayor disponibilidad para conversar. Finalmente,
para finiquitar la participacion de la persona, se realizd un
nuevo contacto e invitacién por via telefénica, dando ma-
yores detalles sobre la finalidad del estudio. Seguidamente
alaaceptacion de participacion, fue realizada programacion
del dia, hora y lugar de la entrevista.

Las entrevistas de caracter semiestructuradas fueron
realizadas, conforme disponibilidad y preferencia, en el do-
micilio de cada persona, donde se realizé una pregunta
desencadenadora:”;Héableme de su experiencia con la ERC,
HD y como realiza su autocuidado?’ esto con la finalidad
de que el relato fuese libre y de acuerdo a la experiencia
vivida. Junto a esto, se realizaron otras preguntas durante la
entrevista para explorar el tema del autocuidado. Todas las
entrevistas fueron realizadas por la primera autora.

La entrevista se realizd con la firma de los consentimientos
informados para la participacion en el estudio, junto con la
autorizacion de la grabacién digital y notas por parte de la
investigadora. Ademas, de utilizar una planilla de vaciamiento
de datos para recolecciéon de antecedentes generales.

Una vez que las entrevistas fueron transcritas, estas fue-
ron analizadas mediante contenido dirigido®. El proceso
de analisis se realizd con la codificacion de las entrevistas
teniendo como referencia la teoria del autocuidado de Do-
rothea Orem, buscando identificar las demandas, accionesy
la educacion para el autocuidado, asf como los aspectos que



pueden influir en ellas. Después de este proceso, los codigos
fueron organizados por semejanza y dando respuesta a los
objetivos de la investigacion. A partir de este agrupamiento
por semejanza, fueron creadas las categorias y subcategorias.

Las personas participantes fueron seleccionadas de acuer-
do alos criterios de inclusion, para lo cual debfan ser mayores
de 18 anos de edad, méas de 6 meses en tratamiento de HD
y que se encontraran orientadas en tiempo y espacio. Este
ultimo criterio, fue evaluado de forma subjetiva de acuerdo
a los primeros acercamientos con ellas en la unidad de HD
y también a través de lo sefialado por el personal de salud
tratante. Respecto a los criterios de exclusién, se establecio
que no deberian poseer patologias asociadas muy debilitan-
tes, tales como cancer o patologias mentales, esto debido a
que se deseaba indagar acerca de la ERCy HD, evitando de
ese modo abordar otros problemas que también pueden
generar estrés en las personas.

En estainvestigacion se consideraron aspectos éticos para
resguardar la integridad de las personas participantes. Fueron
seguidos los principios de aplicacion del: consentimiento
informado, valor cientifico, relacion favorable de riesgo y
beneficio, validez, respeto de los participante y revision del
proyecto independiente®. Se resguardé la integridad de
las personas durante todo el proceso de pesquisa, antes,
durante y al término. Para esto, se mantuvo la confiden-
cialidad, respeto, manejo de datos adecuado, respetando
los tiempos y relatos expresados, ademas de la firma de los
consentimientos informados pertinentes. El Comité de Etica
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de la Universidad de Magallanes aprob¢ el estudio a través
del Certificado 044/CEC/2018.

Hl RESULTADOS

Las personas con ERC en tratamiento de HD reconocieron
la importancia de mantener los cuidados en su vida diaria.
Resultaron del proceso analitico las siguientes categorias que
reflejan la experiencia en relacién al autocuidado: Requisitos
de autocuidado, Déficit de autocuidado y Educacion y mane-
jo sobre la informacion para el autocuidado, representadas
en el Cuadro 1.

l CATEGORIA 1: REQUISITOS DE AUTOCUIDADO

Las personas reconocieron que deberfan llevar cuidados
para el mantenimiento de su salud. Las demandas de auto-
cuidado surgieron desde el inicio del tratamiento, algunas
fueron identificadas por las propias personas, pero la mayoria
fueron indicadas por los profesionales de salud tratantes.

Mantener restricciones

La principal demanda de autocuidado que reconocian
las personas estaba relacionada con la realizacion de cuida-
dos en base a restricciones importantes para lo cual habian
modificado habitos de su vida diaria. Estas se basaban prin-
cipalmente en el control de la alimentacion y liquidos. La

Autocuidado en personas con Enfermedad Renal Crénica en Hemodialisis

CAT. 1: Requisitos de
autocuidado.

CAT. 2: Déficit de
autocuidado.

CAT. 3: Educacién y
manejo de informacion
para el autocuidado.

1.1 Mantener
- restricciones. _—

2.1 Transgresiones en el
Autocuidado _—

3.1 Lo que sabian sobre su
enfermedad y
tratamiento.

1.2 Acciones terapéuticas.

2.2 Vulnerabilidad para la
realizacion del
Autocuidado.

3.2 Donde
buscaban/obtenian
informacion.

1.3 Equilibrio reposo y
actividad.

Cuadro 1 - Autocuidado en personas con Enfermedad Renal Cronica en Hemodialisis

Fuente: Elaborado por las autoras.
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mayoria refirid que podia comer de todo, pero con restric-
cién. Para algunos, sequir la dieta no habia sido un proceso
dificultoso, para otros, fue uno de los aspectos mas dificiles
de mantener en sus cuidados.

El mantenimiento de la dieta, de acuerdo a las pautas
entregadas por el personal, generaba cansancio en las perso-
nas, que hacfan un esfuerzo para mantenerla en su dia a dia:

[...]1 como le dije, cuesta, la alimentacién cuesta, pero
uno trata de hacerlo hasta donde pueda. (P6).

Algunas personas manifestaron que podian comer de todo,
incluso lo que habia sido restringido por el equipo de salud.
Consideraban que no era necesario limitar el tipo de alimento
consumido, pero si tener cuidado en la frecuencia y cantidad:

[...] yo puedo comer de todo, de todo, pero no en
exceso [...] cosas asi, pero para mi no son grandes
problemas (P3).

[...1yosiempre he dicho: ti puedes comer de todo, pero
siempre que sea moderado, porque no tevas a comerun
kilo de papas o cosas asi, pero yo creo que uno puede co-
mertodas las cosas, pero mientras uno sea ordenado. (P9)

En cuanto al consumo de liquidos varias personas lo reco-
nocieron como un requisito importante de su autocuidado,
a pesar de expresar dificultades al momento de realizarla:

El médico me ha dicho que es mucha agua, le echa
la culpa al liquido y al liquido, pero yo un dia le dije al
doctor: doctor yo no tomo tanto liquido! Llevé el vaso
en que tomo caféy la taza en que tomo agua, un vasito
asi chiquitito en el que tomo café, se lo llevé y le dije “esto
es” me toma cuatro a seis al dia. (P2)

Acciones terapéuticas

Las personas necesitaban atender a las indicaciones
terapéuticas entregadas por los profesionales de salud, entre
estos, asistir a didlisis fue considerada una responsabilidad a
la cual no podian fallar, consideraban esta como “sagrada’,
siendo necesaria para estar bien. Para esto, ajustaban su rutina

a la asistencia de la HD, como se aprecia a continuacién:

Sino llego a didlisis me voy a morir, si queria vivir tenia
que cuidarme los rifiones [...]1 para mies lo sagrado. (P12)
Yo puedo deciren mi, odio la maldita didlisis, es una lata
y todo lo que quieras, pero nunca voy a faltar, yo jamds
voy a faltar a mididlisis [...]. (P9)
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El consumo de medicamentos fue considerado como
imprescindible para mantener su salud, para lo cual tenfan
especial cuidado en tomarlos segun la indicacién:

[...1los tengo bien claro yo, eso lo manejo yo solo, hay
otras personas que le tienen que manejar los medica-
mentos. (P10)

[...]1yotengo pastillero, entonces ahi coloco lo del dia, lo
coloco ahi, ya tengo todos mis horarios de lo que tengo
que tomar en la marfiana, mediodia y en la noche, asi
que no hay problema. (P11)

Las personas consideraron la consulta con médico como
relevante para ejercer sus cuidados. Por esa razon, mantenian
la comunicacion con él para dar respuestas a sus necesidades
diarias, ya sea para informar como amanecieron o extender
una receta pendiente.

[...]1 cualguier cosa yo le hago la consulta a él, yo me
trato con el doctor X, pero él va a donde estoy yo y me
pregunta ;cémo estds? y ahi le pregunto.” (P5)
[...]1sinecesito la receta o cualquier cosa, te la extiende
enseguida el doctor, asi que en ese sentido llevamos
bien el asunto. (P10)

Ademas, también se mostraban participes en sus cuida-
dos, exigiendo atencion al médico ante dudas que podian
surgir en sus cuidados:

Yo opino también, me pueden dar esto, me pueden dar
lo otro, por ejemplo, una vez a mi me habia quitado la
insulina y me comenzaron a dar pastillas una doctora
suplente que nunca me habia visto. Parti a hablar con
ellay le dije: mire doctora yo usaba esto y esto de insuling,
me dieron pastillay no pasa nada, yo quiero volver ala
insulina. (P7)

[...1yovoydonde la secretariay le digo, oye ;jme puedes
imprimir mis exdmenes?, yo lo guardo, lo tengo yo, yo
los miro, veo lo que salié malo y ahivoy donde el doctor,
le digo oye sabe que salid malo esto, yo estoy pendiente
de todos mis exdmenes. (P9)

Equilibrio entre reposo y actividad

Las personas refirieron sentir mucho cansancio, sobre
todo posterior a la HD. Ante esto algunas manifestaron la
importancia de poder descansar para continuar con su rutina,
mientras que otras necesitaban descansary no tenfan ganas
de hacer algo mas durante el dia:



[...Jahoralo Unico que quiero es estar encerrado, dormir,
descansar, no tengo ganas de hacer nada...” (P2)

[...]Juno mismo acostumbra su cuerpo al ritmo de cada
uno, yo salgo, descanso una hora, me recupero bien'y
salgo a trabajar. (P12)

Ademas, las personas manifestaron la necesidad de con-
tinuar realizando actividad fisica para mantener su salud:

El ejercicio, caminar harto, trotar, hacer ejercicio acd
en la casa y eso es lo que me ha fortalecido mi cuerpo.
Mimusculatura volvié a ser la normal, como era antes,
pero prdcticamente lo he logrado, aunque era huesos y
piel, no tenia musculatura en mi cuerpo y lo he logrado
de a poco. (P4)

[...] todavia voy los dias que no tengo didlisis, voy al
centro para caminar, andar un poco, no irse quedando
la casa, trato, aunque no esté bien. .. salgo a dar una
vuelta. (P10)

B CATEGORIA 2: DEFICIT DE AUTOCUIDADO

Las personas reconocieron que tenian déficits de au-
tocuidado. Incluso quienes dijeron que realizaban todo lo
que les fue indicado, en otro momento, se contradecian,
indicando algo que no realizaban o que podrian llegar a
mejorar. Algunas hacian lo suficiente para sobrevivir y hacian
adaptaciones que consideraban adecuadas a su condicién
de vida y de salud.

Transgresiones en el Autocuidado

Llevar a cabo un cuidado en conformidad a las restriccio-
nes indicadas por el equipo de salud, era un desafio diario
para las personas. Las transgresiones eran realizadas cuando
no hacian las acciones de autocuidado de forma deliberada,
puesto que existian algunos elementos que contribufan para
ello. En cuanto a la ingesta de liquidos, refirieron beber mas de
lo que deberfan, priorizando el consumo de agua por sobre
la alimentacién, lo cual se puede apreciar a continuacion:

Yotodo el dia tomo agua, a veces dejo de comer y prefiero
tomarme dos litros de agua [...] después me pongo
idiota porque no puedo tomar agua, he llegado con
900 gramos, 800 gramos, pero ando idiota todo el dia
(risas). (P12)

Las personas mostraban bastante resistencia a la mo-
dificacion en el consumo de los alimentos, que debia ser
restringido, llegando a afirmar que preferian morir a no
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comer lo que les gustaba. Buscaban transgredir la dieta
en el dia anterior a la HD para que pudieran estabilizarse
durante el tratamiento:

[...1yosémuy bien que cuando yo como algo, por ejem-
plo, y tengo didlisis marfiana, yo en la tarde me puedo
comer una paltay me mando una palta sin pecado, yo
séque manana me lavan a sacar de la didlisis, entonces
me doy el gusto de comerme la palta. (P1)

El doctor X siempre pelea conmigo y me dice que no
tengo que tomar sopa, pero si me gustan, pucha si me
voy a morir, prefiero morirme comiendo cosas que me
gustan, para que me voy a tomar tremendo plato, un
poquitol...]lacazuela, yo me doy el plazo para comerla
el sdbado en la noche, es mi Gltima didlisis el sdbado, o
eldomingo ala hora de almuerzo, cosa que tengo para
recuperarme el domingo ala tarde y el lunes, porque voy
hasta el martes. (P7)

Otra dificultad identificada era la limitacion al momento
de practicar actividad ffsica, muchos de ellos se vieron limi-
tados por el cansancio provocado por la ERCy HD, mientras
que otros refirieron dificultad debido al clima de la ciudad,
como se aprecia a continuacion:

Me gustaria caminar mds pero igual me limito por el
clima, cuesta salir, el viento, el frio. (P3)

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

Lo que pasa es que no puedo practicar tanto, al principio
no podia hacernadal...]1 no podia hacerun abdominal
porque me iba a sacar el catéter, ahora practico un poco
mds, pero tengo que tener cuidado con mi fistula, pero
igual hago un poco mds, pero claramente el fisico no
es lo mismo, me canso altiro y el corazén empieza a
hacerme pedazos. (P9)

A pesar de que la mayoria de las personas manifestd
que la HD era esencial para mantener su salud y no tener
complicaciones, algunas faltaban a las sesiones, realizandola
cuando sentian necesidad o cuando podian, esto debido a
responsabilidades familiares o a la rutina de vida. También
manifestaron dudas sobre asistir a la HD frecuentemente:

Aveces no hay personas que cuiden a mis nifios. Los dias
que tengo ir a didlisis y estoy sola y los nifios van al cole-
gio[...]. Entonces no puedo llegary largarlos a estudiar
solos para su prueba, uno tiene que estar con ellos. (P4)
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[...] claro no dan ganas de ir, uno dice ya el otro ano
no voy, pero no, al dia después se me pasa, es como un
bajén mental. (P6)

El consumo de medicamentos referido por la mayoria
de las personas era de acuerdo a la indicacién médica, al-
gunas se olvidaban de consumirlos, no lo tomaban debido
a efectos colaterales o porque crefan estar bien debido a los
resultados de sus exdmenes. También, habia quienes hacian
uso de medicamentos sin prescripciéon médica:

Tomar los remedios, a mi se me olvida, pero no lo necesito
tampoco, porque con todo lo que yo como tengo calcio,
con todo lo que yo como tengo vitaminas, de repente no
es necesario estar pendiente de las pastillas. (P8)

Los controles de salud y/o realizacion de los examenes no
eran llevados a cabo en los tiempos establecidos, refiriendo
gue no eran necesarios ya que acudian con frecuencia a
la HD:

El doctor X, él estd alli y nos va viendo dia a dia, dice
que, si esta persona estd bien, para qué va a ir a la
consulta si yo le voy a decir lo mismo. [...] No tiene
sentido ocupar otras horas que puede ocupar una
persona que tenga mds problema que uno, asi que yo
tampoco me preocupo por eso, como te digo el doctor
estdy siempre. (P10)

[...Jigual soy medio dejado, no me tomd mucho los cal-
cios, cuando empiezo a acalambrarme la cara empiezo
a mandarle calcio (risas). (P12)

Vulnerabilidad para la realizacion del
Autocuidado

Las personas demostraban esforzarse por mantener sus
cuidados, pero se vefan afectados por ciertas limitaciones
que llevaban a transgredirlo. Ejemplo fue el cansancio que
fue manifestado como una de las principales limitaciones
para realizar sus cuidados, debido a que era dificil mantener
una ejecucion correcta tras tanto tiempo en tratamiento:

Los cuidados son mds que nada para sobrevivir, pero
llega un momento dado que igual se cansa uno. (P6)

En cuanto al consumo de medicamentos, las personas
refirieron que no se sentian a gusto teniendo que tomar
tantos farmacos. Por esta razon, elegfan otra opcion que las
hacia sentir comodas, ya sea abandonando el tratamiento
o sustituyéndolo por opciones naturales:
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[...]Jamimecargala obligacién de tantos remedios, no lo
soporto, prefiero tomar remedios naturalistas, naturales,
tienen para todo y listo. (P8)

A mino me gustaba, dije que no me la iba a tomary no
la tome mds y me he sentido mejor, pero después de afios
ahora me las volvid a dar, pero no las tomo siempre, es
que no me gustan. (P9)

Algunas personas indicaban que falté informacion al
inicio del tratamiento, provocando dudas en las indica-
ciones entregadas por el personal de salud. Algunas no
se encontraban conscientes al momento de sus primeras
didlisis, donde se informaba a los familiares los conductos
a sequir. Es asi, que las personas manifestaban dudas en la
informacion entregada:

[...] uno siempre queda con la duda serd verdad o no
serd verdad, a uno siempre le gusta comprobarlo. (P6)

[...]1 medijo te vas a didlisis y nada mds [...] yo iba a
didlisis a la buena de Dios sin saber nada. (P12)

La presencia del catéter venoso en algunas personas
provocaba dificultades para la realizacién del cuidado per-
sonal, puesto que las personas refirieron tener que asearse
“por partes” para poder lograr una higiene adecuada sin
descuidar el catéter.

El ingreso econémico era un aspecto que limitaba la
realizacion de los cuidados, sobre todo los alimenticios. La
necesidad de integrar alimentos de calidad nutricional, hace
que sean de dificil acceso para cierto grupo de personas al
ser generalmente de precios elevados:

;cudles mialmuerzo? cuando yo voy a didlisis, que tam-
bién me reté la nutricionista, que le voy hacer, es un pan,
pero ese mi almuerzo. (P7)

Il CATEGORIA 3: EDUCACION Y MANEJO DE
INFORMACION PARA EL AUTOCUIDADO

La mayoria de las personas sabian como realizar su au-
tocuidado, pero igualmente poseian dificultades para com-
prender qué hacery cémo hacer, apuntando como principal
laguna, la falta de orientaciones claras y completas por parte
de los profesionales de la salud. Uno de los elementos mas
destacados fue la dificultad en la relacion con los profesio-
nales, que no siempre comprendian las dudas y dificultades
que las personas pasaban para realizar el autocuidado. Esta
percepcién no fue en relacion a todos los profesionales,
la mayor dificultad era con los profesionales nuevos. Esta
falta de informacion, al inicio de la enfermedad y de la HD



les trafa mucha inseguridad, las hacia sufrir y no realizar el
tratamiento adecuadamente.

Lo que sabian sobre su enfermedad y
tratamiento

Las personas desde el inicio de su tratamiento en HD
manejaban informacidn, pero igualmente mantenian muchas
carencias que influian en la realizacién de su autocuidado.
Algunas de ellas refirieron tener todo lo necesario para po-
der llevar a cabo sus cuidados, pero, por otro lado, existfan
quienes aun no posefan informacion crucial para poder
mantener su salud.

La entrega de informacién al inicio del tratamiento de-
terminaba los cuidados a llevar a cabo por las personas, asf
como el proceso de aprendizaje que habian llevado, no
siempre con la supervision del equipo de salud:

Podemos en el momento tratar de conseguirte con una
institucion una droga que ayuda a frenar el dario para
extender el tiempo. Pero en esa época, era pendeja, yo
no sabia, no cachaba nada de la vida, no tenia donde
apoyarme, y no me pude conseguir la droga. (P1)

La experiencia también fue un factor durante el cual
las personas habian ido aprendiendo sobre sus cuidados:

Son 26 anos que uno ya se conoce, cuando tengo alguna
molestia digo, debe ser tanto, con 26 anos, que podria
haber jubilado acd en el hospital (risas) (P12)

Donde buscaban/obtenian informaciones

La busqueda de la informacién se debia, muchas veces,
a no sentirse conforme con la entregada en la unidad por el
equipo de salud, teniendo que complementar en internet
principalmente. Igualmente, hay quienes refirieron haber
recibido educacion por parte del personal de salud, como
se ve a continuacion:

Me explicé mi enfermedad, mi médico no tanto, pero
mi enfermera que tenia, mi enfermera era particular, es
decir, porque era sélo para mi, la X, la X también explicaba
muchas cosas cuando yo tenia dudas. (P4)

Me explicd la enfermera de didlisis, me dijo como era mds
0 menos la didlisis y después de cdmo cuidarse [...] la
nutricionista, y el médico también, asi que todo eso uno
va aprendiendo, sabiendo cémo son las cosas” (P10)

Si, yo miro, cualquier sintoma que veo yo lo busco por
Internet, y voy viendo. (P11)
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Ademas, recurrian a otras fuentes de informacién, como
congresos o experiencia de otros compaferos. Finalmente,
se presenta la narracion de una persona que menciond
haber recibido consejerfa de un médico en internet, lo cual
colabor6 a la toma de decision:

Bueno con el tiempo uno va escuchando lo que le dicen
al de al lado, yo paro oreja y no sé si es malo o no, pero
soy muy preguntona. (P7)

Todos los afios tenemos un Congreso con doctores,
nefrélogos verdaderos [...] dan clases en otros paises,
es porque son los mejores [...] al otro dia que vienen,
el domingo tenemos reunién con todo lo que estd
grabado. (P8)

Empecé a buscar por internet y hay una doctora que
estden linea [...] realicé la consulta de la biopsia, que
pasabay la doctora me aconsejd que no mela haga. (P5)

M DISCUSION

Dorothea Orem en su Teorfa del Autocuidado plantea el
importante papel que deben cumplir las personas que po-
sean una enfermedad para ejercer los cuidados que brindara
compensacion a su estado de salud®. Esto se ve limitado
en algunos casos donde el comienzo de la enfermedad y
tratamiento suele ser confuso, no teniendo las herramientas
requeridas para ejercer los cuidados en dicho momento,
lo cual puede llegar a provocar complicaciones. La falta
de preparacién previa a las primeras sesiones de dialisis es
un factor importante para comprender el autocuidado de
las personas. Se pretende que las personas den inicio a los
cuidados de forma inmediata, sin tener una base solida de
conocimientos y que tengan éxito en ello. Al respecto, en
una revision bibliografica publicada en 2014 se refleja la
importancia del conocimiento al momento de enfrentar
una patologfa, teniendo un beneficio asociado a la supervi-
vencia, evitando complicaciones que ameriten internacion
hospitalaria en un 17%y entrega confianza a la persona para
enfrentar su enfermedad".

Existen diversos requisitos de autocuidado que se pre-
sentan en las personas con ERC en HD a lo cual deben dar
respuesta para el mantenimiento de su salud, estos requisitos
demandan diferentes niveles de esfuerzo para ellas, puesto
que algunos ya lo tenfan incorporado en sus habitos, necesi-
tando solo una modificacion y otros son sumamente restric-
tivos debiendo reformular sus habitos diarios. Las personas
tienen conciencia de la importancia de llevar a cabo los
cuidados para sobrellevar la ERCy HD, ademas de mantener
su calidad de vida. Esto se condice con un estudio realizado
en Brasil con 165 personas, en donde se pudo observar que
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existe una buena capacidad de autocuidado en ellas, ademas
de existir una relacién positiva entre autocuidado y calidad
de vida relacionada con la salud®.

Considerando entonces que los requisitos de autocuida-
do son diferentes para cada persona, es de responsabilidad
del equipo de salud poder identificar las individualidades,
trabajando en una atencion especializada, acoplandose
a su estilo de vida, de esta forma y en conjunto con las
personas, poder llegar a identificar y trabajar en los requisi-
tos de autocuidado. Estos son planteados por Orem como
aquellas acciones que las personas deben realizar porque
son necesarias para el funcionamiento de su propia salud®.

Los profesionales de salud deben tener claridad de que
cada persona es Unicay, por lo tanto, los requisitos de auto-
cuidado lo son también. Son los profesionales de enfermeria
entonces, quienes son los méas capacitados en entender e
identificar cudles son aquellos aspectos que deben prestar
atencion las personas para mantener su salud y evitando
complicaciones®. Del mismo modo, las personas son capaces
de identificar por ellas mismas cuales son los requisitos de
autocuidadoy definir aquellos que consideran de importan-
cia para el manejo de su tratamiento de HD y ERC.

En cuanto a las necesidades de autocuidados terapéuti-
cos, la Sociedad Chilena de Nefrologia, refiere la importancia
de la nutricién en los pacientes renales, en conjunto con el
manejo médico y dialitico. Mantener un equilibrio de elec-
trolitos, mantener un peso entre didlisis optimo y presién
arterial en rangos saludable, pardmetros de importancia en
la atencion de las personas en tratamiento®.

En relacion con los déficits de autocuidado, las personas
tienen conciencia de su realizacion, asi como también de
la importancia de un buen cuidar para mantener su enfer-
medad compensada, pero lo transgreden. Existen también
dificultades cotidianas que influyen en la capacidad de
autocuidado, provocando que las personas presenten un
déficit de autocuidado, por no ser capaz de dar respuesta
a la necesidad de su salud de forma efectiva. Sin embargo,
tienen conciencia de la importancia de su realizacion?,

Las personas necesitan sentir la libertad de tomar decisio-
nes, aungue no sean las adecuadas, como es consumir algun
alimento de su agrado o faltar a sesiones de HD, prefiriendo
vivir asi, con el riesgo de poder descompensarse. Esto se
relaciona a una investigacion realizado en Espafa, incluso
usando una metodologia diferente al presente estudio, no
difieren, puesto que la mayorfa refiere que la restriccién
de dieta y liquidos le limitan mucho o muchisimo®”. La no
realizacion de los cuidados es intermitente, similar a una
investigacién en Madrid, donde los resultados apuntan a
que existe una falta de adherencia a la dieta y consumo
de liquidos?.
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Otras dificultades derivadas son las responsabilidades
familiares y la sensacién de sentirse bien. Resultados similares
son mostrados en un estudio realizado en Pert, donde las
personas mostraron inasistencia a HD por sentirse bien, asi
como la carencia de recurso econémico para el traslado a
la unidad.

El cansancio por mantener los cuidados es otra carac-
terfstica que se encuentra presente en las personas con
ERC en HD, siendo una de las causas principales para el
abandono del tratamiento, sumado al largo tiempo en que
las personas deben encontrarse atentas a su situacion de
salud. Resultados similares se presenta en otras patologias
cronicas, tal como Diabetes Mellitus 2, donde el 58,8% no
adhiere al tratamiento por olvido y 29,9% por tener varios
medicamentos que ingerirt'.

La mayoria de las personas poseen conocimientos sobre
lo que deben hacer para llevar a cabo sus cuidados, asi como
el manejo de sus complicaciones, en donde la experiencia
acumulada durante el proceso de enfermedad genera mayor
conocimiento. Se observa que las personas buscan informa-
cién ante un sintoma nuevo o ante una duda de importancia
para ellos. Las fuentes de informacién mas consultadas son a
través de internet, también a través de la experiencia de otros
compaferos, congresos y de los profesionales de salud, pero
en aquellos que tengan mas confianza. Esto concuerda con
otro estudio realizado a 411 personas con diagndstico de
cancer realizado en Canadd donde el 57,4% prefiere internet
como fuente de informacion, seguido de un 32,6% de los
profesionales de salud tratantes™,

Ante esto, Orem plantea la teoria de Sistemas Enferme-
ros, referida como la practica por parte del profesional de
enfermerfa para poder actuar frente a los cuidados que las
personas ejercen sobre si mismo, a modo de proteger y
regularla actividad de autocuidado que ellos tienen. Basado
en este punto, se recalca laimportancia de la educacion para
poder asegurar la correcta realizacién de cuidados, dentro
y fuera de la HD, considerando el manejo de la informacion
que poseen y buscan para poder complementar y mejorar
los cuidados entregados en la unidad de HD®.

Se observa un empoderamiento de la situacion de sa-
lud por la mayorfa de las personas con ERC en HD. Esto se
debe tener en cuenta, puesto que igualmente hay algunas
personas que aun no logran empoderarse, ante esto Orem
también entrega un aspecto que ayuda ante esta situacion.
Elagente de cuidado dependiente debe ser identificado por
parte de la enfermera/o, en el caso que la persona posea
dificultades para dar respuesta a los requerimientos para
lograr el autocuidado. Este agente serd quien pueda suplir
esta falencia de la persona y asi cumplir con el cuidado.
La importancia que el profesional de enfermerfa posee al



identificar oportunamente al agente de cuidado dependiente
es crucial, puesto que la trayectoria de la enfermedad puede
llegar a cursar en episodios donde la persona no pueda ge-
nerar un autocuidado efectivo por no encontrarse en buenas
condiciones de salud. Ante esto, el agente de autocuidado
puede enfrentar este déficit y cuidar de la situacion de salud®.

Finalmente, la creacion de un vinculo con la persona
genera una mayor adherencia al tratamiento terapéutico,
donde debe existir la retroalimentacion continua de la en-
fermera/o para fomentar el autocuidado®. La entrega de
educaciony el incentivo de la motivacion han demostrado
un mayor manejo de su situaciéon de salud y un aumento
de la autogestion‘”,

Il CONSIDERACIONES FINALES

Las personas manifestaron durante el proceso de su en-
fermedad la identificacién de requisitos de autocuidado que
deben ejecutar, realizando diferentes cambios en sus estilos
de vida para dar respuesta a los cuidados, algunas teniendo
mas dificultades que otras, pero mostrando conciencia de
su papel en el mantenimiento de su salud.

Sibien, las personas se muestran responsables y consien-
tes de laimportancia de mantener su autocuidado, algunas
de ellas no lo realizan con la misma constancia, provocando
cierta flexibilidad en sus cuidados que, de cierta manera, los

hace sentir con cierto control en su vida, como darse “gustos”

en sus comidas o saltando una sesion de HD a la semana
para poder realizar otras actividades.

El equipo de salud debe saber identificar los aspectos que
interfirieren en el autocuidado de las personas en la atencion
diaria, puesto que la calidad de los cuidados va variando en
el tiempo y de acuerdo al contexto de vida de las personas
en tratamiento. Es aqui, donde los profesionales deben estar
atentos a estas dificultades, brindando el apoyo necesario
para que se pueda seguir manteniendo. Esto ademas de
mejorar la calidad de vida, brindard mayor estabilidad en la
ERCy evitard complicaciones.

La teorfa de Dorothea Orem al ser llevada a la practica
es un guia de facil aplicacién, sirviendo como guifa en la
intervencion cotidiana de enfermerifa. Esto puede permi-
tir considerar aspectos relacionados a la persona bajo los
cuidados enfermeros que no siempre son evaluados en la
atencién rutinaria de HD. De esta manera, poder mejorar el
bienestar de las personas entregando cuidados de calidad
y humanizados, enfocados en las necesidades individuales
que tienen las personas. Esto a su vez mejorara los cuidados
efectivos en el hogar, lo cual pudiera bajar la carga laboral
del equipo de salud, al tener una persona protagonista en
la autogestion de cuidados efectivos.
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Dentro de las limitaciones del estudio, los resultados
obtenidos fueron mayormente de tipo descriptivo, lo cual no
posibilitd profundizar en la comprension de las interferencias
para la correcta realizacion del autocuidado en las personas
con ERC en tratamiento de HD y cudles son los componentes
personales que marcan la diferencia entre ellas. Esto, marca un
punto de partida para continuar realizando investigaciones
que puedan profundizar en estas dreas que, sin duda, logra-
ran ampliar el conocimiento de la vida de quienes deben
permanecer con esta enfermedad y tratamiento.
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