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Resumen

La actuacion de la familia en todos los procesos cronicos del paciente renal es fundamental, al
brindar apoyo, tanto en las actividades de la vida diaria como en sus relaciones sociales.
Realidad que motivo a la investigacion: Actuacion y cambios en la familia con un miembro
dependiente de Hemodialisis, 2019, con el objetivo de: Describir y analizar la actuacion y
cambios producidos en la familia con un miembro dependiente de Hemodialisis, 2019; la cual
se desarroll6 con método cualitativo con uso de estudio de caso. El escenario fue la clinica de
Dialisis Maria Auxiliadora de la provincia de Chiclayo y participaron 13 familiares cuidadores
acompafantes cuyo familiar recibe tratamiento de hemodialisis. La muestra se obtuvo por
saturacion y redundancia y en la recogida de datos se uso la entrevista semi estructurada a
profundidad, validada por expertos precedente y estudio piloto con aprobacion por comité de
ética de investigacion de la facultad de medicina. La informacion total fue procesada por
andlisis de contenido tematico. En el transcurso de la investigacion se asumio los principios
éticos y de rigor cientifico. Las categorias que evidencias que en la familia emergen cambios
fueron:1) Alteraciones en la estructura familiar por tratamiento de hemodialisis y las
subcategorias: ruptura de la vida familiar y Clima hogarefio lleno de sufrimiento, dolor y
preocupacion. 2) Provision de apoyo del familiar cuidador al familiar en tratamiento de
hemodialisis, con las sub categorias, apoyo para seguir asistiendo al tratamiento y con vida,
apoyo en la escucha diaria y quejas personales, y 3) Fortalecimiento trascendental ante cambios
en la familia. Concluyendo que la familia al actuar ante un miembro con tratamiento de
hemodialisis, despliega su capacidad de donacion, aunque en el transcurso del tiempo emerjan
cambios en su seno suscitados por problemas econémicos o de indole personal que enfermeria
tiene que considerar al proporcionar cuidados o impartir educacion para saber fortalecer a la

familia en la atenuacion de su labor familiar al tener un familiar dependiente de hemodialisis.

Palabras clave: familia(D005192), hemodialisis (D006436), Enfermeria(Q000451).



Abstract

The action of the family in all the chronic processes of the kidney patient is essential, by
providing support, both in the activities of daily life and in their social relationships. Reality
that motivated the research: Action and changes in the family with a member dependent on
Hemodialysis, 2019, with the aim of: Describing and analyzing the performance and changes
produced in the family with a member dependent on Hemodialysis, 2019; which was developed
with a qualitative method using a case study. The setting was the Maria Auxiliadora Dialysis
Clinic in the province of Chiclayo, and 13 accompanying family caregivers participated, whose
family member receives hemodialysis treatment. The sample was obtained by saturation and
redundancy and in the data collection the semi-structured in-depth interview was used,
validated by previous experts and a pilot study approved by the research ethics committee of
the medical school. The total information was processed by thematic content analysis. In the
course of the research, ethical principles and scientific rigor were assumed. The categories that
evidence that changes emerge in the family were:

1) Alterations in the family structure due to hemodialysis treatment and the subcategories:
breakdown of family life and a home climate full of suffering, pain and worry. 2) Provision of
support from the family caregiver to the family member undergoing hemodialysis treatment,
with the sub categories, support to continue attending the treatment and with life, support in
daily listening and personal complaints, and 3) Transcendental strengthening in the face of
changes in the family. Concluding that the family, when acting before a member with
hemodialysis treatment, displays its ability to donate even though changes in the breast emerge
over time caused by financial or personal problems that nursing has to consider when providing
care or providing education for knowing how to strengthen the family in the attenuation of their

family work by having a family member dependent on hemodialysis.

Keywords: family (D005192), hemodialysis (D006436), Nursing (Q000451).



Introduccién

La actuacion de la familia en todos los procesos cronicos del paciente renal es fundamental,
quien presenta modificaciones, en las actividades de la vida diaria, percepcion de la vida y del
entorno, cambios fisicos, dolor y limitaciones resultado del tratamiento de Hemodidlisis, pero
muchos de estos cambios aun no son registrados. También la sociedad descansa en la familia

como entidad llamada a garantizar la vida organizada y armoénica del hombre *.

El apoyo de la familia es el factor mas importante que la edad o la enfermedad grave, a la
hora de predecir la supervivencia en el tiempo de los pacientes con insuficiencia renal cronica
siendo el indice de mortalidad, en aquellos que no reciben apoyo familiar, tres veces superior

al que si recibe ese apoyo, ya que no es posible vivir la enfermedad en soledad 2.

La dindmica familiar suele cambiar cuando uno de sus miembros tiene una enfermedad
cronica. Las personas mas cercanas al paciente suelen verse afectadas emocionalmente. Sin
embargo, esta no siempre es una experiencia negativa, por el contrario, es una oportunidad de
unir a la familia. Y en el transcurrir de los afios la vida familiar adquiere una nueva normalidad,

diferente a la anterior, pero igualmente agradable 2.

La Enfermedad Cronica Terminal (ERC), al dafiar y disminuir la funcionalidad renal hacia
lo irreversible, la persona recibe tratamiento sustitutivo como la hemodialisis 416 dicho
tratamiento involucra cambios en la rutina de la persona, desde la forma de realizar su higiene,
alimentacion, descanso, recreacion hasta llegar a afectar su auto concepto y auto percepcion
dentro y fuera de la familia. Cambios que también comprenden extremos en los proyectos de
vida, problemas econémicos en la mayoria de casos por dejar de laborar, situacién que conlleva
a depender de la familia y por ser una enfermedad terminal el tratamiento se prolonga hasta la

muerte natural del afectado “.

Cabe mencionar que uno de los miembros de la familia, se vuelve cuidador familiar,
ocupandose de colaborar en la satisfaccion de las necesidades basicas de autocuidado; su labor
en la mayoria de las ocasiones es diaria y continua a lo largo de grandes periodos de tiempo.
Los cuidadores, suelen ser familiares cercanos que viven en el hogar del paciente: conyuges,

hijos, tios o hermanos del paciente, constituyen el llamado cuidador informal. En el Per( y



concretamente Chiclayo, algin miembro de la familia esta a cargo del cuidado de la persona en
tratamiento de hemodiélisis, por periodos de tiempo largo y algunas veces afios.

Realidad que concuerda con la investigacion de Romero Massa E.; al determinar que la
sintomatologia presentada por el familiar cuidador en su dimensiones afectivas y cognoscitivas
son visibilizadas por la falta de tiempo que tienen para realizar sus actividades personales y
sociales, influyendo directamente en su estado animico, pues la dindmica de vida ha sido
trasformada desde el diagndstico y tratamiento del paciente con ERC°.

Por su parte Grandez S; Segundo E; Inocente Oyola Marisel; Salinas Vasquez, Erika °
aportan que el cuidador principal de un paciente sometido a hemodialisis suele tener una alta
sobrecarga que lo conduce a cambiar radicalmente su estilo de vida, muchos dejan de trabajar
y son abastecidos por otras personas 3 asi mismo el déficit de informacion que tienen sobre el
cuidado que debe brindar a su paciente los llena de dudas e incertidumbre, buscando aprender

de lo que les dicen en cada terapia.

Las apreciaciones de los autores no es una entidad objetiva y aislable, se presenta en un
contexto humano que tiene sus implicaciones tanto en el paciente y la familia; la segunda como
pilar principal en el apoyo al paciente, ya que experimentan todos los aspectos relacionados a
la enfermedad, a la vez amplian el rol amortiguador de todas las tensiones que se van generando
en el proceso de la enfermedad, los servicios sociales, también los costos personales y
econdmicos importantes que siempre se han cubierto de forma insuficiente. Por ello los
cuidadores que son los familiares directos son imprescindibles para apoyar en ofrecer una

calidad de vida adecuada a los pacientes ’.

Con la familia el paciente en tratamiento de hemodidlisis tiene mayor facilidad para
satisfacer sus necesidades basicas, especialmente cuando tiene edad avanzada, patologias
agregadas, situacion econémica, o requiere soporte espiritual para garantizar la sobre vivencia,

motivarlos o enfrentar los retos de la variedad de sintomatologia y dolor °.

También el cuidador deberé lidiar con las emociones de su familiar en cada momentos del
proceso de aceptacion y afrontamiento de la patologia, pues las alteraciones en el patron fisico,
los cambios en la coloracion de la piel, edemas por la retencién de sustancias de desechos,

alteraciéon de la apariencia fisica, etc.; llegan a producirle ansiedad, depresién, aislamiento
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social e irritabilidad, haciéndolo menos tolerante con quienes estan a su lado (familiar cuidador)

situacion que conduce al cuidador a tener crisis de stress.

Teniendo en cuenta lo descrito, cada familiar cuidador enfrenta el proceso de enfermedad de
su paciente de manera diferente, pues ésta, no se desarrolla mediante un patron especifico, ni
cada persona afronta su situacion de la misma manera, estando este problema también ligado a
los aspectos culturales de la familia; los cuales marcarén la toma de decisiones frente a qué

hacer ante la sintomatologia y necesidades que observa en su familiar con ERC &,

Estas situaciones podrian llevar muchas veces a exigir del familiar cuidador un gran esfuerzo
fisico y emocional, que lo conducen a un cumulo de sentimientos y emociones como: el miedo,
angustia, irritabilidad y soledad. Asi mismo, pasara por agotamiento y cansancio ° y a ello se le
sumara sus propios quehaceres tales como trabajo, estudios, crianza de los hijos, organizacion

del hogar, asi como el manejo del presupuesto familiar etc.

Si el familiar cuidador no recibe el soporte necesario para enfrentar el cuidado de su familiar,
puede llegar a experimentar alteraciones como ansiedad, depresion, aparicion de sentimientos
negativos, que no son diagnosticados, desesperanza, resentimiento a la persona que estan
cuidando, pensamiento de suicidio o de abandono y reacciones exageradas a las criticas estando

mas propensos a padecer del sindrome del cuidador primario *°.

Asi, la experiencia de los familiares cuidadores de su familiar dependiente de hemodialisis
les obliga a dejar su trabajo, caso sucedido cuando el familiar es la hija que vive en el hogar
donde esta el papa que recibe HD., para cuidarlo, no le interesa su futuro, solo saber
corresponder a lo que el papa hizo por ella ya que los hermanos trabajaban, pero tienen familia.
Otra decia que su esposo es exigente a veces le era imposible salir de casa o cumplir con sus
amigas porque el esposo quiere que este a su lado; y uno de los hermanos que acompafia a su
hermana a la hemodidlisis dejo de estudiar, hace trabajos eventuales porque tiene que traerla a

la hemodiélisis.

Esta problemética también se observd en un centro de HD, de la provincia de Chiclayo que
atiende entre 80 a 90 pacientes, siempre acuden al tratamiento acompariados por un familiar
que usualmente es el mismo; uno u otro dia muestra cansancio y preocupacion ya refiere estar

preocupados por el peso del familiar, pues beben liquido sin restriccion y se enoja cuando lo



11

corrigen, otro junto con realidades de familias estudiadas aluden los problemas para dormir de
sus familiares y quieren a veces que siempre les den masajes y que se no muevan de la cama el
cuidado de la fistula o catéter, a veces se encuentran fastidiado porque su familiar no hace caso
a los cuidados o son renegones y manifiestan que son agresivos cuando se los esta cuidando,

por lo que sus otros familiares no lo apoyan dejandolo solo (a) en el cuidado de su familiar.

Asi mismo los propios cuidadores familiares manifiesta que a su familiar lo observan
cansado, que se siente mal porque se ha convertido en una carga para ellos, porque han tenido
que cambiar su vida para atenderlos !, otros dicen que a su familia en tratamiento de
hemodialisis lo ven tristes, porque solo esposa, hijo o hija, estan que lo atiende, y que el resto
de familiares (hermanos , primos ) poco los visitan, que sienten ser un problema para el
desarrollo profesional laboral de su familiar, que les gustaria recuperarse para que todos
regresen a sus vidas !, que se sienten frustrados por no poder realizar actividades en su hogar
pues deben cuidar la zona del catéter.

Ante esta realidad irrumpe la siguiente pregunta de investigacion: ;Como es la actuacion y
cambios que se producen en la familia con un miembro dependiente de hemodialisis, Chiclayo
2019? Y los objetivos del estudio fueron: Describir y analizar, la actuacion y cambios que se

producen en la familia con un miembro dependiente de hemodialisis. Chiclayo, 2019.

Cuando una persona esta enferma, la familia influye considerablemente en el proceso de su
recuperacion, pues como principal socializador trasmite habitos, actitudes, costumbres,
creencias y conductas. Asi mismo este grupo tiene la funcién de garantizar la supervivencia,
cuidado, y estabilidad psicoemocional - espiritual de sus integrantes, de alli la importancia de
hurgar en la actuacién y cambios que se producen en la familia cuando uno de sus miembros
depende de la hemodialisis.

Cuando se tiene que enfrentar una enfermedad cronica- degenerativa como la enfermedad
renal crénica (ERC), con tratamiento de hemodialisis, los miembros de la familia del enfermo
suelen experimentar graves conflictos y problemas de relacion entre si; por la forma con que
cada familiar entiende la enfermedad y el tratamiento o la manera como deben afrontar la actual
situacion del familiar; porque la mayoria de veces es un integrante de la familia el que asumira
la mayor carga del cuidado, y esta se puede volver rutinaria y afectar el bienestar del paciente
y la misma dindmica de todo el grupo familiar aspecto que no se ha estudiado actualmente; lo

cual aportara nuevo conocimiento desde los sujetos participantes, asi como el empleo del
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metodo cualitativo, cuyos resultados servirdn para otras investigaciones que quieran
profundizar en la tematica planteada.

De ahi la importancia de reconocer las actuaciones y cambios que sufre la familia con un
familiar en hemodialisis desde una visidn holistica, ya el cuidado del familiar desarticula
muchos proyectos de la familia o planes futuros, asi como también la economia.

Siendo esencial que el profesional de enfermeria identifique las actuaciones y cambios que
se presentan en la familia cuando se tiene a uno de sus miembros en hemodialisis, para de esta
manera implementar intervenciones que permitan al familiar asumir estrategias de
afrontamiento, disminuir los niveles de estrés, enfrentar los sentimientos de impotencia que los
embarga por no saber cémo brindar apoyo en el cuidado de su familiar entre otros aspectos.

De esta manera al reconocer las dimensiones que son mayormente afectadas en la familia
habra oportunidad de proponer estrategias, partiendo desde las necesidades sentidas, hasta
lograr darle un soporte encaminado a prevenir o limitar el deterioro de la salud mental y la
pérdida de su calidad de vida.

También este estudio es relevante para la ciencia de enfermeria teniendo en cuenta que en la
actualidad existen muy pocas investigaciones que aborden este tema y porque brindara la
oportunidad de crear grupos de apoyo familiar, la prevencion del stress o crisis familiares que
podrian evitarse y sobrellevar la enfermedad sin afectar la dindmica familiar; cuidando de esta
manera al binomio paciente — familia, asegurando la continuidad del soporte familiar tan

importante para el triunfo del tratamiento y recuperacion del paciente con ERC.

Revision de la literatura

La enfermedad renal crénica (ERC) es considerada por Kidney Disease: Improving Global
Outcomes (KDIGO) como una patologia que afecta el rifion y desencadena una pérdida
progresiva de la funcion renal (por tres meses 0 mas), con probabilidad de evolucionar a la
pérdida funcional a nivel irreversible ; esta etapa es la fase 5 de la ERC (IRCT), requiriendo
sustituir la funcidn renal mediante los métodos de dialisis (hemodialisis o dialisis peritoneal) o
el trasplante renal, tratamientos conocidos hasta hoy como Unica via para mantener la vida del
enfermo °.

En la actualidad, el mayor porcentaje de los pacientes con tratamiento de hemodialisis se
caracterizan por tener una edad avanzada, aungue en los ultimos afios se vienen registrando un

incremento de pacientes sometidos a este tipo de tratamiento en menores de 60 afios; como
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caracteristica del paciente con ERC sometido a hemodialisis, tenemos que presentan
comorbilidad y un alto grado de dependencia, provocando en su vida alteraciones por las
restricciones a las que se lo somete al paciente y que les dificulta participar en la satisfaccion
de sus necesidades y autocuidado, requiriendo la ayuda de terceros para realizar las actividades
de la vida diaria; colocando al familiar como principal apoyo para facilitar la adaptacion y
adherencia al tratamiento asi como para ofrecerle una calidad de vida adecuada °.

Para que un paciente con ERC sea sometido al tratamiento de hemodialisis dependera del
deterioro en la funcién del rifion, siendo necesario que el Nefrélogo declare una insuficiencia
renal crénica o aguda terminal, la cual se caracteriza por el evidenciar un funcionamiento del 5
al 15% del rifion, dando inicio a éste tratamiento que dura 4 horas, tres veces por semana 6, el
cual va a permitir mejorar la condicion de salud del paciente al depurar las toxinas a través de
un filtro, permitiendo eliminacion de liquido retenido, regularizacion del equilibrio acido, base

y electrolitos entre otros.

El proceso de la enfermedad y su tratamiento de hemodialisis se vive de manera intima entre
el paciente y familiar cuidador, pues se inicia una relacion de dependencia, teniendo en cuenta
que el paciente requerird mayor cuidado luego de haberle implantado la fistula o catéter para la
hemodialisis, por el alto riesgo de infeccidn u obstruccion de estos dispositivos si no se tiene el
correcto cuidado; creando una sensacion de inseguridad en el familiar cuidador al sentir que no
posee los conocimientos y habilidades que requiere el cuidado de su paciente, ademas sienten
que su vida ha cambiado y que estan dejando atrds sus aspiraciones y rutinas; también los
familiares sueles tener muchas preguntas y dudas desde el inicio y durante todo el proceso del

desarrollo de la enfermedad ’.

El que un familiar sufra de enfermedad renal cronica demanda para el cuidador principal,
tiempo, gastos y sacrificios, debido a los cambios que deben experimentar en su vida, por pasar
dias enteros en las salas de hemodidlisis 0 ambientes de hospitalizacion; donde ademas se ve
afectado su entorno laboral y social, asi como sus habitos; pues deben estar al pendiente de su
paciente, teniendo una mayor responsabilidad, por lo que es imprescindible que otros
integrantes de la familia asuman sus responsabilidades, como, por ejemplo; si antes trabajaba,
por atender al familiar deja el empleo para dedicarse al cuidado, debiendo los otros integrantes

suplir la parte econdmica que éste aportaba *’.
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El familiar cuidador muchas veces llega a expresar como “tenia miedo... cuando pitaba [la
maquina] se sueltan de nervios, seis meses estuve sin pegar 0jo”; testimonios que reflejan el
temor y cambios que experimenta el familiar cuidador al aplicar las técnicas aprendida en el
hospital; por lo que podemos decir que el manejar a un familiar con hemodialisis provoca en el
cuidador primario miedo, pena, resignacion, inseguridad y depresidn ante la responsabilidad
que tiene al estar al cuidado del tratamiento, a la vez observa como su salud, que los proyectos
de vida son afectados, al igual que su situacién econémica pues este tratamiento es altamente
costoso Y.

La familia es un organismo, y lo que le suceda a uno de sus integrantes repercutira en cada
uno de sus miembros; asi mismo enfatiza que al tener un familiar enfermo, el mayor efecto de
la patologia no solo lo experimenta quien la padece sino en la misma mediada el familiar
cuidador, pues debe modificar su vida, asumir nuevos roles y responsabilidades, generando
todos estos cambios sobrecargas, preocupaciones y estrés; por ello el familiar cuidador debe
estar adecuadamente capacitado para el cuidado y asistencia de su paciente, asi como tener el
soporte de los profesionales de salud que le permitan manejar sus propias emociones y
frustraciones (apoyo en la dimension psico- espiritual), mejorando su autopercepcion y

controlando los estados de estrés elevados 8.

La actuacion que cumple el profesional de enfermeria en el apoyo al familiar cuidador, es
de suma importancia, teniendo en cuenta que al igual que el paciente es un ser humano holistico,
por lo que su relacion con los otros (familiar enfermo) y el entorno pueden llegar a afectar su
salud; es por ello que definir quién es el familiar cuidador le permitird al enfermero orientar
diversas actividades hacia la adaptacion de este a la enfermedad de su pacientes y sobre todo a
que logre adquirir habilidades y destrezas para cumplir adecuadamente con su funcion de
cuidador primario en el hogar; siendo conceptualizado por enfermeria como “aquella persona
que puede ser familiar o no del paciente, quien tiene un vinculo mas estrecho, siendo su funcion

satisfacer las necesidades biopsicosociales y espirituales de quien cuida” *°.

Teniendo en cuenta este concepto, se puede afirmar que el rol que cumple la familia es
importante, porque es parte de la vida diaria del paciente con tratamiento de hemodialisis,
siendo la responsable de proteger, amar y proporcionar a cada uno de sus miembros y en

especial a aquel vulnerable del cuidado y tratamiento respectivo 2°.
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Como parte de las nuevas rutinas asumidas por el familiar cuidador del paciente sometido a
hemodialisis, se ha encontrado que debe ejecutar tareas complejas, que muchas veces
desconocen, ocasionandoles inseguridad y temor de lastimar a su paciente, y por ende mayor
estado de estrés; convirtiéndose este reto del cuidar a su familiar en una situacion negativa para
la salud del familiar cuidador ?*; reportandose esta problematica en algunos estudios, en los
cuales se evidencio que la mayoria de cuidadores poseian informacién de la enfermedad, pero
que no tenian experiencia en el cuidado y presentaban problemas nerviosos, osteomusculares y
cefalea; reportando ademas que existe una gran afectacién socioecondémica que se expresd
como limitacién en el tiempo libre, falta de apoyo, aislamiento social, problemas laborales y
econdmicos; asi mismo en estos estudios fue comdn la expresion de sentimiento como: miedo
angustia, irritabilidad y soledad, ademas mas de la mitad de cuidadores presenté carga, ansiedad
y depresion 22,

Asi mismo, el familiar cuidador experimentaba estados de depresion y sobrecarga, que es
importante conocer el impacto del cuidado en el cuidador por parte de enfermeria, con el fin de
realizar abordajes que den respuesta a las necesidades de esta poblacion. Por ello, el familiar
cuidador requiere apoyo e informacion que les permita mayor preparacion para asumir su rol,
ademas, todo familiar cuidador debe gozar de reconocimiento, apoyo familiar y sanitario, esto
con el fin de minimizar la sobrecarga asociada al cuidado 23,

En este sentido, la habilidad de cuidado se relaciona con la preparacién que tiene el cuidador
familiar de personas con ERC para asumir su rol y desarrollar todas las tareas, acciones y
comportamientos asociados al mismo”; por lo que los cuidadores familiares deben prepararse
para ayudar a su receptor de cuidados a usar los servicios sanitarios, brindar cuidados
relacionados con las actividades de la vida diaria, administracion de la medicacion, control de
liquidos, control de peso, preparacion de las sesiones de didlisis y cubrir necesidades de

autorrealizacion personal 2,

Cabe mencionar segn los aportes de Aquino M. y Palacios S 27 que el cotidiano del cuidador
familiar de la persona que recibe tratamiento de hemodialisis se caracteriza por la gran
responsabilidad que asume el familiar cuidador, haciendo que el inicio de sus actividades sea
muy temprano en el dia a dia; siendo muchas veces el Gnico responsable, lo que lo lleva a asumir
su rol con mucha paciencia y a veces entre lagrimas. El familiar cuidador tiene que multiplicar
sus roles; es decir como ama de casa, cuidadora, esposa y a veces trabajar para aportar

econdémicamente, con pocas o nulas actividades recreativas.
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Asiente Veldsquez Y, Espin M, en su estudio encontraron que el familiar cuidador de
paciente con ERC presenta como problematica la limitacion del tiempo libre, asi mismo sienten
que el resto de la familia no los apoya, han perdido contacto con sus amigos o circulo social,
problemas econdmicos y dificultades laborales. También presentan conflictos emocionales
pues tienen miedo, angustia, irritabilidad y soledad; e incluso en este estudio se pudo evidenciar
que cuando el familiar cuidador era la madre, sentia mayor presion y por ende mayor carga,
encontrando, que en las madres menores de 40 afios existia ansiedad y depresion por esta causa
27_

Todos los problemas que presenta el familiar cuidador, usualmente se relacionan con la
sobrecarga de trabajo que tiene ante el reto de cuidar a su familiar en este proceso largo y de
mucho sacrificio que significa tener una ERC y estar sometido al tratamiento de hemodialisis.
Por tanto, la adaptacion del familiar cuidador y del mismo paciente ante esta situacion va a
depender del sentido que otorguen ante la enfermedad, posible prondstico, he incluso la duda
de la evolucion de la enfermedad y el rol que cumplen en el cuidado de su paciente pues son
conscientes que no poseen los conocimientos, habilidades y destrezas para ejecutar un adecuado

cuidado.

Al respecto, Gonzabay, Montesinos J, argumentan como los pacientes en tratamiento de
hemodialisis expresaban “A veces siento ser un peso. Sé que mis familiares experimentan una
situacion de estrés y angustia en relacion con mi enfermedad y tratamiento”; mientras otro
paciente refiere “sinceramente me ha costado lagrimas, lagrimas, mi hija cambi6 su caracter,
mi hija se puso mal diciendo que se ha separado por venir a cuidarme a mi. Con testimonios de
familiares cuidadores “A veces me estreso por la parte econdmica y por lo del viaje tan largo
que debemos realizar... y que me impide no poder compartir mas tiempo casi con mi hija,
entonces es una de las cosas que no me llena”, mientras otro participante refirié6 “yo también
me siento enferma y necesito ir a exdmenes y no he podido porque estoy al cuidado de ella, por
lo que no la puedo dejar sola, por eso me queda como dificil” %2,

Como se aprecia en estos testimonios el familiar cuidador experimenta un cambio radical en
su vida, e incluso como esto afecta a su entorno proximo (hijos, esposo, trabajo); asi mismo se
evidencia que estas situaciones no pasan desapercibidas por el paciente, creando en ellos

sentimientos de culpa o en otras ocasiones se sienten como una carga, que afecta a todos; por
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lo que pueden asumir conductas inadecuadas, generando problemas de comunicacion entre
familiar cuidador — paciente, afectando el avance del tratamiento .

Teniendo en cuenta este aspecto, se evidencia la importancia del rol que cumple el
profesional de enfermeria como mediador entre el paciente y el familiar cuidador ante la
enfermedad, el tratamiento y el cambio de conductas en busca de evitar complicaciones;
permitiéndoles asumir conductas apropiadas para un adecuado tratamiento y para evitar la sobre
carga del familiar cuidador y con ello. El sindrome del cuidador, el cual se presenta cuando el
cuidar de un enfermo comprende a menudo la aparicion de una amplia variedad de problemas
de orden fisico, psiquico y socio-familiar, los cuales originan un auténtico sindrome que es

necesario conocer y diagnosticar tempranamente para prevenir su agravamiento.

Materiales y métodos

La investigacion fue de tipo cualitativo, porque describio las experiencias de los familiares
que tiene un miembro de familia en tratamiento de hemodialisis 2°. El abordaje elegido fue el
estudio de caso, este ayudd a entender a fondo la situacion percibida, para lo cual se hurgo en
detalles exactos de las diferentes participantes familiares 2° y obtener conocimiento que cambios
y actuaciones se han producido dentro de la familia °. El estudio de caso curso con tres
momentos 3. Exploratorio, delimitacion del estudio y analisis sistematico. Y utilizd tres de sus
principios 3. El primero, dirigido al descubrimiento; con punto de partida en la base tedrica
conceptual, y en fuentes bibliograficas. El segundo la interpretacion en el contexto, para
entender claramente que situaciones influyen en la vida diaria, como perciben los cambios o
alteraciones experimentadas desde que el familiar es sometido al tratamiento de hemodialisis y
como tercera redactar la realidad en forma profunda 2°.

La poblacion la conformd todos los familiares con un miembro en tratamiento de
hemodialisis que acudian a la Clinica de Didlisis Maria Auxiliadora. Y La muestra la conformo
13 familiares, muestra obtenida por saturacién y redundancia 2. Las identidades de los
familiares fueron protegidas con el uso de codigos usando las primeras letras de familiar
cuidador, desde F1 a Fn. Se escogi6 a los familiares cercanos cuidadores que acompafiaban a
su ser querido antes y después de la Hemodialisis; que vivan con el paciente, mayores de edad,
licidos, orientados en tiempo, espacio y persona Yy con participacién voluntaria, previo
consentimiento informado (ver anexo n°l). Fueron excluidos en el estudio familiares

temporales que s6lo acompafiaban algun dia.
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El escenario fue la Clinica Maria Auxiliadora, ubicado en la Ciudad de Chiclayo, donde
reciben tratamiento de hemodialisis un promedio de 90 pacientes entre hombres y mujeres de
21 a 94 afios de edad, con diagnosticos de Diabetes Mellitus, Hipertension arterial o lupus
eritematoso, con accesos vasculares variados como fistula arteriovenosa, catéter venoso central
y catéter venoso permanente.

En la recoleccion de datos se usé la entrevista semiestructurada (anexo n°2) 2°, elaborada
por la investigadora, la cual const6 de una guia de preguntas semiestructurada, aprobada por el
comité de ética de la Facultad de medicina, validada por tres enfermeras especialista en
nefrologia y luego por estudio piloto, con el objetivo de comprender mediante el testimonio de
los familiares cuidadores que deseen participar de manera voluntaria, las situaciones,
problemas, soluciones, sobre los cambios producidos en la familia con un miembro dependiente
de hemodialisis hasta la actualidad. La entrevista se realiz6 en una sala privada de la Clinica en
mencion y tuvo una duracion de 30 minutos (con el respectivo permiso de la administracion de
dicha clinica); para lo cual se utiliz6 un grabador de voz, previo consentimiento del entrevistado

(ver anexo 03), con el resguardo de la confidencialidad correspondiente.

Obtenidas todas las grabaciones pasaron a ser transcritas y después se procesaron a través
del analisis de contenido, pasando por tres etapas *3. El Pre analisis: para ello se explord los
datos con lectura y relectura de los discursos, para extraer la informacién mas relevante. La
Codificacion: Los datos brutos (tal y conforme fueron hablados por el sujeto de estudio) pasaron
a datos Utiles o unidades de significado, asignandoles codigos a través del coloreado en un
programa Word. Y por ultimo la categorizacion: donde se clasifico las unidades obtenidas en
base a criterios de diferenciacion y por semejanza luego se agruparon buscando similitud,
contrastando la realidad con la literatura, logrando asi la categorizacion de los elementos en
relacion con los objetivos de la investigacion. Las categorias emergidas cuentan también con

subcategorias para un analisis mas exhaustivo.

Entre las consideraciones éticas asumidas durante el estudio fueron las personalistas 34. El
respeto de la dignidad humana y defensa de la persona, se mantuvo en toda la investigacion
dejandoles hablar con autonomia sin interrumpirles y si alguno desea retirarse iniciada la
investigacion, la investigadora no se opuso. También se guardd su identidad y confidencialidad
con el uso de cddigos. El principio de libertad y de responsabilidad, todos los participantes

comprendieron y firmaron el consentimiento informado de la investigacion. Por dltimo, el
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principio de sociabilidad y subsidiaridad, buscando siempre la consecucion del bien comdn,
quedando comprometida a proporcionar una copia en fisico a la clinica de diélisis Maria
Auxiliadora posterior a la sustentacién y la publicacion en revista indexada, congresos o
seminarios de nefrologia en el afio 2021.

Igualmente, la investigacion asumid los principios de rigor cientifico de confiabilidad

cualitativa, la credibilidad, la transferencia y la confirmacion 2°.

Resultados y discusion

En el estudio emergieron las siguientes categorias y subcategorias

I. ALTERACIONES EN ESTRUCTURA FAMILIAR POR TRATAMIENTO DE
HEMODIALISIS

1.1. Ruptura de la vida familiar.

1.2. Clima hogarefio lleno de sufrimiento, dolor y preocupaciones.

Il. PROVISON DE APOYO DEL FAMILIAR CUIDADOR AL
FAMILIAR EN TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS

2.1. Apoyo para asistir a tratamiento como garantia de sobrevivencia.

2.2. Apoyo en la escucha diaria y quejas personales

2.3. Apoyo en el triangulo de bienestar e interconsultas

I11. FORTALECIMIENTO TRASCEDENTAL POR CAMBIOS EN LA FAMILIA

El familiar cuidador de paciente con ERC en hemodialisis presenta como problematica la
limitacion del tiempo libre, sobrecarga de trabajo y cambios en su situacion laboral, aspecto
que altera la dinamia familiar, la convivencia, emergen situaciones de conflicto porque el
tratamiento dialito se recibe muy lejos del hogar y los miembros se dispersan, se presentan
problemas econdémicos y experimentan la soledad y la incomprension de la propia familia *°.

Realidades que se describe en las siguientes categorias

l. Alteraciones en la estructura familiar por tratamiento de hemodialisis.

La forma como una familia funciona esta relacionada con la capacidad de la misma para
enfrentar y superar todas las etapas comprendidas en el desarrollo de sus miembros y sobretodo
en las crisis por las que atraviesan en este desarrollo, con mayor trascendentalidad cuando uno

de sus miembros enferma 3 La familia con un miembro en tratamiento hemo dialitico tiene y
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percibe cambios en la estructura familiar, puesto que la familia son seres emparentados entre
si, unidos por vinculos de amor, sangre, adopcién o matrimonio, son la base de la sociedad y es
esta la que afronta la dependencia del familiar enfermo para sacarlo adelante, velando por su

vida ante las crisis por las que atraviesa ¥'.

1.1.- Ruptura de la vida familiar.

Una ruptura familiar se produce cuando sus miembros se desintegran surgiendo el
quebrantamiento de la unidad familiar, ocasionando la insatisfaccion de las necesidades
primarias que requieren sus miembros, sobre todo cuando uno de ellos requiere tratamiento
sustitutivo como la hemodidlisis , si son los padres de otro lugar dejan la familia y se trasladan
al sitio donde les dan tratamiento, si son los hijos abandonan el trabajo o los estudios si es la
esposa los roles cambian, dejando los deberes del hogar y son reemplazados por los hijos
menores 36. Entonces la composicion del hogar caracterizado por la estructura visible del
nucleo familiar como el nimero de convivientes, las relaciones de parentesco entre ellos y en
relacion con un jefe de familia, la edad y el sexo, se desintegran % 38 expresado por los

familiares:

No estoy con mi familia, solo vivo con él, nuestros hijos se quedaron en chota porque tienen
que estudiar vivimos solos en un cuartito, este peso lo llevo acuestas por 4 afios, a veces se
pone muy terco se enoja es impaciente y no tengo ningn apoyo para poderlo calmar, a veces

no quiere ni comer, pero a veces no tenemos para comer F13

Su familia me dejo sola, trato de trabajar en lo que sea para poder darle de comer, su familia
no me ayuda en nada con la enfermedad tuvimos que venir a Chiclayo, sus hijos se quedaron
en Cutervo los extrafia mucho y siempre llora por ellos a veces falta a dialisis porque quiere ir
a verlos yo sufro por la vida que llevamos a veces estamos muy solo las sefioritas de aca me

han regalo ropa me dan comida y cuando no hay para el pasaje no venimos. F11

En la familia sucedieron muchos cambios la responsabilidad es demasiada, nosotros no
somos de aqui somos de Piura, mi papa vivia solo, cuando nos llamé un vecino nos dijo g
estaba muy mal llegamos y la verdad pensamos que moriria, el doctor nos dijo van a dializar

enviaron aqui estamos encargados en una tia no es igual. F7
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La separacion de la familia es evidente cuando un miembro enferma, aun en las mejores
situaciones, atenerse a los efectos de la insuficiencia renal y al tiempo que el paciente familiar
pasa en didlisis puede ser dificil. Adicionalmente al tiempo que transcurre hasta volver
establecerse como familia, por parte del cuidador le genera pérdida de energia emocional y
fisica, pues el cansancio y el sufrimiento les hacen perder energia. Incluso se presentan cambios
en el trabajo habitual o en el ambito de la vida hogarefia y abandonando algunas actividades y
responsabilidades. Ya no es posible mantener el mismo horario propio de la familia cuando el
familiar estaba sano y sus rifiones eran normales resulta muy dificil pero no imposible de sobre
llevar en cada familia.

Al respecto un estudio aporto que los cuidadores con un familiar en hemodialisis, han
logrado asimilar la situacién de su familiar a manera de un duelo, poco a poco, ademas han
cursado con estados emocionales como dudas y miedos ante la noticia inesperada de la
enfermedad; luego llegar a comprender los cambios de la vida misma del hogar, con las
restricciones de la recreacion del familiar que antes eran comun tenerlas, pasando por el cuidado
de si mismo y de la importancia de la unién familiar, incluso el familiar cuidador busca

tranquilidad y la esperanza de que su familiar se va a sanar “°.

El cambio suscitado en la familia altera la funcionabilidad como sistema para resistir y
sobrellevar cada una de las etapas del ciclo vital y las crisis por las que atraviesa un individuo.
El surgimiento de la ERC en la familia crea una serie de desajustes en la manera de convivir y
funcionar por parte de sus miembros; su influencia es notoria los miembros asumen conductas
protectoras de la salud o por el contrario conductas de riesgo que ayudan a la aparicion de

determinadas enfermedades y agravar las ya existentes generando mayor estrés en la familia

y una crisis mas severa #.

1.2.- Clima hogarefio lleno de sufrimiento, dolor y preocupaciones.

Los cuidadores familiares viven dentro de un ambiente de quejas, con expresiones de dolor
y sufrimiento, al brindar cuidado diario y a largo plazo, aun asumiendo de manera voluntaria
como los sujetos de estudio lo han expresado acompariada de carifio, llega a producir problemas

de salud a quienes lo realizan, sobre todo cuando la responsabilidad recae en el cuidado “°.
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Hay dolor que llega a ser sufrimiento, cuando una persona padece una enfermedad de llevar
un tratamiento de por vida que solo ayudara a mantenerlo vivo como lo vivenciado en las
entrevistas realizadas a los familiares 3. Cuando una enfermedad llega a casa, no solo aflige a
la persona que la soporta, si no a la familia se ve enfrentada a lidiar con el nuevo huésped.
Todas sus piezas de la familia necesitan ajustarse a los efectos de la enfermedad *2. Asi lo

declaran los familiares:

Todo cambio para nosotros muy preocupante y triste porque nuestro papa sélo es
enfermedad y tratamiento, no hay mejoria solo la mantiene y él ya se canso, sufre el y sufrimos

nosotros venimos, un hijo cada mes y se queda con mi papa, ya no estamos juntos. F4

Somos dos hermanas, vivimos en Cayalty mi hermano siempre esta fastidiado, le duele
mucho su cabeza porque es hipertension, veces sufre con los calambres. Ahora no sale ni a la
puerta, esta en la cama, ni quiere comer. No le gusta que lo visiten, no conversa con amigo. Yo
le hablo no me hace caso ya.me da pena mi hermano y mama también se le ha complicado su
problema de Diabetes y a veces no tenemos para trasladarlo hasta el centro de dialisis, ni

siquiera para el pasaje. F8

La convivencia familiar con un miembro en hemodiélisis resulta a veces dificil por las
repercusiones que el propio tratamiento tiene en toda la corporalidad del paciente ya que la
enfermedad renal modifica todo el equilibrio de la persona y su medio sometiéndola a diversos
factores estresantes, ademas de provocarle multiples alteraciones en el ambito fisico,
psicologico y social. En el ambito fisico experimentan problemas cardiovasculares
(hipertension, hipotension, angina), en musculos esqueléticos (dolor, calambres, fatiga,)
gastrointestinales, (nauseas, vomitos y anorexia), inmunoldgicos, (alergias cutaneas) y
disfuncién sexual. En el ambito psicoldgico, afecciones del animo y a nivel socio econémico,
incapacidad de poseer un trabajo a tiempo completo y con frecuencia pérdida del trabajo
anterior, desencadenando problemas econdmicos, personales y familiares que afectan

directamente la calidad de vida y la salud mental de estos usuarios 2.

Cabe explicar que la intensidad de las alteraciones emocionales, cambia de un paciente a
otro, dependiendo del impacto de la enfermedad renal y la hemodialisis, sobre los
condicionantes de la propia vida; también se relaciona con las habilidades individuales para

adaptarse a la condicion de la dependencia dentro de los cuales se encuentra la familia “°.
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El apoyo del familiar cuidador hacia los pacientes juega un importante papel en el manejo
de la enfermedad crénica, ya que suelen alterar a toda la vida y convivencia del sistema familiar,
cuando uno de sus miembros deja de funcionar de forma normal, no solo se ven afectados todos
los miembros, sino también el funcionamiento general de la dindmica familiar, especialmente

cuando son los padres afectados y los hijos dejan la tierra de donde proceden para atenderlos.

Importa la actitud que tenga el afectado ante la vida, asi como el apoyo familiar y social,
bases para convivir con una enfermedad cronica, pues en este caso, la familia constituye el pilar
fundamental del apoyo porque los apegos, sentimientos y vinculos que ha generado la
convivencia es de gran importancia para todo sujeto, en momentos de crisis son estas las que
ayudan al individuo a ser capaz de fortalecer sus habilidades y asi poder afrontar los obstaculos
que se le presenten.

Al mezclarse el familiar cuidador en esta situacion es muy positivo, ya que el enfermo sentira
el soporte en una situacion que afronta solo, que no sélo afectara a la hora del tratamiento, sino
posterior al tratamiento en la propia corporalidad y en el domicilio continuara con la
instauracion de bienestar y atencion de necesidades como la alimentacion , la toma de
medicamentos Yy la estabilidad emocional en la mayoria de veces contenida por la familia, ya
que el paciente presentara cambios de humor e incluso de carcter en algunos casos o

inadecuacién a la nueva situacién en su vida.

. Provision de apoyo del familiar cuidador al familiar en tratamiento de hemodidlisis

El familiar cuidador, constituye para la persona que lleva un tratamiento sustitutivo, el apoyo
mas apropiado y trascendente porque garantiza el suministro de diferentes soportes, donde
destaca la forma como los motivan, alegran y hacen llevadero el tratamiento de hemodialisis,
es decir ven en el familiar a la persona que aman por eso los escuchan, todos respetan sus
decisiones y los mantiene limpios, alimentados y asistiéndolos ante cualquier eventualidad que
se les presente .

El apoyo familiar provee respaldo emocional como econémico, ya que la satisfaccion de las
necesidades del paciente en hemodialisis demanda gastos, desde pasajes, alimentacion.

medicamentos hasta ropa especial como pafales u otros aditamentos requeridos por la
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enfermedad y en lo emocional apoya en el paciente a la aceptacion de la enfermedad y aceptar

su tratamiento de por vida 4,

2.1.-Apoyando para asistir a tratamiento como garantia de sobrevivencia.

El apoyo familiar esta incluida en la planificacion del tratamiento de la enfermedad, es un
elemento muy favorable en el proceso y asi mantener la calidad de vida del paciente. La mayoria
de los pacientes se sienten apoyados por sus familias, independientemente de ser hombres o
mujeres, de ser mas jovenes o mayores como se ha podido observar en el desarrollo de la
entrevista * 2. Se infiere ademas que la familia, como eje principal socializador de sus
miembros, percibe habitos, actitudes, costumbres, creencias y conductas que estan enlazadas al
concepto del fendmeno salud-enfermedad “ Y se convierte en puente de unién cuando uno de
sus miembros enferma y si le atiende es proveedora de cuidados para garantizar la integridad

de sus miembros.

La animo siempre, también yo tengo desanimos, pero al verla a mi hermana vuelvo otra vez,
le digo que tiene muchas cosas que agradecer, que estemos juntas, extrafia a sus hijos y el
esposo con otra sefiora, los hijos le piden plata de su pension y ella llora, se desanima, se le da
por comer mucho y voy diciéndole que no esta bien que se va a empeorar, como ya le ha

sucedido, vomitaba y tuve que traerla, por emergencia y de alli a su hemodialisis... cuando
no quiere venir la convenzo una y otra vez y alli como sea la vuelvo a traer a casa. Siempre

piensa que me hace gastar mucho...pero quiero a mi hermana y la quiero viva no muerta” F13

Poco a poco mi esposo fue aceptando su tratamiento pase de todo, hasta que ya no pudo
mas estallo lo traje a su hemodialisis, mejoro, ahora ha vuelto al trabajo, y esa es mi lucha
cuando le toca venir a su hemodialisis, hay que hacerle recordar un dia antes para que vaya

acostumbrandose. F11

Tengo que hacerme la fuerte, para que el me vea siempre serena y tenga animo de querer
asistir a su tratamiento yo lo veo llorar de noche y siempre le hago chistes le invito a ver
television o salir pasear, pero por dentro sufro hago todo lo que me pide a veces esta muy

callado y le hago conversacion a veces me pide que lo deje solo, pero lo vigil6 desde lejos. F10
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La atencion es total, lo alimento 4 veces al dia, yo lo traigo aqui y estoy muy pendiente...En
realidad de todo lo bafio, le veo sus alimentos, sus medicamentos me Ilaman para saber como
esta 0 que necesita, sus interconsultas, cuando tiene la consulta con el nefrélogo le informo
que no puede dormir y le receta un tranquilizante, le doy media tableta de alprozalamy a veces
hasta una, sus masajes cuando tiene calambres y me quedo conversando con ella hasta que se

duerma.... F9

Los miembros de la familia, incluido al cuidador familiar, sienten que el presente y las
expectativas que tienen de la vida se desploman, especialmente cuando se trata del conyugue y
sobretodo sino poseen informacion previa y el diagndstico ni siquiera se pensaba podria suceder
con el esposo, hijos o hermanos. Ellos sienten frustracion, rabia y desamparo porque no pueden
hacer nada para recuperar la salud de su familiar, pero al mismo tiempo se producen reacciones
de acoplamiento al nuevo sistema de vida, reflexionan que son ellos los que tienen que sacar
adelante a sus familiares con la accion concreta de lograr que su familiar asista a los turnos
programados de hemodialisis, tener que luchar un dia y otro para convencer de la necesidad de
recibir el tratamiento, esperar para luego retornar a casa y seguir asistiéndole en sus necesidades
basicas.

Asistencia donde el familiar cuidador llega a formar parte primordial en el cuidado por lo
gue es necesario que tenga buenas practicas para fomentar en el paciente buenos habitos que
van a permitir el llevar el proceso de la hemodialisis, evitando que puedan presentarse otras
posibles enfermedades #°, con lo cual se afirmaria que una familia que funciona apropiadamente
favorece no desarrollar problemas de salud o contrarrestar su efecto. Igual podria suceder con
el surgimiento de una enfermedad inesperada como la ERC con tratamiento de hemodialisis o

cualquier otro problema de salud que afecta el funcionamiento de la familia 3.

2.2.- Apoyando en la escucha diaria y quejas personales

La dimension relaciones intrafamiliares se refiere al conjunto de relaciones que se dan en el
contexto familiar, que se conoce también como funcionamiento intrafamiliar, que va a constituir
un modelo a seguir por las nuevas generaciones. Dicho funcionamiento esta precedido por la
comunicacién activa de sus miembros como necesidad primaria, ya que la familia es un sistema

abierto con necesidad de compartir lo que se piensa, lo que se siente y lo que se conoce. Cuando
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se dan situaciones en las que la comunicacion es deficiente o inadecuada, surge el conflicto

interpersonal y la necesidad de ser escuchados queda anulada 3.

Mi esposo no puede hacerse nada, le duele todo su cuerpo, no ve, a veces habla y habla 'y
tengo que contestarle, cuando no le contesto me dice si lo estoy escuchando y vuelva a hablar
de sus dolores, de su cansancio de que esta harto de todo y se pone a llorar...también me habla
de como lo han tratado, que le han hecho sangrar la fistula, que no le han puesto su medicina,
a veces no puedo hacer nada y tengo que escucharlo con atencién y también a mi me entretiene
F6.

Mi esposa me pide que la escuche y lo hago se queja de todo, ella también tiene que poner
de su parte, a veces también me salgo de la casa para no escucharla, pero vuelvo porque la
enferma es ella y no yo, escucho todos lo que pide, presupuesto que no accedo a todo, solo lo

necesario F7.

Escuchar a los familiares cuidadores se convierte en una accién compleja porque tambien el
cansancio abruma al cuidador, suelen hablar poco, pero si poner todo el empefio necesario en
escuchar, incluso hablan con la mirada, con rostro sonriente, con la dedicacion, con las manos
y la postura del cuerpo. Escuchar les demanda tiempo requiere esfuerzo y concentracion, algo
gue no es necesario para oir, un hecho meramente fisiologico. Es evidente que de esta manera
se incrementa en gran medida la capacidad para empatizar y sobre todo amar. Y cuando se opta
por escuchar al familiar enfermo significa que se esta dispuesto a prestar atencion a la totalidad
del mensaje recibido a través de las quejas, mirada, gestos o palabras que se reciben, no solo en
el contenido sino también a la manera como se expresan, devolviendo mirada, dedicacién de
tiempo y hacer ver que se tiene en cuenta sus opiniones, por eso la escucha es un proceso activo

donde acttan los sentidos, asi como la parte intelectual y afectiva 3.

En lo relacionado con la conservacion y proteccion de la salud, la familia cumple roles
esenciales y de gran trascendencia, en tanto desempefia las funciones innatas a la satisfaccion
de necesidades basicas y el cuidado de sus integrantes, lo que incluye ademas la obtencion y
administracion de los recursos econdmicos para el hogar y la organizacion de servicios
domésticos. La familia es un factor importante que permite el tratamiento de su familiar
enfermo donde se involucran sentimientos como el amor, confianza, que fortaleceran la salud.

Siendo necesario el apoyo emocional para el familiar, como al cuidador 43
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2.3.- Apoyando el tridngulo de bienestar e interconsultas al familiar en hemodialisis

Los cuidados que recibe el familiar con tratamiento de hemodialisis estd enrolado en el
tridngulo de bienestar, considerado dentro del tratamiento de hemodialisis y lo componen la
alimentacion, el ejercicio fisico y la ingesta de liquidos, se trata de ir adoptando un estilo de
vida saludable, compuesto por una alimentacion variada y equilibrada, la préactica diaria de
ejercicio fisico y el mantenimiento de una hidratacion adecuada *8, circunstancias que son
asumidas por los familiares cuidadores como ellos mismos lo experimentas con sus propios

recursos y lo declaran:

A mi mama le preparo la comida, me encargo de llevarla a la dialisis y traerla a casa, a veces
duerme u n poco y luego come. Cada dia la ayudo a que se barie para que no se vaya a resbalar,
la protejo con su pafal y siempre cargo uno para cambiarla si se ensucia, en la noche tiene
calambres, le froto sus piernitas y hago que estire y encoja las piernas, espero que le pase, la
cuido para que no beba mucha agua, pero a veces me hace trampa y me doy cuenta por el
sobrepeso que viene, mafiana le toca ir al neumoélogo tiene diagnostico de tuberculosis y su

tratamiento lo toma a regafiadientes, pero lo toma ... F12

Ayudo a mi esposo en todo, desde su aseo es dormilon hay que levantarlo varias veces, y ya
le tengo su agua tibiecita para bafarlo, sacandole antes las gasas que le colocan en su fistula,
lo traigo a las interconsultas que tiene con cardiologia, estoy al dia llevando sus medicinas y
cuando se acaban nuevamente hay que pedirlas al nefrélogo, sobre todo las de la presion y la

epo... cuando se siente fuerte lo saco a pasear o quiere ir a su iglesia también lo llevo”. F1

“...nos vamos a la iglesia, los domingos quiere ir a misa, lo acompario, quiere pasear y
visitar a sus hijos nos vamos, para que se acostumbre a caminar y no quedarse en la casa, sus
primos lo visitan y lo pasa bien, unos dias se levanta con buen animo, otros por el dolor de

huesos, prefiere quedarle en la casa escuchando su radio...F2, F5

A causa de las complicaciones de la enfermedad los enfermos en HD. Tienen continuos
ingresos hospitalarios y en ocasiones largas estadias (de uno a dos meses) lo que puede provocar
en la familia dificultades en la planificacién de quien o quienes deben asumir el cuidado del
paciente. Por ello, la actividad fisica es una herramienta basica para la salud, con la que todas

las personas podran ver mejorado su bienestar tras incorporar a su estilo de vida, algun tipo de



28

ejercicio adaptado a sus caracteristicas. Y la ingesta de liquidos también tiene que ser controlada
y muy importante a la hora de practicar ejercicio y hay que adecuarla en funcién del tipo y
duracion de la actividad

Con respecto a la alimentacion esta tiene que ser guiada por una dietista para que el familiar
cumpla con los requisitos que los alimentos deben tener como son ingerir alimentos dializados
Una dieta variada y equilibrada, en la que se incluya el consumo de todos los grupos de
alimentos y nutrientes, en cantidades moderadas y adaptadas a la edad, sexo, complexion y
nivel de actividad fisica son también aspectos relacionados con la salud y el bienestar de las
personas y que constituyen otro de los grandes pilares del Triangulo del Bienestar ** 48,

Con relacién a las recomendaciones sobre la higiene y el suefio, es meritorio como los
cuidadores familiares hacen maravillas para que su familiar llegue a relajarse, sabiendo evocar

lugares 0 momentos agradables.

1. fortalecimiento trascendental por cambios en la familia

La fortaleza es un valor humano y a la vez se transforma en virtud cuando se practica en lo
cotidiano de la vida, dia a dia y ante el afrontamiento de crisis familiares o enfermedades
cronicas con repercusiones trascendentales porque cuando la persona enferma y su cuidador
como parte de familia encuentran sentido de la vida dentro de la enfermedad, la espiritualidad
se hace presente y se transforma en uno de los principales recursos de que dispone el familiar
cuidador para hacer frente al sufrimiento el curso de la enfermedad y sus consecuencias. Un
gran namero de investigadores y clinicos sostiene, en cualquier caso, que la evaluacion de la
espiritualidad y su atencion son aspectos de suma relevancia en el cuidado integral de los
pacientes con problemas graves de salud o en situaciones de final de vida. En muchos casos,
tanto los pacientes en hemodidlisis como sus familias recurren a la espiritualidad o a la religion
como recursos de afrontamiento positivo para hacer frente a su situacion *°, como los propios

cuidadores lo declaran:

“... mi fortaleza es mi Dios, siempre me da fuerzas para llevar esta tarea que es en verdad
una carga muy pesada pero amorosa, yo amo a mi esposo y el s6lo me tiene a mi, mi esposo
ama a la Virgen le trae flores y acude a su rosario cuando tiene dolores...las enfermeras nos

invitan a acudir a dios y varias nos animan a ser fuertes y seguir adelante” F1
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“... Ahora hay una psiclloga que nos ayuda, y también las enfermeras nos conversan
orientan, nos fortalecen, nos dan animo si pasa algo para tomar una decisién llamo a mis
hermanos, para que me acompafien, todos rezamos no la dejamos sola a mi hermana, confio
en Dios, protesto, pero Dios sabe porque pasamos todo esto, confio en El, EI me escucha y me
ampara...” F8

“...Solo Dios sabe todo lo que paso con mi familia y con mi unico hijo, Es mi gran fortaleza,
me todo llevar esta cruz, nunca me abandona, Dios y su madre santisima nos amparan, con mi

esposo rezamos el rosario, el cree en su Sefior de Ayabaca y /e tiene mucha fe... F10

La mayoria de familiares participantes, declaran sus emociones y como han aprendido a
sobrellevar la obligacion que ellos mismas se han impuesto para sacar adelante al familiar
enfermo, sus expresiones fuertes por un momento se entrelazan con expresiones de ternura y
carifio para los familiares, aun sintiéndose solos o con problemas econdmicos sientes la fuerza
proveniente de un Ser supremo que nunca las abandona, también reconocen la ayuda del
profesional de psicologia y sobre todo de las enfermeras aprecian el fortalecimiento que les

proporcionan y que ademas les conducen a acercarse y dirigirse a Dios con esperanza >°52,

Al respecto, la religiosidad, las creencias y cualquier préactica referente a los diversos cultos,
propenden por la vida, generan esperanza a la persona, le imprimen optimismo y por lo tanto
estas practicas son favorables para evitar las tendencias negativas en la vida Orar y buscar a

Dios son estrategias que podrian utilizarse para mantener la esperanza y afrontar la situacion °*
51

Conclusiones

e Los familiares cuidadores con un miembro en tratamiento de hemodialisis, describen
cambios en la estructura familiar desde que empezé este tratamiento, caracterizado por
la ruptura de la familia, al desmembrarse, por vivir en lejanos como la sierra o la selva
donde no hay tratamiento de hemodialisis y establecerse parte de la familia donde si lo
hay, lo que ocasiona separacion temporal de los hijos y de hermanos y el sufrimiento

del familiar por la separacion.
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e Los familiares cuidadores como hermanos, y conyugues, tuvieron que dejar su trabajo
habitual para dedicarse al cuidado del familiar en tratamiento de hemodialisis, sienten
que parte de la familia los abandona y los dejan sin ayuda econémica, asumiendo
trabajos temporales para solucionar los gastos.

e Los familiares cuidadores perciben al hogar lleno de dolor y sufrimiento por las
constantes preocupaciones que les ocasiona las molestias de su familiar después de la
hemodialisis y lo proveen de apoyo, especialmente para traerlo y llevarlo a su
tratamiento de hemodiélisis, lo que les garantiza que sigan con vida, los escuchan en sus
quejas personales, y estan con ellos dotandoles de su dieta, la administracion de su

medicina, en velar por su suefio, ejercicio y que no falten a sus interconsultas.

e Los familiares cuidadores son conscientes de la carga que supone un familiar en
tratamiento de hemodiélisis y no dudan en acudir a Dios solicitandole fortaleza para
resistir y con fe imploran su ayuda en forma diaria, se saben escuchados y amparados.
También valoran la ayuda y apoyo de las enfermeras y psicologa por consejos y
educacion.

Recomendaciones

Para los cuidadores familiares

e Ante los cambios percibidos en la familia sean puentes de unién sabiendo manifestar
sus preocupaciones, su cansancio y solicitar la colaboracion de todos los miembros de
la familia para mantener una unién indestructible, de esta manera se sentiran liberados
y tranquilos.

e Tomarse unos minutos de descanso para realizar ejercicios de relajamiento, masajes
simplemente descansar escuchando musica suave y relajante.

e Continuar fomentando el tridngulo de bienestar haciendo participar a toda la familia en
la colaboracion en los ejercicios del enfermo.

e Fortalecer la espiritualidad para seguir encontrando sentido a toda su labor en bienestar
del familiar enfermo.

A las enfermeras
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Fortalecer la educacion de los cuidadores familiares haciendo charlas individuales para
conocerlos a traves del trato personalizado.
Hacer seguimiento de los cuidadores familiares pidiendo la colaboracion de la psicéloga

y asistenta social
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Anexos

USAL....
ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

Datos informativos

Institucion: Universidad Catolica Santo Toribio de Mogrovejo

Investigadora: Cynthia Angélica Ramirez Leyva

Titulo: Actuacion y cambios en la familia con un miembro dependiente de hemodiélisis.
Chiclayo, 2019

Proposito del Estudio:

Le invito a ser participe de la presente investigacion designada: Actuacion y cambios en la
familia con un miembro dependiente de hemodialisis. Chiclayo, 2019, la cual se desarrollara en
la Clinica Maria Auxiliadora. Chiclayo.

La investigacion permitira conocer los cambios que se producen en la familia cuando uno de
sus miembros depende del tratamiento de hemodialisis y como actla la familia frente a estos

cambios.

Procedimientos:
Si usted acepta participar en este estudio se desarrollara los siguientes pasos:

1. Luego de que usted dé su consentimiento, se le realizara algunas preguntas relacionadas
con el tema, para lo cual usted contestara con toda libertad de expresion. Las
interrogantes seran grabadas en un grabador de voz (mp3), y se efectuaran en un tiempo
estimado de 25 a 30 minutos. La entrevista se realizara en el Centro de Especialidades
SAC.

2. Enseguida se procesara la informacién de manera confidencial y se emitira un informe

general de los resultados.
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Riesgos:
No producira dafio a su persona, sera considerado como un ser humano con dignidad y derechos

en todo momento, se le escuchara de manera constante y atenta, por tanto, no se prevén riesgos

por participar en este estudio.

Beneficios:

Este estudio no trae consigo beneficios, mas que la satisfaccion personal de apoyar con sus

sinceras aportaciones para el logro de la investigacion.

Costos e incentivos:

Usted no debera pagar nada por participar en el estudio. Asimismo, no recibira ningan incentivo

econdmico ni de otra indole.

Confidencialidad:

Se guardara su informacion mediante la codificacion (FC1 a FC n.) y no con nombres. Si los
resultados de este estudio son publicados, no se mostrara ninguna informacion personal que
permita la identificacion de los participantes. Los archivos no serdn mostrados a ninguna
persona ajena al estudio sin su consentimiento.

Uso futuro de la informacion obtenida:

Deseamos conservar la informacion de sus entrevistas guardadas en archivos por un periodo de
2 afios, con la finalidad de que sirvan como fuente de verificacion de nuestra investigacion,
luego del cual seré eliminada.

Autorizo guardar la base de datos: SI NO

Se contara con el permiso del Comité de Etica en investigacion de la Facultad de Medicina de
la Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo, cada vez que se requiera el uso de la

informacion.

Derechos del participante:

Si usted decide no participar en el estudio, puede retirarse de éste en cualquier momento, sin
perjuicio alguno. Si tiene alguna duda adicional, por favor pregunte al personal del estudio, o

Ilamar a Cynthia Angélica Ramirez Leyva, investigadora principal.
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Si usted tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido tratado
injustamente puede contactar al Comité de Etica en investigacion de la Facultad de Medicina
de la Universidad Cat6lica Santo Toribio de Mogrovejo, al teléfono 074-606200 anexo 1138

CONSENTIMIENTO

Acepto voluntariamente participar en este estudio, comprendo que cosas me van a pasar Si
participo en el proyecto, también entiendo que puedo decidir no participar y que puedo

retirarme del estudio en cualquier momento, sin perjuicio alguno hacia mi persona.

Participante Fecha
Nombre:

DNI:

Investigador Fecha
Nombre:

DNI:
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ANEXO 2: TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS
UNIVERSIDAD CATOLICA SANTO TORIBIO DE MOGROVEJO
FACULTAD DE MEDICINA
ESCUELA DE ENFERMERIA

121

GUIA DE ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA

Titulo de la Investigacién:
Actuacion y cambios en la familia con un miembro dependiente de hemodialisis. Chiclayo,
Peru. 2019.

Objetivo de la entrevista: La estudiante de Enfermeria busca recolectar relatos de los familiares
cuidadores con un miembro dependiente de hemodilisis en la Clinica Maria Auxiliadora que
permitan obtener la suficiente y necesaria informacion de las pertinentes respuestas de los
participantes.

Para ello, se solicita su importante colaboracion con su sincera respuesta a las preguntas
consiguientes, las cuales seran grabadas en un mp3 para lograr la mayor neutralidad y veracidad
posible del trabajo de investigacion.

Asi también, es imprescindible mencionarle que la presente entrevista sera codificada desde la

FC1 hasta la FCn con el fin de proteger su identidad personal.
l. DATOS DE IDENTIFICACION.

1. Edad: 2. Sexo:
3. Estado civil: 4. Parentesco:
5. Tiempo que cuida a su familiar 6. Cddigo de la entrevista:

7. Ocupacion actual.
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PREGUNTAS ORIENTADORAS

¢Como se siente Ud., con su familiar en tratamiento de hemodialisis?

¢En qué consiste el apoyo que brinda a su familiar que recibe tratamiento de
hemodialisis?

¢Qué cambios se han presentado en su familia desde que su familiar inicio tratamiento
de hemodialisis y como ha actuado Ud.?

¢Me podria explicar como se fortalece para afrontar los cambios suscitados en la familia
y a quién acude en primera instancia ante la presencia de algun problema para encontrar
una solucion?

Desea agregar algo mas.
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USAT

Universidad Catolica
Santo Toribio de Mogrovejo

CONSEJO DE FACULTAD
RESOLUCION N° 487-2019-USAT-FMED
Chiclayo, 22 de agosto de 2019

Vista la solicitud N° 157204 de fecha 21 de agosto de 2019 que adjunta el
documento de aprobacién emitido por el Comité de Etica en Investigacion de la
Facultad de Medicina del Proyecto de Investigacién de la estudiante Ramirez Leyva
Cynthia Angelica, de la Escuela de Enfermerfa. Asesora: Dra. Mirtha Flor Cervera
Vallejos.

CONSIDERANDO:

Que esta investigacién forma parte de las reas y lineas de investigacion de
la Escuela de Enfermeria.

Que el proyecto de Investigacion denominado ACTUACION Y CAMBIOS EN LA
FAMILA CON UN MIEMBRO DEPENDIENTE DE HEMODIALISIS CHICLAYO, 2019, fue
aprobado por el Comité Metodeidgico de la Escuela de Enfermeria y el Comité de
Etica en Investigacion de le Facultad de Medicina.

En uso de las atribuciones conferidas por la Ley Universitaria N° 30220 y el
Estatuto de la Universidad Catdiica Santo Toribio de Mogrovejo;

SE RESUELVE:

Articulo 1°.- Declarar aprobado el Proyecto de Investigacién para continuar
con el proceso de recoleccién de datos y finalizacion del mismo.

Articulo 2°.- Disponer que la estudiante gestione ante las instituciones
pertinentes las facilidades para la recoleccién de informacion.

Registrese, comuniquese y archivese.

Méd. Jorge Luis Limo Liza
Decano (e)

FACULTLD hex Facultad de Medicina

RA‘V“ QS"\

Lic. Irene Meércedes del Rocio Rangel Castro
.. Secretaria Académica
“ Facultad de Medicina

FACULTAL DE I

Av. San Josemaria Escriva Ng55. Chiclayo-Per ® Central Telefonica: (074) 606200 - 506217 © Oficina de Infermacién: (074) 606203
ProUSAT: (074) 606217 » www.usat.edu.pe = www.faccbook.comjusat.peru
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