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RESUMEN

El cuidar de una persona adulta joven con tratamiento de dialisis implica esfuerzo, entrega y a
la vez satisfaccion, al ganar habilidades, sin embargo, el familiar cuidador suele afrontar
momentos criticos, cuando el estrés y el cansancio lo embargan mas ain cuando ningin
integrante de la familia lo apoya. Por esta razdn, se realizo la investigacion, con el objetivo de
describir y analizar las experiencias de los cuidadores familiares de adultos jovenes con
tratamiento de dialisis peritoneal en el hogar. Chiclayo, 2019. La investigacion es de tipo
cualitativa descriptiva, los sujetos de estudio fueron los cuidadores familiares de adultos
jévenes con tratamiento de didlisis peritoneal, la muestra se obtuvo por criterios de saturacion,
redundancia y por conveniencia. Recoleccion de datos se utilizo la entrevista semiestructurada,
la cual fue validada por juicio de expertos y luego por estudio piloto, previa aprobacion del
proyecto por el Comité de Etica en Investigacion de la Facultad de Medicina. Los datos
obtenidos fueron procesados por andlisis de contenido tematico. La investigacién asumio los
criterios de rigor ético y cientifico. Como resultados surgieron 3 categorias: capacitacion pilar
importante para sobrellevar y valorar la labor de cuidador, experiencias sobre iniciacion y
término de la dialisis peritoneal en el hogar y, beneplacitos y disconformidades en la
permanencia de cuidar en el hogar. Se concluyé que cuidadores familiares valoran la
importancia de la capacitaciébn con conocimiento y experiencia logran el dominio del

procedimiento, con ello el deseo del bienestar de su familiar.

Palabras clave: experiencias (D008016), cuidador familiar (D017028), adulto joven (D055815),
dialisis peritoneal (D010530)

Fuente: Término Decs



ABSTRACT

Caring for a young adult with dialysis treatment involves effort, dedication and satisfaction at
the same time, gaining skills, however, the family caregiver often faces critical moments, when
stress and fatigue take over even more when no member of the family supports it. For this
reason, the research was conducted, with the aim of describing and analyzing the experiences
of family caregivers of young adults with peritoneal dialysis treatment at home. Chiclayo, 2019.
The research is of a qualitative descriptive type, the study subjects were the family caregivers
of young adults with peritoneal dialysis treatment, the sample was obtained by saturation,
redundancy and convenience criteria. Data collection was used the semi-structured interview,
which was validated by expert judgment and then by pilot study, prior approval of the project
by the Research Ethics Committee of the Faculty of Medicine. The data obtained was processed
by thematic content analysis. The research assumed the criteria of ethical and scientific rigor.
As results, 3 categories emerged: important pillar training to cope with and assess the
caregiver's work, experiences on initiation and termination of peritoneal dialysis at home, and
blessings and disagreements in the permanence of caring at home. It was concluded that family
caregivers value the importance of training with knowledge and experience and achieve mastery

of the procedure, thus the desire for the well-being of their family member.

Keywords: experiences (D008016), family caregiver (D017028), young adult (D055815),
peritoneal dialysis (D010530)

Source: Term Decs



INTRODUCCION

La enfermedad renal crénica (ERC), estd considerada como un problema de salud
publica mundial, y en los préximos afios sera una pandemia mundial, debido al incremento
de los casos como consecuencia de la alta prevalencia de diabetes, hipertensién y obesidad,
que son las primeras causas de su aparicion, y por lo cual muchos paises por su economia

no podran solventar el alto costo de tratamiento en etapa avanzada®.

Actualmente, la ERC es una de la sexta causa de mortalidad a nivel mundial, lo cual
indican que mas de 850 millones de personas sufren de la enfermedad renal por numerosas

causas, provocando 2.4 millones de muertes al afio?.

A nivel nacional, no estamos libres ante este problema de salud global, ya que
también constituye un problema de salud publica, mas de tres millones de peruanos tienen
algun grado de ERC y un porcentaje de estos en un futuro llegaran a los estadios finales, de
modo que existird una mayor demanda de servicios especializados para reemplazar la
funcion renal®, uno de los tratamientos sustitutorios de ERC es la dialisis peritoneal, que es
uno de los tratamiento de reemplazo para la funcion renal que consiste en depurar toxinas,

electrolitos y eliminar liquido mediante la membrana del peritoneo®.

Asi mismo, la dialisis peritoneal es un tratamiento de supervivencia y ampliamente
utilizada desde los afios de 1980 con un promedio de 100 000 pacientes tratantes en todo el
mundo, por tanto, su cuidado implica ser un proceso dinamico apoyado de avances clinicos

e innovaciones tecnoldgicas®.

Anivel local, la prevalencia de pacientes en terapias de reemplazo dialisis peritoneal
sector ESSALUD, es de 184 pacientes prevalentes que equivale a 13,21%*. Todos aquellos
pacientes que reciben tratamiento de dialisis peritoneal cuentan con un familiar cercano que
asume la responsabilidad de su cuidado, encargado de apoyar y realizar las distintas
actividades propias del tratamiento llevandolos a pasar distintas experiencias durante el

cuidado, ya que el tiempo que estan con ellos es permanente®.

El profesional de enfermeria también forma parte importante del cuidado, mediante
su rol educador, es el encargado de orientar al paciente y cuidador familiar para la aprobacion
del compromiso de tratamiento de dialisis peritoneal en el hogar; en un estudio se evidencid

el importante actuar de las enfermeras desde el diagnostico, mantenimiento y el éxito del



tratamiento en el hogar, abarcando el cuidado de la persona en todos sus aspectos, es decir

un cuidado integral y favoreciendo el autocuidado del paciente®’.

Sin embargo, para iniciar el tratamiento en el hogar, la enfermera debe brindar una
adecuada capacitacion que comprende desde un enfoque tedrico-préactico, donde se ofrecera
la informacion correspondiente del tratamiento, a través de la interaccion enfermera-paciente
que, identificando sus necesidades, podra dialogar sobre algunas interrogantes que ayudaran
a tener un mayor soporte para el desarrollo de su salud y comunicacion con la misma?®. Por
lo tanto, si el paciente recibe el tratamiento en el hogar, este debera de cumplir con algunos
requisitos: habitacion limpia e iluminada, contar con un espacio para guardar los suministros
y contar con todas las medidas de bioseguridad correspondiente, evitando posibles

complicaciones durante el tratamiento®.

Padecer de ERC a temprana edad, las posibilidades de contar con un buen trabajo y
estudiar muchas veces son escasas, situacion que dificultad a desarrollarse en la sociedad.
Por este motivo, es importante crear oportunidades en el campo educativo y laboral que les
permita llevar a cabo sus proyectos de vida, logrando su independencia’®. Existen maltiples
factores que interfieren en la adherencia de los adolescentes a los regimenes del tratamiento
aun desconocido, lo cual hace que este aspecto constituya un gran reto para los sistemas de

salud y para los jovenes mismos™?.

Al respecto, la presente investigacién nace por motivacion de la investigadora al
realizar una visita a la unidad de dialisis peritoneal de un hospital local, donde le fue factible
dialogar con la enfermera jefe del servicio del didlisis peritoneal, se observd a varios
pacientes adultos jévenes entre hombres y mujeres de 20 a 40 afios de edad, muchos de ellos
con facies tristes y junto a ellos se encontraba su cuidador familiar, que son aquellas personas
que asumen la responsabilidad de cuidado del tratamiento en el hogar, cercanos al paciente
como son: la esposa(o), madre, hermana e hija(o); estos cuidadores para asumir el cuidado
de su familiar en el hogar reciben de 10 a 15 dias de capacitacion en el hospital, donde se les
explica el tratamiento de eleccion de su familiar, se les realiza las sesiones demostrativas de
procedimiento de dialisis, una vez que el cuidador familiar realiza correctamente estas
actividades, la cual son aprobadas por las enfermeras, es ahi cuando el paciente recién puede

ir a casa a sequir cumpliendo con el tratamiento y después asistir a sus controles mensuales??.



Sin embargo, el familiar cuidador debe afrontar diversos momentos criticos, cuando
el estrés y el cansancio lo embargan y a medida que la situacion de salud del ser querido se
complica, y mas aun cuando ningun integrante de la familia lo apoya y deba responder ante
otros integrantes de la familia que algunas veces toman roles de criticos o jueces®, surgen en
los cuidadores reacciones adversas, que muchas veces les conduce abandonar el cuidado de
su familiar y traspasarlo a otro. Ante esta realidad, emerge la siguiente pregunta de
investigacion: ¢Como son las experiencias de cuidadores familiares de adultos jovenes con
tratamiento de dialisis peritoneal en el hogar, Chiclayo 2019?, siendo el objeto de
investigacion las experiencias de los cuidadores familiares de adultos jovenes que reciben
tratamiento de dialisis peritoneal en el hogar, ademas el objetivo es describir y analizar las
experiencias de los cuidadores familiares de adultos jovenes con tratamiento de dialisis

peritoneal en el hogar, Chiclayo 2019.

El estudio cualitativo realizado por Quiroz®3, sobre la cotidianidad del cuidador
familiar del paciente con tratamiento de didlisis peritoneal, aportaron dos categorias:
cuidados esenciales brindados por el familiar cuidador y como sub categorias: cuidados
esenciales en la alimentacion, aseo personal y procedimiento de dialisis peritoneal; la
siguiente categoria fue: cambios generados a partir del cuidar a su paciente en dialisis
peritoneal y como sub categorias: sobrecarga de salud fisica y mental, limitacién en las

actividades recreativas y aspiraciones frustradas.

La presente investigacion se justifica porque, la prevalencia de la enfermedad renal
va en aumento por el incremento de las enfermedades, como la diabetes mellitus e
hipertension, dicha enfermedad en el Per( se ha convertido en un problema de salud publica
debido a que un porcentaje de peruanos ya lo padecen y en un futuro un grupo de ellos
llegaran a estadios finales, requiriendo tratamiento de sostén como la dialisis peritoneal para

reemplazar la funcion renal®,

Actualmente, la diélisis peritoneal domiciliaria es ofrecida al 12 % de los pacientes
en américa latina, y algunos paises superan en el 30% pero otros 6%. Asimismo, la Sociedad
Latinoamericana de Nefrologia e Hipertension (SLANH) busca promover esa estadistica al

20% para cada pais en los proximos afios®.

El conocer las experiencias del cuidador, ayudard a tener una mejor relacién entre el

profesional de enfermeria y familiar cuidador, participando activamente en el cuidado en



relacion a las necesidades afectadas del paciente, mejorando las condiciones que favorezcan
el progreso de su salud y la vida del mismo, logrando una mejor interaccion con el cuidador,
quizas es un tema poco abordado en investigaciones de enfermeria, por lo tanto, habra una
mayor aproximacion a la realidad vivida por estas personas en el hogar y si este entorno es
el adecuado para llevarlo a cabo. El cuidar de una persona con tratamiento de dialisis implica
esfuerzo, entrega y a la vez satisfaccion, ya que puede ganar habilidades, destrezas e incluso
llegando a estar mas tiempo pendiente del otro que de ellos mismos?®, por otra parte, existe
carencia de investigaciones cualitativas encaminados a conocer el mundo vivencial de las
personas, es decir que permitan conocer como viven, y construyen en su cotidianidad el

cuidado estas personas®?.

La investigacion aportara al profesional de enfermeria espacios de reflexion sobre el
actuar del cuidador familiar en cuanto a la vivencia en el cuidado y determinar que para ellos
esto es algo propio, unico logrando un enriquecimiento en las intervenciones de enfermeria
en el cuidado®®. Finalmente, esta investigacion también servira como base de consulta para

otras investigaciones.



10

REVISION DE LITERATURA/ MARCO TEORICO

Teniendo como objeto de estudio de esta investigacion las experiencias del familiar
cuidador se considera el profundizar el significado de experiencia con Wojtyla, Husserl y
Amengual; para familiar cuidador Barrera, Cerrata y Pinto, para adulto joven, Norma técnica
de MINSA y Potter, finalmente para dialisis peritoneal, Arias M. A continuacion, se iniciaria

con el concepto de experiencia.

La experiencia para Wojtyla'’, abarca una perspectiva filosofica, acto cognoscitivo
desarrollada desde que la persona actlia, todo hombre percibe su propia experiencia desde
su realidad exterior, lo cual estara asociada siempre a su propio yo, no puede experimentar
nada exterior sin tener de manera simultanea la experiencia de si misma, por ello el hombre
se da interior y exteriormente, por lo consiguiente, el hombre estabiliza los elementos
sensibles e inteligibles de su experiencia, captando de manera singular las cosas, si bien la
experiencia es base y fuente de todo conocimiento sobre los objetos, pero no es la Unica

fuente.

Al respecto Husserl'® explica que la experiencia se adquiere mediante las vivencias,
experimentadas dia a dia en los diferentes aspectos de la vida relacionadas con el entorno
que rodea a las personas, y posibles reacciones que estads puedan provocar. Compara la
experiencia como un catalogo, un conjunto de modelos que responden a estimulos y
situaciones determinadas; de modo que, estas respuestas aparecen condicionadas por las
actitudes emocionales, y decisiones, finalmente la experiencia es propia no es transmisible,

cada persona adquiere su propia experiencia.

Por su parte, Amengual®® considera a la experiencia, como el conocimiento que tiene
que elaborarse, adecuarse, responder y corresponder, siendo el primer producto surgido del
entendimiento, percepcion comprendida, por lo tanto, la experiencia seria el resultado de la
actividad cognitiva, en la que precisamente interviene como soporte a todo el conjunto de
situaciones insertadas por la subjetividad humana, sin embargo los conocimiento empiezan

con la experiencia, pero no todo procede de la experiencia.

Al razonar sobre estos tres apreciaciones, la investigadora, abstrae que experiencia
sera todo lo vivido y adquirido por la persona desde su propia realidad, la cual la conduce a

pasar distintas situaciones logrando captar todo lo sensible y accesible durante una situacion
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concreta de salud como es la experiencia de las cuidadoras al realizar la dialisis peritoneal
en el hogar, situacion que también involucra aquellos sentimientos, y emociones propios de
la persona, la experiencia también es el primer producto surgido del conocimiento basado
en la educacion recibida y continua , tal y como lo experimentaran también las cuidadoras

de los pacientes jovenes con tratamiento de dialisis peritoneal.

Con relacién a dar una definicion de cuidador familiar, se afirma que es aquella
persona con algun grado de parentesco que asumen el cuidado responsablemente de su ser
querido que padece de alguna enfermedad crénica incapacitante y se hace participe en la
toma de decisiones en beneficio de la salud de su familiar. Ellos participan de las actividades
de la vida diaria buscando subsanar las disfunciones existentes en la persona con la

enfermedad®.

Los cuidadores familiares son aquellas personas que brindan un cuidado informal,
puesto que, no se le ofrece ningun salario econémico al cuidado realizado, se clasifican como
principales y secundarios, dependiendo al valor de responsabilidad del cuidado toman el
concepto de persona que asiste al familiar afectado de cualquier discapacidad o incapacidad
que perjudique el impedimento del desarrollo normal de sus actividades vitales y

relaciones?..

Todo cuidador familiar es cualquier integrante de la familia que asume la
responsabilidad del cuidado de su familiar enfermo ya que este representaria una solucion a
la necesidad de asistirlo, sin haber llegado, en muchos casos, a un pacto con los demas
integrantes de la familia; sin embargo, el cuidador familiar tendra que transformar su vida
para adecuar de tareas especiales, creando frecuentemente sobrecargas, preocupaciones y
estrés, resultado de asumir aquellas responsabilidades al cuidar a un familiar enfermo, y
por tener que afrontar constantemente a la toma de decisiones que perjudiquen su ajustada

vida y la del ser querido?.

Cuidador familiar, para la investigadora, seré& toda persona, unida por consanguinidad
o afectividad que asuma la responsabilidad y preocupacion de asistir en el cuidado del
familiar adulto joven en tratamiento de dialisis peritoneal donde hace uso de toma de
decisiones, en las actividades de cuidado para el logro del bienestar del adulto joven con

ERC en diélisis peritoneal.
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Se denomina adulto joven a toda persona con edades comprendidas entre el periodo
final de la adolescencia y el final de los 30 afios, los adultos jovenes en algunas
oportunidades deciden alejarse de la familia de origen, estableciéndose logros profesionales
y aceptando o rechazando el casamiento o preferencia por la solteria. Los adultos jovenes
también enfrentan crisis como cuidar a sus padres ancianos, la posibilidad de la pérdida de

su trabajo causando un cambio del entorno econémico?®,

Segun el Ministerio de Salud, la edad adulta joven es la etapa comprendida desde los
18afios hasta los 29 afios 11 meses y 29 dias, en esta etapa se constituyen vinculos y uniones
entre las personas formando nuevos lazos familiares, se alcanzan obligaciones de carécter
econdmico se evidencia las transgresiones de derechos, discrepancias y brechas existentes
entre las personas por su nivel educativo, etnia, sexo o0 estrato social al que pertenecen?.
Aspectos que también se encuentran expresados en aquellos adultos jovenes en tratamiento

de Didlisis peritoneal.

La dialisis peritoneal, es un tratamiento para personas con insuficiencia renal cronica
terminal quinto estadio. Los rifiones sanos eliminan los desechos de la sangre y el exceso de
liquido del cuerpo. Sin embargo, cuando los rifiones no funcionan bien, estos desechos y el
exceso de liquido pueden acumularse en la sangre y causar problemas de salud. Un mal
funcionamiento renal puede producir: nauseas, dificultades para dormir, falta de apetito,
pérdida de energia, hipo, piel seca, picazon, pérdida de peso, periodos menstruales
irregulares, calambres musculares, especialmente de noche, hinchazon, anemia (recuento

bajo de células sanguineas), problemas respiratorios?>.

La dialisis peritoneal (DP) utiliza una membrana natural: el peritoneo como filtro. El
fluido de didlisis se introduce en la cavidad peritoneal mediante de un pequefio tubo flexible
que anteriormente se implanto en el abdomen de forma permanente. Parte de ese catéter,
persiste fuera del abdomen. De esta forma se conecta a la bolsa de solucion de dialisis. El
catéter se oculta bajo la ropa. Asi mismo, mediante ese catéter se introduce la solucion de
dialisis al abdomen, mientras el liquido esta en la cavidad peritoneal, se produce la dialisis:
el exceso de liquidos y los productos de desecho van a la sangre, a través de la membrana
peritoneal, al fluido de dialisis. La solucidon se cambia diariamente y a este proceso se le
llama "intercambio”. Este procedimiento puede ser realizado en el domicilio bajo la

verificacion de un equipo profesional®®.
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La dialisis peritoneal, ha sido propuesta como la modalidad de eleccion en el
momento de iniciar tratamiento renal sustitutivo siempre y cuando el trasplante renal precoz
no sea factible. No existe contraindicaciones para la dialisis peritoneal, excepto no disponer
de una membrana peritoneal util. Existen 2 modalidades de diélisis peritoneal continua
ambulatoria que se realiza de forma manual, y la didlisis peritoneal automatizada que
requiere la utilizacion de una cicladora, en la dialisis peritoneal continua ambulatoria: el
paciente lleva en su cavidad peritoneal liquido de dialisis durante las 24 horas del dia 'y lo

recambia de forma manual entre tres y cinco veces?’.

La dialisis peritoneal, para esta investigacion es aquel tratamiento sustitutivo ante la
ERC, y utiliza como medio de dialisis la membrana del peritoneo en donde se introduce un
catéter en el abdomen que permita el ingreso de la solucién dialitica. Este procedimiento lo
deben realizar los adultos jovenes por 4 veces al dia en el hogar, por este motivo, requieren
de ayuda de un familiar en el tratamiento entrenado por la enfermera los aspectos de
bioseguridad y manejo de catéter peritoneal; entrada y salidas de liquidos dializantes. Estos
procedimientos lo realizan el cuidador familiar en el domicilio del adulto joven, para ello,
esta destinado un ambiente de la casa completamente limpio y bien iluminado de preferencia
con bafio propio, dentro de la habitacion se encuentra los materiales y desinfectantes
necesarios para el inicio de la dialisis como el alcohol, gasas, guantes, jabon liquido para

lavar las manos y mascarilla de proteccion.
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I1l. MATERIALES Y METODOS

3.1

3.2.

3.3.

TIPO DE INVESTIGACION

El tipo de investigacion que se utilizo es cualitativo, la cual por ser inductiva,
sistemética y rigurosa describié las experiencias y relaciones humanas tal como son
vividas?. Persiguié como finalidad entender e explicar en profundidad la realidad, los
significados y las intenciones para transformarla. Preserva el caracter constructivo-
interpretativo del conocimiento, destacandolo como una produccion humana?*%; lo cual
permitio develar el objeto de estudio sobre las experiencias de cuidadores familiares de
adultos jovenes con tratamiento de didlisis peritoneal en el hogar.

DISENO DE INVESTIGACION

La presente investigacion tuvo abordaje descriptivo-interpretativo®!, por ello fue
posible hacer una descripcion detallada y holistica de indole interpretativa permitiendo
describir, registrar, clasificar, dilucidar, analizar e interpretar? como son las experiencias
de cuidadores familiares de adultos jovenes con tratamiento de dialisis peritoneal en el

hogar.

POBLACION, MUESTRA, MUESTREO

Los sujetos de investigacion fueron 12 cuidadores familiares de adultos jovenes que
reciben tratamiento de didlisis peritoneal en el hogar, la muestra fue no probabilistica por

saturacion y redundancia.

Para esta investigacion, el escenario estard conformado por el hogar del adulto
joven donde su familiar realiza la didlisis peritoneal, corresponde a una casa de material
noble distribuida con sala comedor, dormitorios, cocina, servicio higiénico, y una
habitacion destinada para la realizacién de la dialisis peritoneal, en la mayoria de casos
corresponde a la propia habitacion de la persona que recibe el tratamiento y esta tiene bafio
propio, una mesa donde esta puesto el material indispensable para los cambios y recambios

de liquidos y se visibiliza desinfectantes como alcohol, jabdn liquido y otros materiales.
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Cuadro N° 01. Datos generales y codigos de identificacidn de los cuidadores familiares

de adultos jovenes con tratamiento de dialisis peritoneal, 2019

Datos Tiempo que y
- : Gradode | Gradode Profesion u _
generales |Edad | Religion | cuidaasu : > » Trabaja
- . parentesco | instruccion ocupacion
Cadigos familiar
. 3 Secundaria )
FDP 1 18 Catolico 10 Hijo estudiante No
completa
) Primaria
FDP2 54 Catolico 2 Madre Ama de casa No
completa
_ N Secundaria )
FDP3 19 | adventista 10 Hija estudiante No
completa
_ Superior Si
FDP4 36 Catolica 3 Esposa Docente
completo
FDP5 48 Catdlica 6 Madre Primaria Ama de casa Si
. Superior »
FDP6 66 Catolica 4 Madre Sociologa No
completo
. Superior _ )
FDP7 37 Catolica 8 Esposo ) Arbitro Si
incompleto
) Primaria )
FDP8 40 Catdlica 5 Madre Ama de casa Si
completa
. Secundaria
FDP9 61 Catolica 9 Madre Ama de casa No
completa
] Primero o .
FDP10 | 54 Catolica 10 Madre | Confeccionista Si
secundaria
. Secundaria
FDP11 | 57 Catolica 12 Esposa Ama de casa No
completa
. Secundaria
FDP12 | 43 Catdlica 8 Madre ) Ama de casa No
incompleta

Fuente: Elaboracion propia sujetos de investigacion, octubre 2019
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3.5.
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CRITERIOS DE SELECCION

Como criterio de inclusion, fueron familiares de adultos jovenes hombres o mujeres
unidos por consanguinidad: padres, hermanos, hijo 0 conyugue que siempre estan a cargo
de realizar la didlisis peritoneal en el hogar, previo consentimiento informado (Ver en

anexo N° 2)

Criterios de exclusion: cuidador familiar menor de 18 afios de edad, familiares
cuidadores que vive fuera del Departamento de Lambayeque, familiares cuidadores con

problemas auditivos.

La identidad de los participantes se protegi6 con el uso de cédigos que corresponda
a la inicial de Familiar Dialisis peritoneal con el numeral respectivo desde FDP1 hasta
FDP12.

INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

En esta investigacion, se utiliz6 como técnica de recoleccion de datos la entrevista

semiestructurada®:.

La entrevista semiestructurada ayudo a precisar conceptos u obtener mayor
informacion (Ver en anexo N°1), estuvo dirigida a los 12 familiares cuidadores de los
adultos jovenes con tratamiento de dialisis peritoneal. Dicho instrumento consta de 8
preguntas abiertas, comprendida de datos generales de los sujetos, que sirvié para
caracterizarlos, y con datos especificos (1 pregunta norteadora y 7 preguntas auxiliares
abiertas), se previo el tiempo de entrevista seria de 30 minutos y se realizo en el hogar del
familiar cuidador, se utilizd una grabadora, y se mantuvo la confidencialidad de cada

familiar cuidador entrevistado.

Asi mismo, para la elaboracion del instrumento se cont6 con el apoyo del asesor, y
fue validado por cuatro profesionales de enfermeria, quienes cuentan con estudios de post
grado y con amplio conocimiento en investigacion y en la tematica. Una vez conseguida la
aprobacion por el Comité de Etica en Investigacion de la Facultad de Medicina, se procedid
a la realizar una prueba piloto, con el propdsito de corroborar que las preguntas formuladas
respondas al objetivo de la investigacion, para esto fue necesario el consentimiento

informado de manera voluntaria a 2 cuidadores familiares la cual se capté en el servicio de
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Dialisis peritoneal del Hospital Nacional Almanzor Aguinaga Asenjo (HNAAA). Como

resultado no se obtuvo ninguna modificacion alguna en la guia de entrevista.
PROCEDIMIENTO

El proyecto se inscribi6 en el catadlogo de tesis de la Escuela, y con la aprobacion
del comité metodoldgico de la Escuela de Enfermeria, se presentd un ejemplar al Comité
de Etica en Investigacion de la Facultad de Medicina se obtuvo la aprobacion de la
investigacion con la resolucion N° 460- 2019-USAT-FMED (Ver en anexo N° 3), se
presentd una solicitud de Permiso por la Escuela de Enfermeria dirigido al Centro de
Investigacion del HNAAA. Una vez aceptado, por el Centro de Investigacion del HNAAA,
se contactd con la Licenciada Jefa de Enfermeria del Servicio de Didlisis Peritoneal, para
solicitar la relacion de los participantes segun los criterios de seleccion establecidos, por
tanto se brindaron las direcciones y nameros telefonicos de los participantes y en
colaboracion con la jefa del servicio se comenzé a informar de la visita que se haria, asi
mismo, las entrevistas se llevaron a cabo entre el mes de octubre en sus hogares, respetando
la hora (9am — 7pm) vy el dia establecidos por los propios participantes se explicaron los
objetivos de la investigacion y su importante colaboracion, posteriormente se solicito su
participacion voluntaria con la entrega y firma del consentimiento informado, el tiempo
aproximado de dichas entrevistas fueron de 20 — 25min, se utiliz6 un grabador de voz para

las entrevistas, las mismas que fueron transcritas por la investigadora.

Cabe mencionar que durante la recoleccion de datos se presentaron algunas
limitantes como cuando se acordaba para una fecha y hora de visita por olvido del

entrevistado no se lograba y se tuvo que volver a regresar en otro dia.

En esta investigacion se tuvo en cuenta los siguientes criterios de rigor
cientifico®, la credibilidad, se obtuvo reconociendo los datos de estudio como reales y
verdaderos, por los cuidadores familiares mediante las entrevistas. Asi mismo, la recogida
de datos, fueron brindados por previa aceptacion del consentimiento informado por los
participantes, aceptando su participacién en la investigacion, para ello se utilizo el grabador

de voz como constancia de datos que brindaran los sujetos.

Transferibilidad o aplicabilidad, consistié en extender los resultados a otros

contextos, los resultados de la investigacion se plasmaron de manera clara, el escenario
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donde se desarrolld y distintas apreciaciones por otros investigadores; permitié que el
lector pueda realizar diversas comparaciones con diferentes hallazgos dados en distintos

contextos, permiti¢ al investigador realizar conclusiones.

Consistencia, se refirio al analisis de la informacién que se logré con los resultados,
sirviendo como antecedente para otras investigaciones, mediante las consideraciones
finales y recomendaciones que se detallan en el informe final. Contribuyendo con el

conocimiento a la ciencia de enfermeria.

PLAN DE PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE DATOS

El analisis de los datos consintio, manejar, convertir, reflexionar y realizar las
comprobaciones entre los datos recogidos logrando extraer el significado mas resaltante en
relacion al problema investigado: experiencias del cuidador familiar®. Este concepto,
permitio a la investigadora segregar los componentes relacionados a las experiencias de los
cuidadores; la cual permitio en un primer analisis reducir el volumen de datos, quedando

solo aquellos que son aptos para el estudio.

El analisis teméatico comprendid tres etapas que se lograra plasmar en la

investigacion, son:

La etapa de pre andlisis: En esta etapa la investigadora, organizo las entrevistas
en archivos de Word, imprimio6 para dar lectura, trato de ingresar en el discurso de los
entrevistados para entenderlos. De esta manera se tuvo ideas generales para acertar de

manera general como son las experiencias de los cuidadores familiares de adultos jovenes.

Codificacion: se transcribio las entrevistas, se les dio una numeracion linea por
linea de cada entrevista, donde se obtuvieron las unidades teméticas, se coloco el nimero
correlativo al lado derecho de cada entrevista, si se repiten las denominaciones, se colocé

el nimero correspondiente, y a cada dato nuevo se continuo con la numeracion.

Categorizacion: Consistid en organizar y clasificar las unidades tematicas
obtenidas en base a criterios de discriminacion. El criterio fundamental de categorizacion
del analisis de contenido tematico sera semantico, es decir, se agruparan las unidades por

similitudes en cuanto a su significado.
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3.8. CONSIDERACIONES ETICAS

En esta investigacion, utilizo los cuatro principios de la propuesta ética Personalista

por Sgreccia®.

El valor fundamental de la vida, se puso en préctica en el proceso de la
investigacion, respetando la vida y dignidad de todos los sujetos de estudios, asi como su
intimidad, libertad y sociabilidad durante el tiempo que se llevé a cabo la entrevista, sin
interferir con alguna situacion incomoda, escuchando sus opiniones, protegiendo su

identidad por codigos.

El principio de La Libertad y de Responsabilidad, se aplicé mediante la aceptacion
de su participacion en la investigacion con las firmas del consentimiento informado y
evitando el incentivo con promesas 0 recompensa, se busco siempre brindar la informacion

adecuada; en el ambito de respeto a su libertad.

El Principio de sociabilidad y subsidiaridad, se aplico este principio al dar a conocer
a los participantes los resultados obtenidos del estudio, sirviendo para otras investigaciones

a un mejor conocimiento en otros contextos en relacién al objeto de estudio.

Por otra parte, cabe destacar que la investigacion tuvo similitud de 21% en el
programa turnitin (Ver en anexo N°4), ademéas se contd con el permiso del lugar de

ejecucion. (Ver en anexo N°5).



IV. RESULTADOS Y DISCUSION

La investigacion buscd describir, analizar y comprender las experiencias de

cuidadores familiares de adultos jovenes con tratamiento de dialisis peritoneal en el hogar.

Este apartado contiene el andlisis de los datos adquiridos a partir de las entrevistas
aplicadas a 12 familiares cuidadores, de los cuales el 58,3% de la muestra fueron madres,

25% esposas y el 16,7% hijas(os). Por otro lado, el tiempo que permanecen cuidando a su

familiar en el hogar comprende desde de 2 afios como minimo y 12 afios maximo.

Asimismo, la gran mayoria de los cuidadores familiares son de religion catolica; de

los 12 entrevistados, 7 no trabajan y los 5 restantes trabajan, la mayoria de ellos manifiestan

que se dedican por completo al cuidado de su familiar.

Posterior a la revision exhaustiva de los discursos recolectados que permitieron a la
investigadora establecer aspectos trascendentales en relacion al fenébmeno de estudio; estos

datos fueron agrupados de acuerdo a su similitud, emergiendo 3 grandes categorias con sub

categorias, descritas en la siguiente tabla:

Tabla N° 01. Resultado de categorias y subcategorias sobre Experiencias de cuidadores

familiares de adultos jovenes con tratamiento de diélisis peritoneal en el hogar.

Chiclayo, 2019

| CATEGORIA
CAPACITACION PILAR
IMPORTANTE PARA
SOBRELLEVAR Y

VALORAR LA LABOR
DEL CUIDADOR

Il CATEGORIA

EXPERIENCIAS SOBRE
INICIACION Y TERMINO
DE LA DIALISIS
PERITONEAL EN EL
HOGAR

111 CATEGORIA

BENEPLACITOS Y

DISCONFORMIDADES EN

LA PERMANENCIA DE
CUIDAR EN EL HOGAR

1.1. Complejidad y choque

2.1. Reuniendo y

cuidador

por inexperiencia a consolidando
dominio por exigencias ambientales
conocimiento y materiales

1.2. Bienestar por | 2.2. Preparacién personal
intervencion de con buena limpieza

para infusién y drenaje
de liquido peritoneal en
el hogar
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2.3. Distinguiendo
problemas durante el
cuidado de la dialisis
peritoneal en el hogar

Fuente. Elaboracién propia

| CATEGORIA CAPACITACION PILAR IMPORTANTE PARA SOBRELLEVAR Y
VALORAR LA LABOR DE CUIDADOR

El tratamiento de la dialisis peritoneal (DP)comprende un procedimiento que
realizan los cuidadores familiares y los pacientes mismos en el hogar donde viven,
posterior a una capacitacion proporcionada por las enfermeras especialistas, ya que el
paciente y familiar son el equipo de salud en el hogar, quienes llegan a conocer los
concepciones de la enfermedad y adquirir en el tiempo habilidades motoras para la
realizacion de la técnica de la DP, involucrdndose en su procedimiento, control y tengan la
capacidad de resolver o darse cuenta de inmediato e informar de aquellas situaciones que

puedan presentarse y que afecten en el cuidado integral del paciente®.

La capacitacion de los cuidadores en la realizacion de la DP en el hogar comprende
un enfoque tedrico y practico, donde se ofrece informacion sobre el tratamiento, siendo las
enfermeras especialistas las que propician el espacio de interaccion con el paciente joven
y cuidador familiar, al valorar sus necesidades, dialoga sobre los temas que apoyaran el
desarrollo del conocimiento de la enfermedad y el manejo del tratamiento realizados por

los cuidadores familiares®.

Por tanto, la capacitacion que reciben los familiares cuidadores por parte de las
enfermeras es muy importante, porque de la comprension de los conocimientos y practica
de técnicas impartidos depende la destreza y habilidad en el procedimiento logrando su
realizacion eficaz en el hogar, aunque dicha capacitacion a los familiares les resulte muy

complejo al inicio como los propios cuidadores lo relatan.
1.1. Complejidad y choque por inexperiencia a dominio por conocimiento

Los seres humanos son sistemas vivos, complejos, interconectados en todos los
niveles, y su complejidad se ha multiplicado en su interaccion con el medio ambiente. La

complejidad de una persona depende no solo de la familia o sociedad a la que pertenece,
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sino también de la complejidad de sus pensamientos y conciencia. Una de las habilidades

complejas que tienen los humanos es la comprension, la capacidad de comprender®.

Asi mismo, la fuente del conocimiento se construye a partir de los datos
sensoriales (experiencia) y que la forma de “ver” esta relacionada con el pensamiento. Lo
que se observa es la interpretacion del individuo basada en el conocimiento que posee en

ese momento, ya sea tacito o codificado®.

Los autores Martin, Cirera, Reina®, en su estudio sobre la formacion
proporcionada a los pacientes de didlisis domiciliaria, el 92.1% de los centros
hospitalarios de Espafia cuentan con un plan de formacién que facilita capacitar al
cuidador familiar o al paciente para que realicen el tratamiento de una forma mas segura
en el hogar, facilitandoles los conocimientos bésicos sobre la enfermedad y actividades
de tratamiento de rutina logrando resolver eventualidades y emergencias, asi como

mejorar su calidad de vida estando en didlisis.

Igualmente, Garcia, Carrillo, Villarreal y Delabra® demostré que el nivel de
conocimiento teorico sobre la DP en el hogar, es moderado con 73.24%, el paciente
obtuvo un indice mas elevado 75.35% que el cuidador familiar 71.45%. En el apego al
procedimiento, en general, se adhirieron al 80.3% de los pasos, el cuidador familiar
obtuvo mayor indice correcto 81.92% que el paciente 78.63%, concluyendo que existe
un déficit en ambas areas por lo que sugieren que se les realice una evaluacién periddica
para detectar fallos en el conocimiento y en la técnica que predispongan al paciente a una

complicacion prevenible.

Sin embargo, el rol de cuidador, no resulta tan facil sino sumamente dificil, ya que
deben llevar a cabo una gran cantidad de tareas, que los pone en una situacion de gran
vulnerabilidad estrés y carga, incrementando a su vez el riesgo de padecer problemas

fisicos, emocionales, socio familiares y otros*®, como los propios cuidadores lo declaran:

“Cuando le detectaron, no lo quise asimilar luego con los consejos de las enfermeras, el
conocimiento que me dieron, repeti todo y ellas nos dicen si esta bien, o nos falta algo, su vida es

normal ella se siente mejor y bueno desde ese entonces ahi apoydandole en todo” (FDP9)

“Al inicio no sabia como era, no me habian explicado bien, me decian la dialisis mata, tenia
mi amiga que su papa también se dializa y me decia tu mama se va amorir, después las enfermeras

me dijeron, asi no es, si ella se cuida y sigue los pasos no se va a morir porque se estd cuidando...
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me choco, porque fue de la nada que le paso, duermo con ella, cuando la vi no queria dormir
con ella, le tenia miedo y me corria, pero poco a poco las enfermeras me empezaron a
enseiiar...me hablaban me decian hija esto no es asi y es bonito si se puede es facil no dura mucho
20 min” (FDP3)

“No ha sido facil porque trabajo y tengo otro hijo, ella si se puede hacer solita su dialisis ha
aprendido hacerse sus cosas sola porgque antes no queria ni hacérselo, pero ahora ya se adopta a
su dialisis, para mi es complicado primero por los cuidados que se tiene que hacer me complicaba
porque primero te ensefian, dices facil, pero luego cuando estas sola, el lavado las manos, todas

esas cosas para mi era nuevo” (FDP$§)

“...Primero fue dificil, pero me capacitaron para didlisis, es complicado, el tiempo que me
demoro en drenar son de 10 a 15 minutos y de 6 0 7 minutos para infundir empezar con toda la

limpieza desinfeccién méas o menos media hora me toma de tiempo...” (FDP2)

La familia, continua siendo el espacio natural donde sus miembros viven, porque
despliega una serie de funciones insustituibles tales como el logro de adaptacion de los
hijos , hermanos o padres a un nuevo estilo de vida, resultado de la enfermedad, aunque
el familiar que hace el rol de cuidador tenga que instruirse primero para apoyar al
miembro enfermo, pero su afectividad queda alterada al no comprender porque le esta
pasando esas cosas a su familiar, porque lo primero que vislumbra es la dificultad del
tratamiento, los cambios producidos en la corporalidad del familiar que le ocasionan
miedo y luego al reflexionar unidos a los consejos de las enfermeras se serena, aprende
y siente seguridad e intenta a sobrellevar el tratamiento saltdndose las dificultades y

poniendo el conocimiento y el procedimiento en practica.

Apreciaciones que coinciden con Aragon®?, quien aporta que el apoyo familiar es
independiente de la edad y el sexo del paciente, la familia es considerada el eje
fundamental de la sociedad, el nicleo donde se aprenden de manera empirica creencias,
costumbres y habitos; y para muchos de los pacientes es fuente de inspiracion y esperanza

al momento de decidir por alguna terapia que les brinde una mejor calidad de vida.

Asi mismo, a pesar de la experiencia de sentir una gran vulnerabilidad en el
manejo del tratamiento, implico como afirma Fernandez*!, el desarrollo de una actitud
proactiva para aceptar, aprender y gestionar la nueva terapia renal con la vida cotidiana,
para lograr la adaptacion y cambio de rol que denoté cambios de vida en los ambitos
fisico, emocional, social y familiar, los cuales resultaron en un mayor grado de bienestar

y satisfaccion personal, y por tanto en la adquisicion de una identidad integradora fluida.
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Pues el cuidador familiar tendié a realizar el tratamiento, clave para el bienestar
del familiar, llegando finalmente a afirmar que la terapia no era dificil, ya que sus
habilidades motoras y recordar el conocimiento del mantenimiento de la higiene hicieron
que hubiera mayor seguridad en todo el actuar del cuidador familiar. Asi lo declaran los

discursos de los cuidadores.

“Al principio me choco, que mi padre este postrado y cuidarlo con corta edad, era un nifio,
siempre queria jugar o entrenar y no podia, dejaba de lado eso, por dedicarme a él, siempre le he
hecho la dialisis y ahora que ha pasado mucho tiempo es mucho mas facil, mas sencillo, a veces
no podia poner el mandil no sabia tanto, pero ahora él tiene tanta experiencia que lo hacemos
juntos” (FDPI1)

“Pena porque no pensé verla asi siendo tan joven, recibe tratamiento hace 5 afios, la verdad
no sabria como decirle, ella quiere estudiar no sale no tiene amigas, sera por la misma

enfermedad me gustaria verla bien estudiando, tranquila” (FDP$)

“No es dificil, al menos es algo que se puede hacer, los primeros dias nos choco bastante no
solo a mi, sino a toda mi familia cuando mi hija cay6 mal, ella estaba bien, estudiaba, nunca
habiamos escuchado de la IRC, no sabiamos cdmo era esta enfermedad, verla mal a mi hija tirada

en la cama, todo eso” (FDP10)

El cuidador familiar con el tiempo se ha adaptado a las necesidades que tenia su
familiar enfermo, e inconscientemente y en algunos casos por obligacién han dejado de
participar de algunas actividades que antes realizaban y que ahora por ser responsables
del cuidado ya no lo realizan, la colaboracion de ellos en el tratamiento de DP los hace
evidenciar padecimientos de su familiar, motivandolos a la accién de realizar el
procedimiento y donar su tiempo para asimilar aquellos conocimientos que constituyen
una herramienta para evaluar su cuidado. Los conocimientos que adquieren son diversos
pues engloban la complejidad del cuidado y los aspectos como lo emocional, espiritual,

social y comportamental®®.

También la familia como sistema abierto es integral y adaptable con capacidad
para pensar y para sentir, y se basan en la conciencia y en el significado, por lo que se
ajustan de manera eficaz a los cambios del entorno y, a la vez influyen en é12, como
acontece con los cuidadores familiares que, anhelando el bienestar del familiar, no dudan

en realizar el procedimiento de DP en el hogar.

1.2. Bienestar por intervencion de cuidador
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El bienestar es el estado vital de una persona, que se caracteriza por estar
satisfecho con su vida, a menudo experimentando emociones positivas y disfrutando de

una salud fisica y mental que se adapta a sus expectativas®.

Los cuidadores familiares sienten satisfaccion por ayudar a sus familiares
enfermos; el hecho de ayudarlos los hace sentir mas cercanos a ellos, considerando que
realmente disfrutan estando con el familiar, responsabilizarse de sus cuidados ayuda a
incrementar su autoestima, dandoles un mayor sentido a sus vidas, asi mismo, mas
capaces de disfrutar del acontecer de las pequefias cosas del cotidiano y, en su caso,
profundizan en sus persuasiones religiosas mas profundas**. Situaciones que son narradas

por los cuidadores familiares en los siguientes discursos

“Satisfaccion, tengo bastante cuidado, paciencia a veces esta de mal humor ahi estoy con ella,
para darle mucho carifio y amor, bueno me siento bien cuidando de ella no la dejo y tampoco me
aburro de cuidarla no soy como esas mamaés que la dejan de lado al contrario yo le doy bastante
apoyo...” (FDP10)

“Me siento bien, estando con ella en las buenas y en las malas hasta que Dios nos separe
porque ella es mi Unica familia, al principio nos choca a todos, pero si, asi tiene que vivir que
vamos hacer; en vacaciones teniamos que levantarnos temprano para dializar nos chocaba estar
bajando a las 6am, 12am quedarse hasta las 12pm de la noche para que se dialice es complicado,

pero ya nos acostumbramos” (FDP3)

“Lo tengo que hacer porque soy la Gnica persona capacitada, ella también se dializa, por el
momento yo le hago la didlisis por la mafiana, ella se hace durante el dia, pero si se siente mal lo
hago yo, como no funciona sus rifiones su Unico tratamiento es la dialisis, no hay otra cosa. Ella
tenia dificultad para caminar yo la tenia que llevar al hospital cuando tenia cita o llevarla al

colegio y recogerla a las 6pm porque le tocaba dializar” (FDP2)

La expresion del bienestar por parte del cuidador familiar es un indicador de lo
bien y que tan satisfecho se siente al brindar los cuidados, lo que al inicio les costaba
mucho o les era dificil, por los cambios en lo ordinario de sus vidas, la practica de valores
que quiza no los abordaron nunca y el razonamiento de que no hay otro miembro de la
familia que los ayude en las circunstancias que el familiar esta pasando, tienden , a acoger
los estimulos de su entono, lo cual les genera una respuesta forjada en el tiempo y la
experiencia en la realizacion del procedimiento, llegando a adaptarse en lo que hacen de

manera positiva y no cabe duda en el bienestar del familiar enfermo®.
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Al respecto, la Encuesta “Reflexiones de los cuidadores sobre roles cambiantes”
aplicada a 1081 cuidadores familiares que cuidan a un adulto en los Estados Unidos, el
91% les complacio ayudar, estan orgullosos de lo que hacen 75% y estan contentos con
su funcion 74%*. En este estudio el cuidador familiar cuida de adultos jovenes con
tratamiento de DP en el hogar, pero a comparacion con el autor los cuidadores familiares

también refieren que se sienten bien al ayudar a su familiar.

“Me siento feliz de apoyarla estar con ella, la estoy llamando le mando mensajes para saber
cdémo esta. No conocia mucho sobre este tema claro primera vez que pasamos este problema, yo

creo que tanto ella como yo lo hacemos bien” (FDP7)

“Las enfermeras nos dijeron que es mejor que ellos se lo hagan solos, pero si en caso se sienten
mal ya lo hace la mama o el que esta capacitado, en caso de una emergencia mi hijo me llama
entro al cuarto y le hago la didlisis... por mds que te capaciten las enfermeras, que son muy
buenas no se te queda o se te olvida alguna cosa, tengo que estar pendiente de ellos dos, pero si
los ayudo bastante” (FDP5)

El cuidador familiar al brindar sus cuidados al familiar con tratamiento de dialisis
en el hogar logra la satisfaccion, lo cual le permite después mantener el equilibrio de la
corporalidad del familiar enfermo, ha aprendido a coexistir con la enfermedad como una
experiencia de vida y actuar con libertad para reaccionar, lo cual mejora la situacion de
salud del familiar, asegurandole que luego pueda ingerir sus alimentos, dormir o
realizarse la higiene, sin embargo, al convivir sus padecimientos por afios siente tristeza

porque las promesas del futuro se han paralizado.

Para Hernandez, Barragan y Moreno®, optimizar el bienestar del cuidador
familiar y paciente requiere de la intervencion educativa integral por parte de enfermeria,
permitiendo a los cuidadores familiares expresar emociones y aprendizajes significativo
del cuidado y el autocuidado necesarios para asumir su rol como cuidadores, dichas
intervenciones tienen que ser persistente y adecuadas institucionalmente y no deben
limitarse a otorgar informacion general sobre acciones simples que no sustituyen las

verdaderas necesidades de las personas.
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CATEGORIA EXPERIENCIAS SOBRE INICIACION Y TERMINO DE LA
DIALISIS PERITONEAL EN EL HOGAR

Las experiencias declaradas por los cuidadores familiares al familiar con DP,
visibiliza su capacidad para describir, como inician, como terminan y que problemas
detectan durante el trascurso de la DP, los detalles de su implementacion como lograron
organizarse y las propias impresiones, sefialado anteriormente. La destreza en su
realizacion se ha fortalecido con el tiempo ya que tienen familiares hasta con cinco afios
de tratamiento en el hogar, siempre con agradecimiento a los profesionales de enfermeria
gue son y seran sus capacitadoras fundamentales y es que la ciencia de enfermeria como
argumenta Roy*?, comprende un sistema de desarrollo del conocimiento sobre las
personas, que observa, especifica y relaciona los procesos a través de los cuales las
personas tienen un impacto positivo en su salud, al comprender como interactuar con el

entorno.

Entonces enfermera, cuidador familiar y hogar van en continuo contacto y es lo que
logra los cambios para que el hogar se vea previsto de lo indispensable para llevar a cabo

la DP como a continuacion, o evidencian las subcategorias

2.1. Reuniendo y consolidando exigencias ambientales y materiales

Se conoce que los cuidadores familiares y pacientes del programa de dialisis
peritoneal se amplian hasta el hogar, donde los procedimientos que realizan son
supervisados por las enfermeras y obligatoriamente tiene que contar con determinados

requisitos para su realizacion de caracter ambiental y material.

La realizacion de este procedimiento invasivo obliga al cuidador familiar a tener
que reunir con dichas exigencias. Para Acufia y Kugkumas*’, estas exigencias
ambientales serian la de mantener el area del procedimiento limpia, iluminada, sin
humedad que no tenga entrada de corrientes de aire y polvo especialmente al momento
de efectuar el tratamiento, que no sea un lugar que permita el traslado de personas y
animales. Asi mismo, la habitacion del recambio debe ser exclusiva para la DP, el cual
debe ser un espacio agradable, ordenado para almacenar los suministros de dialisis y
permitir el procedimiento de una forma mas seguro y facil. Por tanto, los adecuados

manejos de dichas exigencias garantizarian el desarrollo exitoso del tratamiento.
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Como lo narran los propios sujetos de estudio

“Si, el piso tiene que ser de mayolica, estar pintado, arreglado, el techo tiene que ser rasoy
contar con un lavadero o un balde con cafio y otro balde abajo para botar esa agua, tacho de
basura, el soporte, una silla para el familiar y su mesita para los materiales que no tienen que
faltar, gasas, alcohol yodado, tijera, esparadrapo para curar la herida, mandil, fajitas, balanza,
ganchos que se colocan en las mangueritas cuando ya el liquido va a drenar, jabon liquido, papel
tolla eso son indispensables para hacer el lavado de manos y hacer el tratamiento al
paciente...”(FDP4)

“Es un ambiente adecuado solo para ella, es pequefio, pero si muy limpio, un bafio, tener un
lavador con su llave de agua, yo le adapte un balde con su llavecita. En el ambiente necesito el
agua importante para poder hacer el aseo, tener todos los medicamentos ordenados y que el cuarto
este cerrado; alcohol, a veces suelo colocar una tina con una toalla para evitar el contacto de la

bolsa del drenaje con el suelo, asi no las ingeniamos” (FDP5)

“Tengo un deposito donde estan las cajas guardadas, su dormitorio solo es para ella nadie se
echa en su cama, nadie coge sus cosas, silla, tiene su mesita solo para eso, alcohol, deposito donde
guarda los obturadores, algoddn en pedazos, y su balanza que esta ahi colgado. Tiene completo

conforme nos ensefian, nosotras tenemos que estar ahi acomodando” (FDP6)

“Cuando vienen las enfermeras a visitar controlan todo, el ambiente, los materiales; tenemos
un baldecito de agua, una tina, jabon, mesa, y debemos guardar la caja bien. Bueno como hasta

el dia de hoy hemos venido haciéndolo asi creo que es todo...” (FDP1)

Los familiares cuidadores de adultos jovenes con dialisis peritoneal, poseen una
rica experiencia como llevarla a cabo en el hogar, se han organizado de tal manera que lo
han implementado sélo para que el familiar este en el recinto destinado para ello, no se
detienen ante la falta de algunas exigencias ambientales sino que ponen en practica, el
conocimiento con libertad y optan por reemplazar una exigencia por otra propia del hogar,
con conciencia que no perjudicara a su familiar o favorecer la contaminacion por falta de
bioseguridad. Ademas, tiene esmero en la limpieza permanente y de todos los dias saben
diferenciar los materiales necesarios para cada paso que comprende el inicio de la DP,
con el proposito de que al infundir el liquido peritoneal este no se contamine en el trayecto

de su entrada a la cavidad peritoneal del enfermo, igual a su salida.

Al respecto, un estudio sobre el ambiente domiciliario para la realizacion de
dialisis peritoneal los resultados obtenidos fueron: el dormitorio fue el espacio mas

utilizado, con paredes, piso, techo intactos, presencia de un lavadero para la higiene de
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lavado manos en el propio dormitorio, disponian de agua y red de alcantarillado,
almacenamiento adecuado de los materiales, sin embargo también hubieron hogares con
estas condiciones desfavorables por lo que concluyeron que esas situaciones ambientales

ponen en riesgos a los pacientes ya que pueden agravar su salud*.

De alli que la supervision que efecttan las enfermeras, a través de la visita
domiciliaria cobra importancia ya que ella tiene la funcion de supervisar y evaluar la
realizacion del procedimiento en cuanto a los recambios peritoneales, y observar de
manera directa las potenciales complicaciones que podrian evitar, asi las enfermeras
también llegan a reforzar su plan educativo con los cuidadores relacionado con las

condiciones del recinto donde lo realizan asi como las mejoras en el inicio de la DP*°.

Preparacion personal con buena limpieza para infusion y drenaje de liquido

peritoneal en el hogar

Para la asociacion de Enfermos renales de Espafia, el 20% de los enfermos renales
reciben los tratamientos en sus domicilios, para que el enfermo no sea cautivo de su
enfermedad, y donde logren desarrollar iniciativa y conciencia de la importancia del
autocuidado, que les permita mejorar la calidad de vida y la propia enfermedad. De esta
manera, la diélisis que parecia una técnica compleja, hecha solo en hospitales, esta
demostrado que no es asi; es posible adaptarla por la mafiana o por la tarde y encajar en
la actividad diaria de cada enfermo. Para ello el entrenamiento del familiar se lleva a cabo
en el hospital y en dos meses ya esta capacitado para resolver cualquier contingencia.
Uno de los aspectos a cuidar es la exigencia en la limpieza no sélo personal sino en todo

el procedimiento®.

Por ello, la DP realizada en el hogar debe considerarse que es un procedimiento
invasivo y al estar en contacto con un medio estéril , los recambios de las bolsas de
dialisis también se hacen con técnica aséptica minuciosa, con la finalidad de evitar
complicaciones, entre estas técnicas es prioritaria el lavado de manos correcto
inicialmente favorece la eliminacion de microorganismos, uso de medios de bioseguridad
para no contaminar los materiales (mascarilla, gorro), correcta desinfeccion del area de
recambio, verificar la integridad de la bolsa de diélisis, conexion y desconexion de la

linea de transferencia con el sistema dual de la bolsa tratando de no contaminarlas, se
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debe llevar un control de los liquidos que egresan e ingresan, sujetar el catéter al abdomen

para evitar lesiones®:*2,

Circunstancias que los familiares cuidadores también asumen, como lo evidencian los

discursos

“Lo primero que hago es manejar el ambiente, cerramos puertas, ventanas, comenzamaos con
el lavado de manos, agarramos gasas, alcohol para hacer la limpieza y en otro lugar hacemos el
lavado quirargico dedo por dedo, ufia por ufia, brazo por brazo, todo uno por uno, hacemos eso
dos veces, de ahi procedemos a poner todo el material, colgamos, vemos la bolsa si esta con aire
la presionamos verificamos fechas que no estén vencido o roto y comenzamos con el
procedimiento, cogemos la linea con una mano y la otra mano cogemos la linea de la bolsa,
sacamos los obturadores y esperamos que drene, mi hija realiza movimientos para un lado y me
dice si esta drenando 0 no esta drenando entonces cierro la llave y cambiamos la pinza de
posicién, cerramos donde estuvo el drenaje abrimos la llave y esperamos; de repente me he
obviado algo porque no lo hago muy seguido pero a veces me equivoco y ella esta ahi que me
orienta...” (FDP5)

“Tengo que desinfectarme las manos y entrar con mascarilla, el ambiente tiene que estar
limpio, ordenado y el piso desinfectado con lejia, limpiar la mesa, obturadores, la bolsa que se
va a utilizar, y empezamos con conectar la bolsa a la manguerita que tiene dentro de su estmago
destapo la manguera para que drene el liquido qué se filtr6 en la noche, son 4 veces que se tiene
que dializar cada 6 horas, se debe tapar la manguerita que lleva como una fajita de tela hasta
esperar que cumpla las 6 horas, los desechos se botan” (FDP4)

“Empezando con tener todos los materiales ordenados, jabon liquido antibacterial para
lavarme las manos, alcohol, papel toalla, obturador y debemos desinfectar la mesita 2 veces para
el inicio del drenaje, una vez terminado cierro y coloco la pinza arriba para que empieza a
infundir 1500 luego cierro la llave para desconectar, colocar la tapa y guardar en el cangurito el
catéter, al finalizar limpio todo, boto la bolsa de drenaje y las bolsas de solucién las guardo para
la siguiente didlisis” (FDP2)

“Entro, me lavo las manos, me seco, abro la bolsa, la mesa estd limpia con yodo y alcohol,
preparo la bolsa, pongo el obturador, mi hija se sienta y conecto la bolsa empieza a filtrar primero
abajo y después que termina todo lo saca el liquido y al final que termina el liquido de filtrar de

arriba al estomago se desconecta se pone el obturador y las bolsas lo vamos a botar” (FDP3)

“Facil, me lavo las manos con jabon, como indican en el hospital, coloco la bolsa unos 10 a
15 min luego retiroy lo boto, ya mi papé se encarga de hacer lo demas, la mangueray el obturador

se lo pone solo, yo solamente me encargo de colocar la bolsa al final y desecho todo” (FDPI)
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Los discursos de los familiares cuidadores denotan motivacién y responsabilidad
para preparar con antesala el recinto donde se va a realizar la DP, ordenan el material que
necesitan, revisan que no les falte nada y proceden todos a lavarse las manos con
minuciosidad, para luego narrar con detalle como también se comprometen con toda la
técnica del procedimiento. Asi lo evidencia el estudio de Guevara, Guzman y Salazar®?,
al afirmar que el lavado de las manos de manera adecuada remueve a los microbios:

residentes y transitorios, asi mismo, evita la desimanacion de los mismos en el ambiente.

Por tanto, esta técnica aseptica delimita la transferencia de gérmenes de una
persona u otra. Los cuidadores familiares conocen de la importancia de la técnica de
lavado de manos, antes y después del procedimiento porque lo han adoptado como parte

de su medida de proteccion para ellos y para su familiar.

Otro estudio aporta que las practicas del cuidado de dialisis en el hogar, los
participantes fueron 30 cuidadores, se obtuvieron como resultados, el 90% de los hogares
contaban con un lavadero para la antisepsia de las manos; 73% realizaron el lavado de
manos de acuerdo a la modalidad terapéutica, pero el 60% de los cuidadores fueron
considerados como inadecuados a la realizacion del procedimiento de la dialisis
peritoneal esto segln el entrenamiento recibido y pautas para visitas regulares de
seguimiento en el hogar de acuerdo a la técnica se considerd: eleccidn y uso de equipos
y materiales, antisepsia de las manos, forma de calentar el liquido de dialisis para infusion,
uso de mascarilla, productos utilizados para antisepsia por catéter de dialisis y por ultimo

el destino del efluente®.

Como se ha descrito la limpieza de la habitacion destinada para el procedimiento
DP son importantes, pues la limpieza ayuda a mantener y conservar en perfectas
condiciones el lugar donde se lleva a cabo esta, sin embargo, cuando se realizan tareas de
limpieza dentro de la habitacion del paciente, se recomienda que, el paciente permanezca
fuera de la misma, y debe realizarse diariamente. Comenzando por los espacios limpios
y, por altimo, limpiar los espacios sucios, esto disminuira el riesgo de contaminar las
superficies del area limpia donde se manipula material estéril®. El cuidador familiar es el
encargado de realizar dicha desinfeccion el hogar, ellos siempre buscan mantener limpio,
desinfectado y seguro el ambiente para DP, y no solo eso sino también que ellos mismos

saben mantener la bioseguridad del procedimiento porque reconoce que el no cumplir con
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dichas medidas podrian complicar la salud familiar enfermo, condicién que ellos no

desean.
Distinguiendo problemas durante el cuidado de la diélisis peritoneal en el hogar

Durante los cuidados relacionados a la dialisis peritoneal en el hogar, el cuidador
familiar también forma parte de la intervencion y el manejo de complicaciones de su
familiar, por lo que debe estar atento ante estas situaciones para prevenir las infecciones
del orificio del catéter, vigilando el drenaje en cuanto a sus caracteristicas y cantidad del
liquido drenado, complicaciones con el drenaje como acodamientos y obstruccion del
catéter son problemas comunes que el cuidador familiar debe resolver®. Los siguientes
discursos se narran algunos problemas presentados durante el cuidado en el hogar por

parte de los cuidadores familiares:

“Una vez no salia el liquido y nos fuimos a las enfermeras, ellas lo dializaron cada una hora,
tuvimos un poco de miedo a veces las bolsas de dialisis vienen rotas y tenemos que volver a instalar
de nuevo, sacarlo su obturador, sacar la bolsa que estaba puesto desecharlo al tacho de basura
que hay en el ambiente de nuevo sacar la bolsa, desinfectar esperar el lavado de manos. A veces
el paciente no se quiere dializar porque son como 6 horas, uno tiene que estar con él, levantarlo
a veces se siente mortificado porque se tiene que dializar 4 veces, no es como una persona normal,
esto también te estresa, pero tratamos de solucionarlo, conversar y hacer que esto no le afecte

porque perjudicaria a la familia y a mis hijos tener que ver a su papd mal” (FDP4)

“Una vez cuando no drenaba nada, me quedé con esa preocupacion, pero gracias a Dios a las
12 empez6 a drenar, no sabia porque fue, pero sali6 el liquido, me decian de repente era fibrina
que no salia pensé que adentro se movi6 algo y ahi mi #nica opcion era llevarlo al hospital”
(FDP2)

“Bueno la ves pasada hubo un problema que se cayo el obturador estaba que lo abria y la tapa
sali6 volando, mi hija siempre me dice que es bueno tener otro, tuve que de nuevo limpiarlo con
yodo y hacer todo de nuevo, terminar con las manos arrugaditas gracias a Dios no me ha pasado

otra cosa que sea tan grave” (FDP5)

Al permanecer al cuidado de su familiar enfermo, conlleva que los cuidadores
familiares asuman responsabilidades y toma de decisiones, asi mismo, a distinguir ciertas
situaciones que se puedan presentar en el hogar, como intervenir y administrar los
medicamentos; resolver situaciones de conflicto, derivadas del cuidado; ayudarlo a

mantener una buena comunicacion con los demas miembros de la familia®®. También la
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responsabilidad del familiar cuidador sabe distinguir la presencia de una peritonitis y

cuando dicho problema se presenta en su familiar y las acciones que hace frente a ello.

“Dos veces le ha dado peritonitis y no ha sido por cuestion de higiene sino porque fue a comer
a Kentaqui, cuando dreno el liquido empezé a salir turbio, fue méas grave cuando el estomago se

le puso duro no defeco por 5 dias y se le infecto, fue lo mads terrible porque tuvo que operarla”
(FDP6)

“Al inicio, casi al afio le dio peritonitis lo llevamos de emergencia por 7 dias iba todos los dias
al consultorio de dialisis acompafiandola y alli le hacian la dialisis, poco a poco se asimila todos

los problemas que se hacen presentes” (FDP9)

Una de las complicaciones de la dialisis peritoneal, es la peritonitis complicacion
que causa el fracaso de la terapia, en el estudio de Ishigooka, Helu, Bernardi, comelis,
Monize y Livia %, de los 39 pacientes en dialisis peritoneal, el 20 (51,3%) tenian
peritonitis. De las 20 personas que tenian peritonitis, 10 (50.0%) reiteraron con episodios
de peritonitis, 2 (10.0%) tuvieron un cultivo negativo de liquido peritoneal y el resto tenia
14 tipos de bacterias en el cultivo de liquido peritoneal siendo el Staphylococcus aureus
en mas frecuente. La mayoria eran mujeres y 90% de los pacientes interrumpieron el

tratamiento.

Por otro lado, el familiar cuidador no solo descubre los problemas que lleva
consigo la DP, sino que también que afronta imprevistos ambientales tales como la falta

de luz o procesos metedricos como un temblor narrados por ellos mismos

“Solamente cuando hubo temblor que no sabia qué hacer y se fue la luz estabamos en ese
problema porque ella se desesperaba y yo también, estaba conectada a la maquina recibiendo la

dialisis, Primero si me parecia dificil colocar el clip, pero ya ahora se me ha hecho practico”

(FDP10)

“El problema era que yo trabajaba entonces era 4 veces al dia que tenia que dializarla, primero
como ella no sabia mucho yo fui quien le ensefid, para mi era complicado porque era 6 am, 12
del mediodia, a las 4y pero en la noche no tanto, pero en el dia si pues porque yo trabajaba a

hasta las 5 pm pero ya aprendio hasta como curarse” (FDPS)

Al transcurrir del tiempo el cuidador familiar adopta capacidades relacionadas a
distinguir situaciones conflictivas ambientales, familiares y otras imprevisiones como un
temblor, que se presentan durante el cuidado del familiar, hechos que les ha llevado a

resolverlos y ganar las experiencias, muchas de ellas situaciones relacionadas con el
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propio tratamiento producto de la complejidad de la enfermedad llegando afectar el

bienestar del cuidador familiar y familiar enfermo.

Al respecto, el estudio de Arlete, Margrid y Oliveira®’, aportan la necesidad de
reorganizacion de la familia que convive con un familiar con dilisis, conciliando los
tiempos de tratamiento con otras actividades. En consecuencia, la modificacion de
algunas actividades realizadas por las familias se ve limitada a las horas del tratamiento

Ilevando a que este procedimiento sea apoyado por otro integrante del hogar.

CATEGORIA BENEPLACITOS Y DISCONFORMIDADES EN LA
PERMANENCIA DE CUIDAR EN EL HOGAR

La familia cumple roles esenciales en la satisfaccion de las necesidades basicasy el
cuidado de sus deméas miembros; la obtencién y administracion de los recursos econémicos
para el hogar y la organizacion de los servicios domésticos. Alli se forman los motivos y
habitos respectivos con el comportamiento implicado en la salud, se generan procesos que
actGan como protectores de salud o desencadenantes de la enfermedad, asimismo surgen
los recursos de apoyo altamente significativo y efectivo. Como parte del apoyo familiar
esta el apoyo social, tema que en las Ultimas décadas ha sido estudiado por diferentes areas
de las ciencias humanas. Asi la actuacién de la familia con un integrante enfermo y mas
aun con enfermedades crénicas es fundamental, ya que coexistir con enfermedad renal y
gue uno de sus miembros sea quién lleva a cabo el procedimiento en el hogar a menudo
une a la familia, aun al suscitarse por esto desequilibrio en la propia familia ante cambios
radicales, sus miembros se apoyan, y con el tiempo todos sus integrantes estan mas
identificados con lo que realiza el familiar cuidador, al verlo como modelo perseverante
ante latarea de hacer la técnica cada dia en afios, logrando una nueva normalidad, diferente
a la anterior, pero igualmente agradable® . Realidades también declaradas por los
familiares cuidadores donde destaca la aceptacion de la situacion de salud de su familiar el

agradecimiento y amor familiar.

“... mis hijos me ayudan y también me agradecen les da gusto, me dice: mami gracias a pesar
de que tienes tantas cosas a cargo no te olvidas, yo voy a mirar siempre cuando se esta dializando
y me dicen gracias mami por ayudarme y darme la mano, ellos necesitan de alguien que los ayude,
tengo un carécter fuerte y en lo que puedo ayudo, me dicen si mami esté bien y me abrazan, siento

qué los ayudo en lo poco que puedo, no soy muy cariiiosa pero ahi siempre estoy” (FDP5)
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“Me dice que me ama mucho que soy la mejor mamad del mundo, uno siempre da lo mejor para
sus hijos y cuando esta enfermita me abraza me dice: te quiero mucho mama y llora a veces se
siente mal , yo también haciéndome la fuerte soy muy llorona también cuando ella esta asi mal,
salgo de la habitacién y me pongo a llorar porque es feo que este bien y después no quiera comer
que le duela todo, su espalda ya le duele su barriga le froto con mentol para que se sienta bien, la
quiero porque siempre estoy con ella y siempre ha sido carifiosa desde chiquita yo la amo no sabria

qué hacer si no estd conmigo y que es mi unica hija” (FDPS)

“Me dice que estd bien que la siga apoyando, quiere que yo la dialice toda la noche, se infecto
y le dio peritonitis, a pesar que el cuidado era al maximo, la enfermera nos decia que no
exageremos en el cuidado que quizas por eso se infectaba, mi hija me dice que esta bien que siga
teniendo cuidado” (FDP9)

Participar dentro de la familia como cuidador de un miembro en dialisis peritoneal,
requiere un perfil especial pues como parte de la familia no solo realiza el procedimiento
sino tiene que hacerse cargo del resto de la familia en las funciones que le compete, lo cual
suscita cansancio pero a la vez emergen sentimientos como el amor ante el ser a quien se
dio la vida y esta enfermo pero a la vez irrumpe el dolor y sufrimiento visibilizado en llanto
ante el futuro del hijo o hija con tratamiento sustitutivo de por vida o ante los efectos

multicaules causados por la enfermedad renal

“Mi familia, se preocupa cuando ven que yo les estoy dializando, ellos ven cuando lo estoy
realizando y estan cerca para ver si necesito algo, en la familia todos me dan la mano y entienden
la situacién, mi esposo me dice tu tienes que tener bastante fuerza y paciencia, pero a veces me ven
gue estoy deprimida o angustiada porque uno se hospitalizo, u otro esta postrado que le duele el
pecho, es una cosa que a veces se sale de las manos. Mi mama y mi pareja son los que mas me
apoyan cuando me ven que ya no puedo me tratan de dar la mano conversando o alcanzandome
una cosa” (FDP5)

“Sime apoyan, es que son dos hermanos, siempre la familia tiende a tener pena primero porque
€s joven porgue yo quisiera que sea una chica que goce, tiene que estar prendida a un horario,
tiene su profesidn, maestria, trabaja en el colegio de la Pedro Ruiz, viaja a Lambayeque todos los
dias, ... cuando ellos vivian en Lima mandaban los insumos gracias a Dios, también las enfermeras
daban y guardaban todo sus obturadores, siempre tenemos ayuda cuando falta algo vamos y ya nos
da...Mi hijo me dice: mi mama es unica hasta de enfermera y que hago de todo, nos ayudamos

bastante dentro de todo, bueno asi es la vida y hay que seguirla.” (FDP6)

No cabe duda, que el cuidado continuo de un familiar enfermo, joven y con dialisis
peritoneal se transforma en muchos casos en agobiante y el cuidador valora la preocupacion

y apoyo econémico de la familia.
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En este sentido, los cuidadores son personas muy activas frente a todos los cuidados
que proporciona a su familiar enfermo y de estas circunstancias en la cual se desenvuelve
diariamente surgen hechos que les ocasionan variedad de sentimientos®. Sin embargo las
tareas diarias que tiene que hacer le han hecho olvidar que tiene derecho al descanso o a
pasar momentos de recreacion para serenarse Yy estar tranquila® , incluso emiten
razonamientos que existen muchos aspectos que no los toma en cuenta y hace conciencia
de ello cuando otros pacientes se hospitalizan por muchas causas, lo cual se podria
comprender que los cuidadores familiares en el tiempo han ganado entera y fortaleza para
resistir la continuidad de la vida y se llenan de esperanza al darse cuenta que tiene que

sequir viviendo.

Gil y Ramos®, aluden que los pacientes con tratamiento de DP suelen tener
dificultades para hablar de sus problemas de salud y se expresan con la persona que mas
confianza tengan, es aqui donde los cuidadores familiares desempefian un rol clave en la
salud del paciente ya que los reaniman a hablar, expresarse e inclusive desahogarse
emocionalmente logrando finalmente a que el paciente se siente protegido y comprendido

para enfrentar la enfermedad con un mejor estado de animo.

También, esta enfermedad no solo requiere apoyo emocional para los cuidadores
familiares sino también la consideracién de su dimensidn espiritual, pues en muchos casos
encontrar sentido a la vida, a la enfermedad so6lo es posible encontrarla en Dios, como los

propios participantes lo verbalizan:

“Me dicen que solamente tenga fuerzas que esto algiin dia se va acabar, mi hija mayor no vive
aqui, vive en Trujillo me dice que esto algun dia se va acabar y que solo Dios sabe porque me toco
esto, mi esposo me dice que solamente ruega a Dios por la clase de madre que eres y sé lo mucho
que haces por tu hijos pero uno como madre sabe lo triste que es pasar esta situacion, son 2 afios
ya que va cumplir y mi hijay todo este tiempo se lo ha pasado siempre internada porque le daba la
taquicardia por eso le pasaron a dilisis peritoneal yo siempre he estado, desde el momento que ha
caido mal...”( FDP2)

“Mis hijos tratan de apoyarme aqui con la limpieza de la casa; entonces yo estoy que le dializo,
ellos estan haciendo sus cosas, su hermano que es cura le apoya mensual para sus materiales y esta
pendiente de la familia llamando...yo practicamente soy la base para que la familia salga adelante,

mas por mis hijos, hasta ahorita estamos bien hasta que Dios nos tenga con vida” (FDP4)

Las situaciones que cursan los cuidadores también les lleva a cuestionarse que

dichas situaciones las quiere Dios, volviendo sobre si ellas mismas se responden al afirmar
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que tiene bienestar hasta que los designios de Dios determinen otra cosa, realidad que
evidencia como las cuidadoras creen en un ser Todopoderoso, tiene fe en El, no

importandoles el tiempo de vida seguiran adelante.

Ottaviani, Nestor, Camargo, Zazzetta, lost y De Souza °®2, acotan que los
profesionales de la salud deben tener el compromiso de considerar el nivel de esperanza y
de espiritualidad de los cuidadores familiares y pacientes en el momento de la asistencia,
siendo de suma importancia para el enfrentamiento de la enfermedad y tratamiento. Por su
parte Jiménez®® concluye que la perspectiva espiritual de las personas en dialisis estudiadas

es alta, siendo mayor en quienes reciben dialisis peritoneal.

Sin embargo, la lucha por el equilibrio y el bienestar que acompafian al familiar del
enfermo hasta el final de la vida, también les hace enfrentarse a dificultades de caracter
familiar, contrariedades y demandas crecientes de presencia a medida que su
responsabilidad aumenta, asi como con el deterioro de su familiar®. Como lo mencionan

los discursos

“Ellos no intervienen en nada, solo su papd cuando esta acd y estd desocupado bota el drenaje,
las bolsas, mi hijo siempre esta en su trabajo, desde que a mi hija la llevamos al hospital yo estoy
al cuidado de ella noche y dia, su papa no conoce a los doctores. Mi hija la que esta en Trujillo es
la que me apoya econémicamente, mi hijo no me puede apoyar porque esta estudiando. Ellos no
pueden criticar nada porque no saben nada, yo soy la Unica persona que estoy capacitada, ellos no
saben, como que me digan que esta mal, no saben nada, claro moralmente sé que me estan

apoyando también, y a veces también economicamente libre de mi esposo”. (FDP2)

“Aqui solo estamos dos, la verdad es que siempre estd mi mamad, pero mis hermanos casi no, a
mi nunca me preguntan cdmo estoy, mi madre y mis hermanos si le dicen a mi hija lo que sienten
por ella, mi mama tiene pena por ella, no conversamos mucho pero me ayuda quedandose con mi
hija cuando yo me voy a trabajar, la verdad es que siempre estuve con mi hija, mis hermanos
preguntaban como esta ella, pero personalmente yo no siento el apoyo de ellos, a veces mi hermano
»

me ayuda en traerme las cajitas del hospital porque pesan, pero después cada uno ve por su familia

(FDPS)

Ser cuidador de una persona con enfermedad renal en etapa terminal siempre
implica tareas de gran carga, que requieren mucho tiempo, invasivas y agotadoras, que
impactan en todos los aspectos de la vida de los cuidadores®. Pero son ellos quienes

asumen todo el cuidado del familiar, hechos que hacen que el cuidador razone sobre lo



38

que comprende su tarea y especialmente al afirmar con cierta conviccion que él sabe mas
y ningun miembro de la familia le puede hacer reclamos sobre su actuacion, pero al mismo
tiempo comprende porque el resto de su familia no lo apoya por estar lejos del hogar, y
valorando a quien le ayuda econémicamente , pues llevar a cabo el tratamiento lleva

consigo alimentacion , cuidado de la totalidad de la persona y otros menesteres del hogar

Por ello, con esta investigacion se ha logrado hurgar una experiencia desconocida
especialmente en el hogar todo lo que una realidad en su contexto natural aporta y si esta
realidad conlleva las experiencias del familiar que cuida a un miembro de su familia por
afios en didlisis peritoneal resulta muy fascinante. El optimismo que acota dichos resultados
es porque la ciencia de enfermeria en manos de sus enfermeros llegue a la cumbre para

humanizar el cuidado hacia el familiar cuidador y con ello a toda la familia.
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V. CONCLUSIONES

Los cuidadores familiares valoran la capacitacion recibida por las enfermeras como
muy importante, con conocimiento, y experiencia les permite llevar a cabo el procedimiento
de DP., descubren su complejidad al inicio de esta experiencia, pero saben improvisar
materiales propios del hogar cuando les hace falta y conforme pasa el tiempo logran dominio

del procedimiento y con ello el deseo y practica del bienestar de su familiar.

El cuidador familiar antes del inicio de la DP prepara el ambiente destinado en el
hogar para esta, con exigencia en la limpieza, tiene todo el material e insumos que necesita
en orden y secuencia de uso. Después se prepara para protegerse antes de la infusion del
liquido y observa todo el proceso, captando con rapidez problemas como turbidez o escases

del liquido de drenaje, que los hace movilizarse hasta el hospital.

Los cuidadores familiares durante el proceso de DP, en el hogar y en el tiempo que
lo realizan, son consienten del bien que hacen a su familiar, especialmente al verlos comer
0 estar serenos, se sienten fortalecidos cerca de Dios, valoran que parte de la familia colabore
con ellos de forma econdmica o en otros que haceres de la casa mientras realiza la DP, sin
embargo, también se dan cuenta que muchas veces los otros miembros de la familia se

muestran indiferente o no les ayudan econémicamente.
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VI. RECOMENDACIONES

1)

2)

3)

4)

5)

Para el cuidador familiar, estar en continua capacitacion llevando un cuaderno de notas
para que las pequefias dificultades y dudas las dialogue con la enfermera y médico del
programa y solicite una nueva capacitacion en aquello que no domina.

Para el cuidador familiar, mantener una comunicacion continua con la enfermera para
informar sobre el proceso de la DP, incluso con toma fotogréafica del problema.

Para los integrantes de la familia: colaborar y apoyar al cuidador principal de la familia
para que aprenda a descansar y tener momentos de recreacion, asi como el apoyo
econémico para los gastos de la manutencién no solo de la persona que recibe el

tratamiento de DP sino también para el resto de miembros.

Para las enfermeras, seguimiento con visita domiciliaria para evaluar el ambiente,
recursos y el mismo procedimiento de DP, realizado por el cuidador, y segun resultado

insistir en capacitacion mediante el uso de talleres o trazandose objetivos concretos.

Para las enfermeras, programar encuentros del familiar cuidador con sesiones de
psicologia para que tenga la oportunidad de dialogar sobre sus sentimientos y emociones
durante el desarrollo de la DP. Acompariar al cuidador familiar dandole las gracias por

la ayuda prestada y rezando por su bienestar fisico, emocional y espiritual.
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VIIl. ANEXOS

ANEXOS N° 01
USAT

Universidad Catélica
Santo Toribio de Mogrovejo

ENTREVISTA SEMI - ESTRUCTURADA DIRIGIDA A LOS CUIDADORES
FAMILIARES DE ADULTOS JOVENES CON TRATAMIENTO DE DIALISIS
PERITONEAL EN EL HOGAR.CHICLAYO, 2019

PRESENTACION

Estimada (o) Cuidador Familiar, la presente entrevista, es de caracter confidencial, por lo
que se le pide que responda a las preguntas con sinceridad. Asegurando que dicha
informacion sera grabada con fines para esta investigacion; asimismo, protegiendo su

identidad bajo codigos.

DATOS GENERALES

Cddigo Edad

Religion que profesa Lugar de procedencia

Grado de parentesco Tiempo que cuida a su familiar
Grado de instruccion Profesion

Trabaja

DATOS ESPECIFICOS
Pregunta Norteadora

¢Cdémo cuidador familiar del paciente me podria explicar como es su experiencia frente a la
dialisis peritoneal en el hogar? (posibilidad de repregunta en tiempo, materiales, preparacion

del lugar dentro del hogar).
Pregunta Auxiliares

1. ¢Qué siente usted al hacerse cargo de la dialisis peritoneal de su familiar?
2. ¢Me podria explicar su experiencia como inicia y finaliza la dialisis peritoneal de su

familiar?
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Durante el tiempo que tiene realizando el procedimiento de dialisis peritoneal, ¢qué
problemas se le han presentado, y que decisiones tomo en su solucion?

¢Me podria explicar si en el domicilio se cuenta con lo necesario para llevar a cabo la
diélisis peritoneal de su familiar?

¢Cémo reacciona su familiar a los cuidados que Ud., le realiza durante la dialisis
peritoneal?

¢Me podria explicar como es la participacion de la familia durante el tratamiento de
diélisis peritoneal que usted realiza?

Desea agregar algo mas
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USAT
Universidad Catélica ANEXO NO 02

Santo Toribio de Mogrovejo

CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO DE INVESTIGACION
DIRIGIDO FAMILIARES CUIDADORES

Datos informativos:

Institucion Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo
Investigadores : Joselin Stefani, Ulco Bravo
Titulo: Experiencias de cuidadores familiares de adultos jovenes con tratamiento

de didlisis peritoneal en el hogar. Chiclayo, 2019

Proposito del Estudio

Lo estamos invitando a participar en un estudio llamado: Experiencias de cuidadores familiares
de adultos jévenes con tratamiento de dialisis peritoneal en el hogar. Chiclayo, 2019. Estamos
realizando este estudio para describir y analizar las experiencias del cuidador familiar de un
adulto joven con tratamiento de diélisis peritoneal con la finalidad de conocer los resultados y
brindar espacios de reflexion al personal de enfermeria al incluir al familiar cuidador logrando

un enriguecimiento en las intervenciones del cuidado.
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 de investigacion, el cual seran grabadas mediante un grabador de voz,
asignandole un cédigo, para proteger su identidad y en un tiempo promedio de 30 minutos.
La entrevista se realizara en la comodidad de su hogar, lugar donde usted cuida de su
familiar adulto joven con tratamiento con diélisis peritoneal.

2. En seguida se procesard toda la informacion obtenida de manera confidencial y se emitira
un informe general de los resultados, a nuestra universidad.

3. Finalmente, los resultados seran publicados en el repositorio de tesis de nuestra

universidad.
Riesgos:

No se preven riesgos por participar en este estudio.
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Algunas preguntas de la entrevista probablemente le traeran recuerdos que le causen en algun
momento, nostalgia, tristeza, llanto o algin sentimiento negativo. Sin embargo, estaremos para

apoyarlo, escucharlo y comprenderlo, y de ser necesario se suspendera la entrevista.
Beneficios:

Este estudio no presenta beneficio alguno hacia su persona, sin embargo, compartiremos con

usted todo lo relacionado a la investigacion basadas en diferentes realidades.
Costos e incentivos

Usted no deberd pagar nada por participar en el estudio. Igualmente, no recibira ningun
incentivo econdmico ni de otra indole, Unicamente la satisfaccién de colaborar a un mejor

entendimiento del tema en estudio.
Confidencialidad:

Nosotros guardaremos su informacion con codigos y no con nombres. Si los resultados de este
estudio son publicados, no se mostrard ninguna informacion que permita la identificacion de
las personas que participan en este estudio. 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 sera eliminada.
Autorizo guardar la base de datos: st No U

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

informacion.
Derechos del participante:

Si usted decide participar en el estudio, puede retirarse de éste en cualquier momento, sin
perjuicio alguno. Si tiene alguna duda adicional, por favor contactarse con la investigadora:
Joselin Ulco Bravo al tel. 975220295, investigador 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 Catolica 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:

Fecha
Investigador
Nombre:

DNI:
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ANEXO N° 05

AAKESSalud ) y .
e CENTRO DE INVESTIGACION
HOSPITAL NACIONAL ALMANZOR AGUINAGA ASENJO

RED ASISTENCIAL DE LAMBAYEQUE

CONSTANCIA N° 88

EL PRESIDENTE DEL CENTRO DE INVESTIGACION DEL HOSPITAL
NACIONAL ALMANZOR AGUINAGA ASENJO” — RED ASISTENCIAL
LAMBAYEQUE — ESSALUD, deja constancia

NIT: 1298 — 2019 — 11631

Asistencial Lambayeque, autoriza la ejecucion de Proyecto de
el mismo que fue revisado y aprobado por el Comité de
tucional de Etica en Investigacién de la Red Asistencial
" _ EsSalud, de acuerdo con la Directiva N° 04-IETSI-
le los Lineamientos de Regulacién y Fomento de la

ORES FAMILIARES DE ADULTOS
) DE DIALISIS PERITONEAL EN EL




