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Objetivo: examinar, desde la perspectiva del personal de enfermeria, las necesidades y desafios del
cuidado coordinado hospital-hogar en la atencién a enfermos renales en hemodialisis. Métodos:
se realizd una evaluaciéon cualitativa con enfoque etnografico en una unidad de hemodialisis en
San Luis Potosi, México. Se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas con nueve enfermeras,
seleccionadas mediante muestreo intencional. Se empled analisis de contenido estructurado.
Resultados: el personal de enfermeria refiere las necesidades y desafios que implica el cuidado
al enfermo renal. Senalan también las barreras que limitan el cuidado del enfermo en el hospital
y en el hogar de manera coordinada, principalmente, la sobrecarga de trabajo en la unidad de
hemodiélisis y la falta de una estrategia sistematica para la educacion y orientacién permanente
a los enfermos, sus familiares y cuidadores. Conclusiones: este estudio muestra la importancia
y necesidad de establecer una estrategia que supere la orientacidon convencional que se brinda
a los cuidadores de enfermos renales, integrandolos al grupo multidisciplinar de profesionales
de la salud que brindan atencién a estos enfermos en el hospital, para establecer un cuidado
coordinado hospital-hogar que permita incrementar la adhesién a la terapéutica, la efectividad

del tratamiento sustitutivo y la calidad de vida del enfermo.
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Introduccion

En América Latina, la prevalencia de la enfermedad
(ERC) se ha

anualmente en los ultimos seis afios(®). México es uno

renal crénica incrementado 6,8%
de los paises mas afectados, donde mas de 100.000
personas padecen ERC, y la tasa de mortalidad es de
10,5 por cada 100.000 habitantes®.

Para las personas con ERC, uno de los tratamientos
sustitutivos de la funcién renal de eleccion es la
hemodialisis (HD), la cual es considerada un tratamiento
altamente invasivo y una de las terapias cronicas mas
costosas en atencion especializada, ya que implica un
alto costo econdémico y también fisico y psicosocial para
el paciente y su familia, porque se requiere un cuidado
directo y continuo del enfermo en el hogar y en la
institucion proveedora de servicios de atencion médica.

El personal de enfermeria juega un papel muy
importante en la atencion de las personas que son
ingresadas en el hospital por este padecimiento, dado
que tiene un contacto estrecho y continuo con el
paciente, y recae sobre estos profesionales la mayor
responsabilidad del cuidado de este; por la capacidad
técnica especializada que se requiere para la terapia
de HD, y la necesidad de una educacidon y orientacidon
continua al paciente y a su cuidador, para promover el
seguimiento de la terapéutica en el hogar. Las enfermeras
se constituyen entonces en el eje que aglutina el
conjunto de acciones que incluye la atencién integral al
enfermo renal en HD, la cual involucra tanto al equipo
de profesionales como a los cuidadores informales de
éstos enfermos.

En la literatura se reportan diversos estudios sobre
el cuidado del enfermo renal en HD. Los trabajos con
enfoque cuantitativo se dirigen principalmente al analisis
de la calidad de vida y necesidades de las personas
sometidas a este tratamiento sustitutivo®%, asi como
a valorar su capacidad funcional y requerimientos de
actividad fisica®.

Por otra parte, los trabajos de corte cualitativo
analizan e interpretan las experiencias de quienes
padecen ERC y reciben terapia con HD, para valorar
y comprender sus vivencias, significados y el impacto
de la enfermedad sobre sus vidas®”), varios estudios
valoran de manera particular las experiencias de los
pacientes sobre algunos de los sintomas especificos de
la ERC vy los efectos de la terapia con HD, tales como
la fatiga o el dolor®19, asi como con las prescripciones
del tratamiento médico, por ejemplo la restriccion de
liquidos®®),

Algunos estudios etnograficos indagan las
percepciones de los diversos actores involucrados en la
atencion hospitalaria a los enfermos en hemodialisis, por
ejemplo el trabajo de Fujii*?, describe los factores que
influyen en la integracion de la atencién a enfermos con
hemodialisis desde la perspectiva del personal de salud,
o el estudio de Allen*3), que presenta la perspectiva de
los enfermos sobre el incumplimiento de la atencién
durante su estancia en el hospital para el manejo de su
enfermedad.

Muy pocos trabajos analizan las percepciones de
los enfermos sobre las practicas de cuidado en el hogar,
como por ejemplo al catéter venoso central %, No se
identificaron en la regién, publicaciones de estudios
que indaguen sobre los multiples aspectos relacionados
con los requerimientos y experiencias del cuidado en el
hogar y menos aun que consideren el proceso continuo
y coordinado del seguimiento hospital-hogar para estos
enfermos.

Este estudio tuvo como objetivo examinar, desde
la perspectiva del personal de enfermeria de una UHD
en los servicios de la seguridad social, las necesidades y
desafios del cuidado coordinado hospital-hogar para la

atencion integral a los enfermos renales en HD.

Método

Este trabajo presenta una parte de los resultados
de una evaluacion cualitativas1®) de la atencién a
los enfermos renales en HD desde la perspectiva del
personal de salud (enfermeras, médicos, psicélogos,
nutricionistas, trabajadoras sociales, fisioterapeutas),
los enfermos y sus familiares. La investigacion se llevd
a cabo con enfoque etnografico’”, en la Unidad de
Hemodialisis (UHD) de una clinica de la seguridad social
en San Luis Potosi, en México, realizando las entrevistas
al personal de enfermeria de enero a mayo de 2013.
Participaron en esta parte del estudio seis mujeres y tres
hombres, nueve de los 15 profesionales de Enfermeria
que laboraban en la UHD en los tres diferentes turnos,
quienes tuvieron una edad promedio de 35 afios,
dos son técnicos en enfermeria, cuatro licenciados
en enfermeria, y tres enfermeras especialistas en
cuidado critico, enfermeria quirdrgica y nefrologia
respectivamente.

Los participantes fueron seleccionados mediante
muestreo por conveniencia considerando como criterio su
participacion voluntaria en el estudio, los integrantes del
equipo de enfermeria que no participaron manifestaron
su negativa por no tener tiempo.
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Se establecié contacto por primera vez con los
participantes en el inicio del estudio, en una reunién
cara a cara se les comunicd la relevancia del proyecto
de investigacion como una colaboracién entre la clinica y
la institucion a que pertenece la investigadora principal,
asi como los objetivos de la investigacion y el interés
de las entrevistadoras por obtener informacion para su
cumplimiento.

Se realizaron entrevistas semiestructuradas,
siguiendo un guidn de entrevista (Figura 1), 18 en total,
dos por cada participante, con una duraciéon promedio
de 45 minutos, y llevadas a cabo por las dos primeras
autoras LMT (PhD e investigadora con amplia experiencia
en métodos cualitativos, estudios sobre enfermedades
cronicas y evaluacion de servicios de salud) y KP
(enfermera con Maestria en Salud Publica) hasta alcanzar
la saturacion tematica. Las entrevistas se realizaron en la
clinica de manera individual en un lugar privado, fueron
audio grabadas con el consentimiento de las informantes
y después transcritas en procesador de textos por KP.

También se empled la observacion participante
realizada por KP, quien se involucré en las actividades
cotidianas de la UHD para la atencién al enfermo
renal, con el propodsito de conocer y tener en cuenta el
contexto en que se otorga la atencidn hospitalaria y las
caracteristicas de los enfermos que acuden a recibir la
atencién. Se elaboraron notas de campo, metodoldgicas
y analiticas para los registros del trabajo de campo vy el
analisis de los datos(®. A los participantes en el estudio se
les aplicd un cuestionario para obtener datos personales.

Para analizar los datos, se efectud el analisis
de contenido estructurado®?®, el cual permitié la
interpretacién subjetiva del contenido de los textos
mediante pasos sistematicos de codificacion e
identificacion de temas que posibilitan seguir un
método inductivo para llegar a la interpretacion en un
proceso circular y permanente, el cual se desarrollé de
manera consecutiva con la recoleccién de informacién,
en ese proceso participaron las tres investigadoras.
Los pasos fueron: 1) transcripcidn literal y sistematica
2) cada

una lectura detallada de todas las transcripciones

de las entrevistas; investigador realizd
y una codificacion inicial para identificar los temas
relevantes que emergieron del texto; 3) las distintas
codificaciones se pusieron en comun para integrar un
esquema de codigos Unico; y 4) la primera autora,
con ese esquema, hizo una segunda codificacidon de
las transcripciones, identificando las consistencias y
la variabilidad en las narraciones, a fin de situar las
ideas basicas compartidas entre los informantes, asi
como las diferencias en los discursos. Las categorias
principales derivadas del analisis se presentan en
la figura 2. Los resultados fueron discutidos entre
las investigadoras a fin de llegar a un consenso.
Para el analisis se empled el programa Atlas Ti 5.2.
Finalmente se presentaron los resultados al personal
de enfermeria participante en el estudio y a algunos
otros que laboraban en la UHD, con el fin de recibir
su retroalimentacion, lo que permitié confirmar los
hallazgos®9,

Tema Preguntas

Perspectiva sobre la enfermedad renal y
su atencion

¢ Coémo consideras que es la vida de las personas con enfermedad renal en hemodialisis?

¢ Cuales son los elementos que debe incluir la atencién a los enfermos renales en hemodialisis?
¢ Cual es la atencion ideal que requiere un enfermo renal en hemodialisis?

¢, Cdémo valoras los servicios que se ofrecen en esta clinica al enfermo renal en hemodialisis?

Relacion profesional enfermo

¢, Como es la relacion de los profesionales con los enfermos renales y con sus familiares?

Relacion profesional familiar

Cuéntame sobre alguna experiencia con los enfermos o con familiares que haya sido importante para ti.

Necesidades de cuidado en el hogar

enfermo y los familiares?

Coémo esta organizada la atencion que se brinda a los enfermos en la unidad de hemodialisis?
Como se relaciona esa atencion con el cuidado que requiere el enfermo en su hogar?
¢, Como se establece la comunicacion entre los diferentes profesionales que participan en la atencion al

Si pudieras mejorar la coordinacion y la dinamica de trabajo entre los profesionales involucrados en la
atencion al enfermo renal ; Qué cambiarias?

Si pudieras mejorar la coordinacion entre los profesionales involucrados en la atencion al enfermo renal
en hemodidlisis y los familiares y cuidadores de los enfermos ; Qué cambiarias?

Limitantes en la atencion al enfermo en

cuidadores?

¢, Cémo consideras que se refleja en la atencion que se brinda en el hospital al enfermo renal en
la UHD asociadas al cuidado en el hogar. | hemodidlisis los cuidados que recibe en su hogar?
¢ Qué propondrias para mejorar el cuidado del enfermo en el hogar por parte de sus familiares y

¢Cuales son las barreras que consideras para coordinar el cuidado que se brinda en el hospital y el
hogar al enfermo renal en hemodialisis?

Figura 1 — Guién de entrevista
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Categorias

Caodigos

Complejidad de la enfermedad

Deterioro fisico
Efectos emocionales
Complicaciones recurrentes

Desafios del cuidado de enfermeria

Condiciones adversas del enfermo

Falta de cuidado continuo en el hogar

Limitantes para una atencion integral y multidisciplinaria
Limitaciones de recursos humanos

Necesidad de capacitacion técnica de las enfermeras

Razones de la falta de un cuidado continuo en el hogar

Falta de conocimientos y habilidades para el cuidado
Dificultades de enfrentamiento
Limitaciones econdmicas

Sobrecarga del cuidador
Abandono del enfermo

Barreras para un cuidado coordinado hospital-hogar

Carga excesiva de trabajo en la UHD

Falta de un programa sistematico de educacion a cuidadores
Limitantes para la atencién multidisciplinaria

Falta de inclusion de los familiares/cuidadores en la atencion
Condiciones de indiferencia y abandono de los enfermos.

Figura 2 - Categorias y cddigos de analisis

El proyecto fue aprobado por el comité de ética
e investigaciéon de la institucion en que se llevo a
cabo el estudio. Los involucrados participaron bajo
consentimiento informado expresado en forma verbal. Se
atendieron principios éticos?') de respeto a la autonomia,
autodeterminacion y garantia de confidencialidad de la

informacion.

Resultados

La complejidad del cuidado de enfermeria al enfermo
renal

Para las enfermeras de la UHD entrevistadas, la
atencion a los enfermos renales constituye un desafio por
varias razones: a) por la complejidad de la enfermedad
y la manera en que la asumen el enfermo y su familia b)
la responsabilidad del cuidado dentro del hospital recae
principalmente en el personal de enfermeria, aunque las
diversas afecciones fisicas, emocionales y el deterioro
paulatino del enfermo merecen una atencidon integral
que implica la participacidn de un equipo multidisciplinar,
y; C) estos enfermos requieren de un cuidado especial,
en el hogar, a fin de que se garantice la adhesion a la
terapéutica, y tales cuidados no se ofrecen al enfermo
tal como se requiere.

El personal de enfermeria participante del estudio
expresa que la ERC y el tratamiento con HD constituyen
afecciones diferentes para el enfermo, es decir que la
terapia hemodialitica se convierte en otro padecimiento,
que sufren tanto el enfermo como su familia ya que
tiene efectos adversos que deben ser contrarrestados
con una estricta adhesién a las diversas medidas
terapéuticas adicionales al procedimiento de HD. Es asi

que tanto la ER como la HD generan en los enfermos
multiples necesidades y problemas que la mayoria de
las veces no pueden satisfacer por si mismos y que no
es posible resolver durante su estancia en la UHD, por
lo cual requieren de una asistencia continua en el hogar.

Segun lo referido por las enfermeras, una gran
parte de los enfermos que se tratan en la UHD sufren
mas de una enfermedad, el deterioro es paulatino y a
veces acelerado, en esto influye la edad del enfermo y
la adhesion a la terapéutica en el hogar. Si el deterioro
del enfermo es mayor, su estado fisico y emocional es
mas complejo, lo que evidentemente incrementa la
carga de trabajo para el personal de enfermeria en la
UHD y ademds es necesaria la intervencion de otros
profesionales para brindar una atencion especializada y
de calidad al enfermo. Asi lo mencionan dos enfermeras:

Hay pacientes que se han ido deteriorando, incluso
algunos de entre 40 y 50 afos. Se van consumiendo y no es
solo la enfermedad, la hemodialisis los desgasta mucho...
(Participante 1)

Los que son jovenes evolucionan mejor, entre mas
edad tenga el enfermo batalla mds, pues se combinan la
hipertension, la diabetes, la enfermedad renal y muchos otros
factores influyen, y un paciente joven puede enfrentar mejor.
Por eso es necesario que reciban atencion de todo un equipo de
profesionales, nosotros como enfermeras no podemos atender
todas sus necesidades, influyen mucho también los cuidados
que reciben en su hogar... (Participante 4)

Por otra parte, el cuidado dado en el hogar al
enfermo renal genera complicaciones econémicas y de
organizacién de las actividades de la familia, la manera
como enfrentan los familiares tales complicaciones para
resolverlas, repercute en el bienestar del enfermo.
Segun la narrativa de las enfermeras, es muy comun
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que los enfermos suspendan el tratamiento de HD, a
veces por dificultades con el traslado al hospital, debido
a su situacion econdémica, (principalmente los enfermos
foraneos) o porque no tienen alguien que los acompafie,
por las dificultades que implica para sus cuidadores
dejar sus compromisos laborales o familiares. Ello da
como consecuencia que se suspenda el tratamiento, se
complique el estado fisico del enfermo y acudan con
frecuencia al hospital a solicitar atencidn por situaciones
de urgencia. Esto es lo que narra una de las enfermeras
al respecto.

Es comun que muchos enfermos dejen de venir un tiempo
o falten a alguna de las sesiones [de HD] semanales, cuando
ocurre eso, lo que los hace venir es la complicacién por no
efectuar la hemodialisis, empiezan con edema pulmonar y eso
es lo que los obliga a regresar, pero ya con mayor deterioro,
eso ocurre seguido porque resulta dificil para la familia manejar
muchas situaciones que se les presentan con sus enfermos.

(Participante 3)

Las necesidades de continuidad del cuidado en el
hogar

Las enfermeras participantes de este estudio
refieren algunas dificultades para otorgar sus cuidados
dentro de la UHD debido a la falta de atencién de los
enfermos en el hogar, por ejemplo, el hecho de que los
enfermos no sigan la dieta dificulta el procedimiento de
HD. Asi mismo, es comun que los enfermos lleguen en
malas condiciones de higiene e incluso con el acceso
vascular disfuncional (obstruido), o bien, con signos de
infeccion. Asi mismo es muy comun que los enfermos
presenten depresidn y una clara resistencia a recibir el
tratamiento.

Todo ello muestra una falta de continuidad vy
seguimiento en el hogar de los cuidados que recibe
el enfermo en el hospital. Coordinar el cuidado que
se brinda al enfermo en el hospital y el hogar es
indispensable para que la terapia con la HD cumpla su
propdsito y se lleve a cabo sin contratiempos, asi mismo
para mantener el bienestar y la calidad de vida del
enfermo, sobre estos aspectos comentan lo siguiente
algunos participantes:

Estos enfermos son mas susceptibles a las infecciones,
se les informa sobre los cuidados que deben seguir, pero no
lo hacen consciente, no le dan los cuidados que requiere el
acceso vascular, y a menudo llegan con signos de infeccion...
(Participante 3)

Es comun que haya problemas porque los enfermos no

siguen las indicaciones en su casa, algunos dicen, “hoy tomé

mucha agua, al fin que me tocaba venir [a la hemodiélisis]”. Asi,
algunos toman abundantes liquidos, y comen demasiado el dia
programado para la hemodialisis, ello aunado a que regularmente
no llevan la dieta estrictamente... (Participante 5)

De repente si se nos complica [el cuidado] porque no
sabemos cémo tratarlos [a los enfermos], tienen muchas
necesidades, ademds de las fisicas, las emocionales,
comunmente llegan pacientes irritables, enojados, resistentes
a que se les realice el procedimiento, y hay otros pacientes que
vienen llorando, desalentados, deprimidos, la verdad, a veces
no sabemos cémo ayudarles... (Participante 4)

Segun lo refiere el personal de enfermeria, a
los pacientes de nuevo ingreso a la UHD y a sus
familiares se les brinda una orientaciéon general sobre
los cuidados en el hogar e incluso se les proporciona
folletos con informacion basica, no obstante, esto no es
suficiente para garantizar la continuidad del tratamiento

hospitalario en el hogar del enfermo.

Las barreras para un cuidado coordinado hospital-
hogar

Las principales barreras expresadas por las
enfermeras para proporcionar un cuidado coordinado
hospital-hogar son: a) la carga de trabajo que tienen
en la UHD por la demanda del servicio debido a la falta
de personal de enfermeria y de otros profesionales; b)
las limitaciones para que un equipo multidisciplinar de
profesionales participe en la atencién de estos enfermos,
considerando en el proceso del cuidado a sus cuidadores
y familiares; c) la falta de una estrategia sistematica para
la educacién y orientacion permanente a los enfermos,
sus familiares y cuidadores y; d) las condiciones de
indiferencia y abandono que sufren algunos enfermos
por parte de su familia.

Desde la perspectiva de las enfermeras participantes
en el estudio la atencién al enfermo, en la UHD en
que laboran, ha mejorado mucho en los Ultimos afios.
No obstante, resulta imposible que la clinica y la UHD
crezcan de acuerdo a la demanda, el problema de
ERC continla incrementédndose enormemente y ello
genera dificultades para poder ofrecer una atencién de
calidad a todos los usuarios del servicio. Evidentemente
la demanda de atencién rebasa la disponibilidad de
recursos, principalmente en el turno vespertino (Tabla 1).

En ese sentido, se considera que en la UHD, el
personal de enfermeria tiene una sobrecarga de trabajo,
porque recae sobre este personal la responsabilidad de
la atencidn y satisfaccion de las multiples necesidades
del enfermo, todo ello en el periodo de tiempo en
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que permanece el paciente en la UHD, por lo que se
considera necesario incrementar el personal capacitado
a fin de brindar un cuidado de mayor calidad y poder
mantener una comunicacion estrecha con los familiares
de los enfermos. Asi lo expresa dos enfermeras:

La unidad [de HD] ha ido creciendo para tratar de cubrir
la demanda, aunque es imposible, porque cada vez hay mds
enfermos. Antes habia tres maquinas, luego 10, ahora tenemos
15, antes se atendian no mds de 20 paciente al dia, ahora,
solo en la mafana atendemos 25 pacientes aproximadamente.
(Participante 1)

En la UHD se requiere contar con personal de enfermeria
suficiente y especializado en el drea, que tengan los conocimientos
y las habilidades para detectar problemas en estos enfermos y
para resolverlos en lo que nos concierne... (Participante 7)

Otra
atencién que dificulta el desarrollo de un cuidado

limitante importante en el proceso de
coordinado hospital-hogar es la falta de un trabajo
colaborativo entre los diferentes profesionales de

la salud (nefrélogo, médico internista, cirujano
vascular, psicdlogo, nutricionista, trabajadora social,
fisioterapeuta, entre otros) que deben involucrarse
en la atencién integral del enfermo renal. Entre las
limitantes, que impiden esa coordinacién estrecha
entre profesionales, sefialan principalmente el reducido
numero de médicos especialistas y otros profesionales,
para atender la amplia demanda de atencién de estos
pacientes y otros que acuden a la clinica. Un ejemplo
de ello es que los pacientes en HD son valorados por
el especialista una o dos veces al afio, ello impide que
puedan tener un seguimiento mas estrecho y resulta
practicamente imposible involucrar a los familiares en
el proceso del cuidado del enfermo. Asi lo expresa una

enfermera:
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Lo ideal seria que se trabajara con un equipo
multidisciplinar, porque la atencién no implica nada mds que
[el enfermo] venga a la hemodidlisis e inmediatamente. El
paciente renal requiere la atencion de diferentes profesionales
pero aqui solo hay dos nefrélogos y con tanto trabajo, que
viene con cada paciente una o dos veces por afio. También, hay
solamente un cirujano vascular en el hospital, cuando citan para
cirugia vascular, dan las citas con un atraso de hasta cuatro o
cinco meses, entonces es una probleméatica, si es complicado
organizarnos y coordinarnos nosotros, ¢Cémo podemos hacerlo
con los cuidadores?... (Participante 1)

Respecto a otros profesionales como el nutricionista,
el psicélogo, el fisioterapeuta y el trabajador social, el
personal de enfermeria refiere, que ellos tienen muy poco
contacto con los enfermos, sus actividades se centran
mas en dar alguna orientacion general a los familiares,
pero sin coordinarse con el equipo de enfermeria, asi
que dificilmente pueden hacer el seguimiento de la
adhesion terapéutica de los enfermos a la terapia de HD.
Algunos participantes hacen alusién a estos asuntos de
la siguiente manera:

En la clinica, hay un drea de psicologia, otra de nutricidn,
y se supone que nosotros podemos enviar a un paciente a
consulta de psicologia y el nefrélogo los envia a nutricion pero
creo que no ha funcionado bien, no sé si sea por la carga de
trabajo... (Participante 4)

En general la mayoria de los pacientes que tenemos
necesitaria apoyo de fisioterapia porque presentan limitaciones
fisicas la mayoria de ellos; muchos ni siquiera se pueden
incorporar del sillén. Considero que incluso, el personal de
fisioterapia si no pueden darles rehabilitacion, podria orientar
y ensefiar a los familiares sobre la actividad fisica y los
movimientos que deben practicar los pacientes en su casa...

(Participante 6)

Tabla 1 - Caracteristicas de la Unidad de Hemodidlisis, Clinica de la Seguridad Social, San Luis Potosi, México, 2013

Caracteristica Turno matutino Turno vespertino Jornada acumulada Total
Numero de pacientes que se atienden 72 43 12 127
Personal de Enfermeria 7 4 4 15
Otros profesionales

Médicos especialistas 1 2 1 4
Trabajadora social 1 - - 1
Nutricionista 1 - - 1
Psicologo 1 - - 1
Fisioterapeuta 1 - - 1
No. maquinas HD 15 15 15 15
Disponibilidad de recursos materiales Suficiente Suficiente Suficiente

Disponibilidad de medicamentos Suficiente Insuficiente Insuficiente

Servicios de apoyo Suficiente Insuficiente Insuficiente

Laboratorio
Gabinete
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Una barrera importante para establecer un
cuidado coordinado para estos enfermos es la falta
de una estrategia sistematica que integre a todos los
profesionales asi como a los cuidadores informales.
Asi mismo, resulta frecuente que algunos enfermos
presenten signos de abandono por parte de sus
familiares, una buena cantidad de enfermos acuden a
los tratamientos solos, y por consiguiente resulta dificil
que el personal de enfermeria tenga contacto directo
con los familiares, segin lo narrado por una enfermera:

Hay algunos pacientes que no tienen un familiar que
los acompafe y vienen solos, aunque pueden caminar, ya no
estdan en condiciones de andar solos, les explicas algo y no
entienden, si no hay otra persona, un familiar a quien explicarle
alguna situacién que se hubiese presentado con el paciente,
eso es complicado también para nosotras. Necesitamos tener
actividades de orientacion a los enfermos y sus cuidadores de

manera permanente, pero con tanto trabajo ¢Cémo hacerlo?...

(Participante 8)

Discusion

Los hallazgos del estudio evidencian la complejidad
de la terapéutica de la HD y de los cuidados de
enfermeria en el hospital, los cuales exigen mas que
en otras areas de atencién hospitalaria, la continuidad
de los cuidados en el hogar del enfermo. Asi mismo, se
describen las principales barreras que limitan el cuidado
coordinado en el hospital y el hogar del enfermo, las
cuales estan asociadas, por una parte, a las dificultades
de la familia para enfrentar la carga de la enfermedad y
sus consecuencias, econémicas, emocionales y sociales,
por otra parte, a la disponibilidad de recursos humanos,
la organizacion para la atencién y el exceso de trabajo
en el ambito hospitalario, los cuales dificultan el cuidado
integral al enfermo, incluyendo a los cuidadores en
el mismo, dado que ello implica un entrenamiento
especifico para ellos, asi como una coordinacién y
comunicacion estrecha y continua.

Estos actores requieren de un conjunto de
conocimientos y habilidades especificas para mantener
en el hogar la adhesién a una terapéutica estricta
que implica cambios drasticos en el estilo de vida y
la realizacién de procedimientos de cuidado continuo.
Asi mismo, requieren de una estrategia de apoyo que
les suministre mecanismos para enfrentar la carga
que implica el cuidado. Sin embargo, los cuidadores
informales no reciben el adiestramiento ni el apoyo
necesario, lo que hace mas complejo para ellos asumir
esa responsabilidad y ejercer sus funciones de manera

efectiva. Diversos estudios refieren la relevancia de
estos cuidados y su relacién con la calidad de vida del
enfermo renal en hemodialisis(¢-7:?2), algunos autores han
referido la relevancia de la participacion activa de los
enfermos y sus cuidadores en el proceso de cuidado
requerido en el tratamiento hemodialitico, asi como de
la comunicacion entre pacientes, cuidadores y personal
de salud*?3), Otros trabajos han indagado la perspectiva
de los profesionales y de los enfermos sobre la atencién
hospitalaria*?!® y los hallazgos coinciden con los de
este estudio en cuanto a las limitaciones de recursos
humanos, los tiempos de espera prolongados y las
dificultades para la coordinacidon entre los profesionales
implicados en el cuidado de éstos enfermos.

Por otra parte, la necesidad de orientacion,
educacion y apoyo constante del equipo de salud para
el enfermo y la familia con el objetivo de que puedan
asumir y enfrentar mas facilmente los cambios radicales
en su estilo de vida, ya han sido documentados(?>).
No obstante, no hay evidencias de las implicaciones
y barreras para establecer un cuidado coordinado
hospital-hogar, que involucre un trabajo, colaborativo
y sistematico entre los profesionales de la salud, los
cuidadores/familiares y enfermos.

Este estudio muestra la falta de una estrategia
sistematica en el centro de atenciéon en que se realiz
el estudio, que involucre de manera coordinada a un
equipo multidisciplinar y a los familiares o cuidadores
informales de estos enfermos para brindar atencién
integral al enfermo. Esta estrategia, ademas de incluir
la educacion y entrenamiento suficiente a los familiares
para el cuidado del enfermo en el hogar, debe ofrecerles
alternativas de apoyo para enfrentar la enfermedad
de su familiar asi como su cuidado, para lograr asi, un
cuidado mas eficaz y personalizado que considere las
condiciones particulares de cada enfermo y su familia.
Un cuidado coordinado hospital-hogar incrementaria la
calidad de vida del enfermo®@* y el nivel de esperanza
que puede desarrolla, ademas de considerar y brindar
apoyo al cuidador®,

Por otra parte, el aumento de pacientes que
precisan tratamiento renal sustitutivo con HD, supone
un desafio, por el incremento de actividad y de
ocupacion de recursos humanos y materiales para los
diferentes servicios hospitalarios adicionales, tales
como consulta de urgencia, cirugia, medicina interna
y terapia intensiva. Las diversas complicaciones tanto
de la enfermedad como del tratamiento son causa
fundamental de frecuentes ingresos hospitalarios, de una
baja calidad de vida del enfermo y una carga excesiva
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para los cuidadores. El cuidado coordinado hospital-
hogar favoreceria la calidad de vida del enfermo, y en
consecuencia, podria ser posible disminuir la demanda
de servicios hospitalarios y reducir la lista de espera
de distintos servicios hospitalarios que atienden las
complicaciones.

Los resultados de este estudio son particulares a la
institucion en que se llevé a cabo, algunos de los hallazgos
descritos podrian ser transferidos a otros centros
hospitalarios que brindan atencién de HD. Se considera
necesario realizar el estudio en otras instituciones de
atencién involucrando también la perspectiva de los
enfermos y sus cuidadores asi como del resto del equipo
de profesionales, el estudio que aborda esa diversidad
de perspectivas esta en proceso y sin duda enriquecera
las posibilidades de presentar una propuesta viable para
la educacién de los cuidadores de enfermos renales, con
una estrategia coordinada.

Conclusioén

Los resultados de este estudio resaltan Ia
relevancia que tiene establecer un trabajo coordinado
entre los profesionales de la salud y los cuidadores
para mantener la adhesion al tratamiento del enfermo
en el hogar y para establecer una red de apoyo
multidisciplinar para ambos actores, lo cual facilitara
al personal de enfermeria el cuidado del enfermo en
la sala de HD, y seria posible reducir la demanda de
servicios hospitalarios por complicaciones asociadas a
la falta de cuidado en el hogar. Hasta este momento,
las acciones para educar y orientar a los cuidadores de
enfermos renales no contemplan el establecimiento de
una estrategia de cuidado coordinado que integre a los
cuidadores a un equipo multidisciplinar y les ofrezca
las herramientas indispensables como conocimientos,
habilidades y estrategias para enfrentar la dificil carga

del cuidado en el hogar a estos enfermos.
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