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RESUMEN

Objetivo: analizar la representacion social de la enfermedad renal crénica de pacientes que viven con la enfermedad vy las
implicancias para la calidad de vida. Método: estudio descriptivo, cualitativo, basado en la Teoria de las Representaciones
Sociales, realizado en unidad de nefrologia de un hospital universitario ubicado en la ciudad de Rio de Janeiro, de marzo a mayo
de 2024, mediante formulario de caracterizacién y entrevista semiestructurada. El procesamiento de datos se realizé utilizando
hoja de célculo con andlisis de entrevistas mediante la técnica de andlisis de contenido Iéxico y el uso de Iramuteq®. Resultados:
participaron 20 pacientes en tratamientos de hemodialisis y conservador, que destacaron las implicancias para la vida diaria y
la calidad de vida, y el apoyo como medio para afrontar el diagndstico y elegir el tratamiento. Consideraciones finales: se
observoé no sélo el proceso que se manifestd desde el diagndstico de una enfermedad cronica sin cura, sino también el desgaste
del tratamiento y los impactos de la cronicidad de la enfermedad.

Descriptores: Insuficiéncia Renal Crénica; Calidad de Vida; Representacién Social.

RESUMO

Objetivo: analisar a representagdo social da doenga renal cronica entre pacientes que vivem com a doenga e as implicagdes
para a qualidade de vida. Método: estudo do tipo descritivo, qualitativo, norteado pela Teoria das Representacdes Sociais,
realizado na unidade de nefrologia de um hospital universitario localizado no municipio do Rio de Janeiro, de margo a maio de
2024, por meio de formulario de caracterizagdo e entrevista semiestruturada. Tratamento dos dados desenvolvido por meio de
planilha eletronica com a analise das entrevistas pela técnica de andlise de contelddo do tipo lexical e uso do Iramuteq®.
Resultados: participaram 20 pacientes em tratamentos de hemodidlise e conservador, que destacaram implicagcdes para o
cotidiano e qualidade de vida, e os apoios como suportes do enfrentamento do diagndstico a escolha do tratamento.
Consideragoes finais: evidenciou-se ndo apenas do processo manifestado desde o diagndstico de uma doenga cronica sem cura,
mas também o desgaste do tratamento e os impactos da cronicidade da doenga.

Descritores: Insuficiéncia Renal Crdnica; Qualidade de Vida; Representagdo Social.

ABSTRACT

Objective: to analyze the social representation of chronic kidney disease among patients living with the condition and its
implications for quality of life. Method: a descriptive, qualitative study guided by the Social Representation Theory, conducted
in the nephrology unit of a university hospital in Rio de Janeiro between March and May 2024. Data collection involved a
characterization form and semi-structured interviews. Data analysis was performed using spreadsheet software and content
analysis through lexical techniques, supported by Iramuteq®. Results: twenty patients undergoing hemodialysis and
conservative treatments participated. They highlighted the implications for daily life and quality of life, as well as the support
systems that aid in coping with the diagnosis and treatment choices. Final considerations: the findings revealed not only the
challenges arising from the diagnosis of an incurable chronic disease but also the strain of treatment and the impacts of disease
chronicity.

Descriptors: Renal Insufficiency, Chronic; Quality of Life; Social Representation.

INTRODUCCION

La enfermedad renal crénica (ERC) se define como un empeoramiento continuo, gradual y progresivo de la funcion
renal con pérdida de la capacidad de excretar agua, concentrar la orina y conservar electrolitos. A menudo se detecta
mediante exdmenes de laboratorio con medicion de creatinina en sangre y albdmina en orina’. Es reconocido como un
problema de salud publica global y el aumento del nimero de casos se asocia a diferentes contextos, como el
envejecimiento y la transicion demogréfica de la poblacién, debido al aumento de la esperanza de vida y al rapido
proceso de urbanizacién?.
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Las principales causas de riesgo de desarrollar ERC son la Hipertension Arterial Sistémica y la Diabetes Mellitus,
pero existen otros factores de riesgo como la edad avanzada, la obesidad (IMC>30Kg/m?), antecedentes de
enfermedades del sistema circulatorio, antecedentes familiares de ERC, tabaquismo y uso de agentes nefrotdxicos. Se
sabe que es una enfermedad crdnica y su progresidn, en general, es silenciosa. Sin embargo, si se descubre
tempranamente y se realizan tratamientos adecuados en las primeras etapas, se pueden prevenir resultados
perjudiciales y morbilidades posteriores relacionadas con la nefropatiaZ.

Cuando los rifiones pierden la capacidad de eliminar productos de degradacion, mantener electrolitos y regular el
equilibrio hidrico es necesario implementar la terapia de reemplazo renal. Los tratamientos disponibles para la ERC son
la hemodiilisis, la dialisis peritoneal y el trasplante renal, que constan de modalidades complejas y variadas y
representan un problema de salud de gran magnitud y relevancia, especialmente cuando se reconoce la complejidad,
los riesgos, la diversidad de opciones y los costos de los mismos. La hemodialisis es el método de didlisis mas utilizado
en el tratamiento de la ERC y requiere cuidados intensos debido a la posibilidad de complicaciones®.

La calidad de vida (CV), como constructo tedrico, tiene varios conceptos. Para la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), la calidad de vida es “la percepcidn que tiene el individuo de su insercién en la vida, en el contexto de la cultura
y los sistemas de valores en los que vive y con respecto a sus objetivos, expectativas, estdndares e inquietudes”>4% Este
concepto se utilizara mas adelante como base para discutir la calidad de vida de las personas afectadas por la ERC.

Debido a que es una enfermedad incurable, las personas se encuentran fisica y emocionalmente limitadas después
de recibir un diagndstico de ERC, cuando, para muchos, sus vidas comienzan a girar en torno a la enfermedad vy el
tratamiento. Sin embargo, para otros, si bien es una enfermedad irreversible, la hemodialisis representa una esperanza
y la espera de un trasplante®. Descubrir la enfermedad en sus primeras etapas y elegir el tratamiento correcto contribuye
a evitar consecuencias perjudiciales para el paciente y también genera resultados efectivos para la calidad de vida’.

La falta de informacidn sobre la enfermedad puede contribuir al empeoramiento del cuadro, ya que las
manifestaciones clinicas sélo se presentan cuando se ha perdido el 50% de la funcién renal, lo que lleva a un diagndstico
tardio. En la practica, esto significa que el paciente requerird tratamiento de didlisis o trasplante de rifidn, situaciones
que podrian evitarse si conocieran la enfermedad y sus complicaciones’.

Considerando que el propdsito del estudio fue comprender cdmo conciben los pacientes la enfermedad renal
cronica desde el contexto de vivir con la enfermedad, se considerd pertinente utilizar la Teoria de las Representaciones
Sociales (TRS) como marco tedrico, desde la perspectiva de la psicologia. Esta perspectiva tedrica permite comprender
el conocimiento, las actitudes, imagenes y practicas sociales relacionadas con la problematica de la ERC, a partir de la
realidad vivida por el grupo. Cabe destacar que, para Serge Moscovici, las Representaciones Sociales se definen como
“un conjunto de conceptos, proposiciones y explicaciones que se originan en la vida cotidiana en el curso de las
comunicaciones interpersonales, que funciona como una especie de 'teoria del sentido comun'%8., Se trata, por ende,
de conocimiento popular, creado y compartido colectivamente con el fin de construir e interpretar la realidad, ademas
de servir de guia para el comportamiento y las practicas de los grupos sociales.

Por lo tanto, el objetivo de este estudio fue analizar la representacién social de la enfermedad renal crénica de los
pacientes que viven con la enfermedad y las implicancias para la calidad de vida.

METODO

De acuerdo con el objetivo planteado, se trata de un estudio de campo, descriptivo, con enfoque cualitativo, que
se basa en la Teoria de las Representaciones Sociales (TRS), desde la perspectiva de la psicologia social.

La TRS, en el contexto de la investigacion cualitativa, contribuye a este tipo de estudio al permitir capturar los
aspectos psicosociales de un objeto determinado, como la enfermedad renal crénica®. En el dmbito de la TRS se utiliza
el enfoque procedimental, desarrollado por Denise Jodelet, quien entiende la RS como un estudio de procesos y
productos, a través de los cuales los sujetos y grupos construyen y dan significado al mundo, donde integran las
dimensiones sociales y culturales con su historia. Y es en el enfoque procedimental que se deben estudiar los elementos
que constituyen la representacion, que son: imagenes, valores, informacidn, creencias, opiniones, entre otros°.

El escenario del estudio fue la unidad de nefrologia de un hospital universitario ubicado en la ciudad de Rio de
Janeiro. Esta Unidad es referencia en el tratamiento de la ERC en el estado de Rio de Janeiro, y brinda atencién a la
poblacién en todas las etapas de la enfermedad, tanto en el tratamiento de la enfermedad renal aguda, en la busqueda
del diagndstico, tratamiento de terapia de reemplazo renal, trasplante y seguimiento ambulatorio en el tratamiento
conservador y pre y postrasplante.

Los participantes seleccionados son adultos que participan en el programa de hemodialisis, en el servicio
ambulatorio de tratamiento conservador y en el servicio ambulatorio de pretrasplante, donde también se encuentran
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realizando algun tratamiento de dialisis, con diagndstico de ERC desde hace al menos seis meses. Los 20 pacientes
incluidos se dividieron en 15 que realizaban hemodidlisis y cinco que recibian tratamiento conservador. Fueron excluidos
del estudio los pacientes con algun tipo de limitacidn en la comunicacién.

Hubo diferencia entre el nimero de participantes sometidos a hemodialisis y los sometidos a tratamiento
conservador debido a que algunos no aceptaron participar, no se realizé division previa de los participantes, sino en
funcion de la aceptacién del abordaje y de cémo se llevaria a cabo la investigacidn. La mayoria de los pacientes que
forman parte de este servicio ambulatorio son personas de edad avanzada y demostraron resistencia y dificultad para
participar en la investigacion.

La recoleccidn de datos se realizé6 de marzo a mayo de 2024, mediante un formulario de obtencién de datos para
la caracterizacidén sociodemografica y clinica de los participantes y una entrevista semiestructurada, que incluyé un
guion para ayudar al entrevistador a obtener los datos fundamentales para la busqueda.

Los datos sociodemograficos y clinicos se analizaron utilizando el programa Microsoft Excel® 2013. Las entrevistas
semiestructuradas se analizaron mediante la técnica de analisis de contenido Iéxico, utilizando el software denominado
R pour Interface les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (Iramuteq®) y el método de
clasificacion jerarquica descendente (CJD).

El protocolo de investigacidn fue elaborado de acuerdo con los principios éticos presentes en la Resolucion N° 466,
del 12 de diciembre de 2012 y la Resolucion N° 510, del 7 de abril de 2016, del Consejo Nacional de Salud, y aprobado
por el Comité de Etica en Investigacion de la institucion involucrada. Durante la recoleccién de datos, se les informé a
los participantes que la participacion en el estudio no era obligatoria, ademas se les presentaron los objetivos del
estudio, los beneficios y riesgos, la confidencialidad de los nombres, las actividades a realizar y el formulario de
consentimiento libre e informado (FCLI). Después de explicarles como se realizaria la recoleccion de datos de la
investigacion, los participantes tuvieron la posibilidad de elegir si querian ser incluidos o no en el estudio, y eran
conscientes de que negarse no les supondria ningun perijuicio.

Para mantener el anonimato de los participantes, se realizé la codificacion de la presentacién de los datos. Por lo
que la identificacién de los participantes siguid el siguiente patrén: ind (individual), hemod (hemodialisis), conserv
(conservador), sex (sexo), 1 masculino, 2 femenino, ida (edad) 1: 20 a 30 afios, 2: 31 a 40 afios, 3: 41 a 50 afios, 4: 51 a
60 afos, 5: 61 a 70 afios, 6: mas de 70 afios. La variable presentada con el tratamiento seguido de la numeracion (ej.:
*hemod_14) corresponde al orden secuencial del individuo que fue entrevistado.

RESULTADO Y DISCUSION

Se observd, a partir del andlisis de la caracterizacion sociodemografica y clinica de los 20 participantes del estudio,
que el 65% es del sexo masculino y que las edades de mayor prevalencia son las franjas etarias de 41 a 50 afios (25%) y
de 51 a 60 afios (25%). Sin embargo, si consideramos a las personas mayores de 61 afios, comprobamos que constituyen
la mayor proporcion de participantes con seis personas (30%).

En cuanto al estado civil, el 70% vive en pareja y el 100% vive con su familia. La mayoria de los participantes tiene
educacién secundaria completa (60%). En cuanto a la situacion laboral, el 70% estd jubilado y el 65% tiene ingresos
superiores a dos mil reales. Con respecto a la orientacidn religiosa, la mayoria afirma profesar la religion catdlica (45%),
seguida de quienes profesan la religion evangélica (40%).

Segun el analisis de los datos clinicos, sélo el 20% tiene un tiempo de diagndstico de ERCinferior a un afio y superior
a seis meses. Pero entre los que superan el afio prevalecen los intervalos de ocho a diez afios (25%) y de uno a dos afios
(20%). Sélo el 15% tiene un tiempo de diagnédstico de 15 afios 0 mas. En cuanto a la duracién de la terapia de reemplazo,
se observa que sélo en el 15,4% de los casos tiene menos de un afo. El resto tiene un plazo superior a un afio, y
prevalecen quienes tienen un plazo de un afio a un afio y seis meses (30,8%) y de ocho a diez afios (30,8%). Ademas, un
solo individuo tiene un tiempo de duracidn de 15 afios 0 mas. Respecto a cdmo se descubrio el diagndstico de ERC, el
50% fue atendido en urgencias y el 45% mediante exdmenes en atencién médica de rutina.

En el analisis de contenido |éxico mediante el método de CJD se identificaron 20 lineas de comando en el corpus
textual utilizando el software IRAMUTEQ, lo que corresponde al nimero de entrevistas analizadas. El software dividid
los textos en 941 segmentos de texto, detectd 34.560 palabras, reconocié 3.530 formas reducidas, identificd 2.215
lematizaciones, que es la reduccidn de las palabras en funcidn de sus raices, 1.952 formas activas, que son las palabras
gue se pueden analizar y que indican significado, y 251 formas complementarias. A partir de los segmentos de texto se
establecieron cinco clases de respuestas asociadas a las representaciones sociales de la insuficiencia renal crénica de
los participantes del estudio, como se muestra en la Figura 1.
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clase 1

clase 4

clase 5

clase 2

clase 3

Figura 1: Dendrograma con la organizacidn de las clases generadas en la particion del corpus utilizando el
método de Clasificacion Jerdrquica Descendente (CJD) de Iramuteq. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

El dendrograma presentado fue analizado de izquierda a derecha, y muestra que, inicialmente, se realizd una
primera particion o iteracion del corpus que lo dividié en dos subcorpus. Posteriormente hubo una segunda particion
que generd las clases 1y 4 por un lado y la clase 5 por el otro. En esta segunda parte hubo otra particiéon que generé las
clases 2y 3.

La Figura 2 muestra el mismo dendrograma, pero con los contenidos léxicos con valores de chi-cuadrado mas altos,
es decir, con mayor asociacion entre las clases.
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Figura 2: Dendrograma con la distribucidon de las clases y los contenidos Iéxicos con mayores
valores de chi-cuadrado. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

A partir de la interpretacién del vocabulario que surgié de las particiones del corpus, asi como de la lectura
detallada de los segmentos textuales de cada clase, se ordend la descripcion en dos bloques, intitulando cada clase
como se describe en la Figura 3.
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Bloque A Enfermedad renal crénica: implicancias para la vida diaria y la calidad de vida, y apoyo para afrontarla
Clase 3 Dificultades en la vida diaria de los individuos debido a la ERC y sus tratamientos.

Clase 2 Calidad de vida: aspectos conceptuales, evaluativos, condiciones para lograrla y expectativas futuras.
Clase 5 Apoyo social, espiritual y religioso para afrontar la ERC

Bloque B Enfermedad renal crénica: del diagndstico a la eleccién del tratamiento

Clase 4 Trasplante de rifion: expectativas, inseguridades y experiencias vividas.

Clase 1 Enfermedad renal crdnica: diagndstico y (des)informacion sobre la enfermedad.

Figura 3: Descripcion de los bloques provenientes de las particiones del corpus. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

A continuacidn, se describirdn los contenidos relativos a los bloques y sus respectivas clases, observando las
conexiones entre ellos, destacando la informacion, las posturas, ideas y otras cuestiones presentadas en cada clase y
algunos segmentos de texto (ST) como ejemplo de los discursos.

Bloque A: Enfermedad renal crénica: implicancias para la vida diaria y la calidad de vida, y apoyo para afrontarla

Clase 3: Dificultades en la vida diaria de los individuos debido a la ERC y sus tratamientos.

La clase 3 esta compuesta por 167 segmentos de texto (ST) que corresponden al 21,17% del total de los segmentos
del corpus analizado. Los ST de esta clase destacaron el contenido relacionado con la enfermedad renal crénica que
afecta a los participantes, las consecuencias que provoca la enfermedad, asi como el proceso de adaptacién para vivir
con la condicidon de ser un paciente renal crénico.

Un primer aspecto a considerar es el proceso de adaptacion a la condicion de enfermo renal cuando debieron
aprender desde el principio a vivir en armonia con la enfermedad para que esta no afectara su vida y también su calidad
de vida, como se puede observar en el siguiente ST:

Al inicio del tratamiento me daba un poco de vergiienza hablar, pero con el tiempo aprendi a vivir con la
enfermedad renal cronica y hoy en dia no tengo ningun problema en decir que estoy en tratamiento renal.
(*ind_02, *hemod_02, *sex_01, *ida_02) x?>=162,73.

Otro aspecto destacado por los participantes es que la ERC genera dificultades o limitaciones que les imposibilitan
hacer algunas cosas, ya sea por la enfermedad o por el tratamiento. En este contexto, hacen referencia al pasado,
cuando tomaron conciencia del diagndstico, y al momento presente.

Después de que me descubrieron la enfermedad renal crénica y de iniciar el tratamiento, estuve mds o menos
un afio sin trabajar, dejé de hacer actividad fisica, pero al cabo de un tiempo empecé a notar que atn podia
tener una vida normal siguiendo la dieta y volvi a trabajar en otras cosas. (ind_09 *conserv_01 *sex_02
*ida_02) x?=137,86

Ademas, en lo que respecta a las dificultades que presenta la ERC, los participantes mencionan el aspecto
emocional, en particular las relaciones sexuales, que se ven obstaculizadas principalmente por el desgaste o cansancio
producto del tratamiento de hemodiilisis.

Después de que descubri que tenia la enfermedad renal crénica y comencé el tratamiento, parece que me volvi

mds perezoso y cansado para tener relaciones sexuales con mi esposa. (*ind_08 *hemod_08 *sex_01 *ida_04)
x2=119,86

Clase 2: Calidad de vida: aspectos conceptuales, evaluativos, condiciones para lograrla y expectativas futuras.

La clase 2 estd compuesta por 130 segmentos de texto, que corresponden al 16,48% del total de segmentos del
corpus. Los ST sefialan el contenido que presenta esta clase relacionado con la calidad de vida, los conceptos, la
evaluacion, las condiciones esenciales para lograrla y las expectativas futuras.

El primer aspecto que hay que presentar son las concepciones de los participantes sobre la calidad de vida. Se
observa en los discursos que calidad de vida significa salud y tener ciertas condiciones de vida, como comodidad, buena
alimentacion, descanso, actividades culturales, entre otras. Sin embargo, para algunos la religiosidad/espiritualidad es
una condicién primordial, ya que, como menciona un participante, lo esencial es tener a Jesus contigo.

Para mi calidad de vida significa tener salud, fuerza para vivir y hacer cosas y ademds tener condiciones para
poder tener un minimo de comodidad. Tener salud es esencial para tener calidad de vida. (*ind_19
*conserv_04 *sex_02 *ida_05) x*=531,51

También se observé en los discursos que se mencionan condiciones que consideran importantes o esenciales para
lograr calidad de vida. Aunque estas condiciones varian, y algunas ya se han mencionado, tener salud se destaca como
fundamental. Sin embargo, en algunos discursos es evidente que el apoyo familiar es considerado un factor importante
para alcanzar una buena calidad de vida.
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Tener salud es esencial para que tener calidad de vida. Con salud, puedes trabajar y ganar mds dinero.
Entonces lo esencial es tener salud y el amor de tu familia. (ind 12, hemod 11, sex 01, salida 05) x? = 396,23

Se evidencid que algunos participantes consideraban que tenian buena calidad de vida antes de descubrir la ERC
o iniciar el tratamiento, o consideraban que después del diagndstico no experimentaron muchos cambios en términos
de calidad de vida.

Mi calidad de vida antes del diagnéstico de la enfermedad renal crénica era buena, ya que podia trabajar,
estudiar, pasear y vivir bien. Espero que en el futuro mi calidad de vida sea mejor, tal vez trabajar sea un poco
diferente, pero tengo expectativas muy altas, especialmente en relacion al trasplante. (*ind_07, *hemod_07,
*sex_01, *ida_01) x>=617,90

Sin embargo, parece que algunos participantes consideran que su calidad de vida actualmente es buena o incluso

mejor que la que tenian antes de recibir el diagndstico de ERC.

Hoy mi calidad de vida es buena, lo tnico que me falta es hacer actividad fisica. Antes de recibir el diagndstico
trabajaba mucho, no me importaba mucho mi salud, mi trabajo era muy estresante, ya que trabajaba en el
comercio y solo después de eso pude trabajar en la oficina. (*ind_10 *hemod_09 *sex_02 *ida_04) x >=440.46

Los participantes también destacaron en esta clase sus expectativas sobre las condiciones necesarias para tener
calidad de vida en el futuro. En este caso, para lograr calidad de vida destacan la realizacién del trasplante de rifidn.
También presentan expectativas positivas para el futuro sobre este tema.

Bebia socialmente y no fumaba, creo que tenia una buena calidad de vida. No tengo nada de qué quejarme.
A futuro dependerd del trasplante y de mi salud de ahora en adelante, pero le pido a Dios que mejore. (ind 08,
hemod 08, sex 01, ida 04) x*> = 588,92

Espero que en el futuro mi calidad de vida sea excelente, que esté viva y con buena salud para vivir todo lo que

aun quiero vivir, soy muy joven y tengo muchos suefios y para poder hacer realidad mis suefios tengo que estar
viva. (*ind_20 *conserv_05 *sex_02 *ida_01) x?* =572,87

Clase 5: Apoyo social, espiritual y religioso para afrontar la ERC

La clase 5 esta compuesta por 133 segmentos de texto que corresponden al 16,86% del total de segmentos del
corpus analizado. Los ST mostraron que el contenido presentado en esta clase se relaciona con el apoyo social y
religioso/espiritual. En el contexto del apoyo social se destaca el apoyo brindado por familiares, amigos y miembros de
la iglesia, y en el contexto espiritual la fe que profesan.

Por lo tanto, se observa en los discursos que los distintos miembros de la familia, como esposo/a, hijos, suegros,
entre otros, brindan un apoyo importante, especialmente la esposa o el esposo, quienes participan mas activamente en
el cuidado y seguimiento de los participantes.

El apoyo de mi familia es muy importante para mi. Mi madre, mi hermana y mi esposa me apoyan muchisimo.
Mis hijos también tienen una idea de lo que tengo y me cuidan. (*ind_03 *hemod_03 *sex_01 *ida_04) x?
=312.05

La red de apoyo social se extiende mas alld de la familia, ya que algunos informes muestran que el apoyo de los
amigos también es importante en este contexto de vida para los participantes con ERC.

Esto también nos pasa a nosotros y es en estos momentos cuando el apoyo de nuestra familia y nuestros
amigos es fundamental. Hablo mucho aqui en casa y con mi hermano, quien al principio me ayudé mucho a
entender la enfermedad renal crénica y no deprimirme tanto. (*ind_02 *hemod_02 *sex_01 *ida_02) x*=
269,93

Ademas, en lo que respecta a la red de apoyo social, se observa que los miembros de las iglesias también brindan
apoyo para ayudar a algunos participantes a afrontar la enfermedad.

[...] y decia: jDios mio, no puedo hacerlo! Las hermanas de la iglesia venian a visitarme, rezaban oraciones y
mi esposo siempre iba al culto, siempre ponia mi nombre en las oraciones y las hermanas siempre venian a
orar por mi. (*ind_14 *hemod_13 *sex_02 *ida_03) x?=202,28

La espiritualidad y la religiosidad aparecen como otros de los recursos que utilizan los participantes para afrontar
la enfermedad renal crdénica, su tratamiento y las dificultades que surgen en el dia a dia de quienes viven en este
contexto.

Los amigos, muchos desaparecen cuando uno tiene una enfermedad, pero los que se quedaron ayudan. Me

aferro a mi fe para enfrentar la enfermedad renal créonica. Soy evangélico y siempre que puedo asisto al culto
de mi iglesia, pero siempre digo mis oraciones en casa. (*ind_08, *hemod_08, *sex_01, *ida_04) x?=417,15
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Algunos participantes también dijeron que, aunque contaban con el apoyo de la familia, sufrieron mucho cuando
le descubrieron la ERC y cdmo eso habia afectado su vida diaria.
Cuando descubri la enfermedad renal cronica no queria salir de casa para nada. No salia y venian los hermanos

de la iglesia a visitarme. Yo usaba la bolsa de recoleccién y pensaba cémo iba a salir de casa usdndola colgada
con ese tubo de goma enorme. (*ind_14, *hemod_13, *sex_02, *ida_03) x? = 220,75

Bloque B: Enfermedad renal cronica: del diagnéstico a la eleccion del tratamiento

Clase 4: Trasplante de rifion: expectativas, inseguridades y experiencias vividas

La clase 4 estda compuesta por 175 segmentos de texto, lo que corresponde al 22,18% del total de segmentos del
corpus analizado. Los ST de la clase demostraron que el contenido presentado se relaciona con los tratamientos de
didlisis para la enfermedad renal crdnica, asi como con el trasplante de rifidn. Sin embargo, en este contexto los
testimonios se centran principalmente en el trasplante, y expresan sus expectativas, sus dudas y sus experiencias sobre
este tipo de tratamiento.

El discurso de los participantes aborda la circulacion o no de informacion sobre la enfermedad y su tratamiento,
asi como las dificultades que enfrentan quienes viven con ERC. Se observa que tienen expectativas de que se creen
espacios en los servicios que fomenten la discusion o el intercambio de experiencias entre personas que viven con ERC,
pero también como estrategia para brindar informacion.

Yo creo que si hubiera algin grupo terapéutico dirigido a pacientes renales que se ajuste a mi rutina, me
gustaria participar. Debe ser muy interesante compartir nuestras experiencias y ver personas reales que pasan
por lo mismo intercambiando experiencias. (*ind_18 *conserv_03 *sex_01 *ida_05) x?=161.87

En lo que respecta al trasplante de rifidn, los participantes revelan varias situaciones. El primero se refiere al deseo
de recibir el trasplante como Unica alternativa para evitar los inconvenientes derivados del tratamiento de hemodidlisis,
asi como también a la expectativa de recibir el trasplante lo antes posible.

Al principio todavia no sabia nada, asi que esperaba el trasplante y sequir en la mdaquina durante sélo un afo,
como sucedio. Al afio volvi al Hospital da Ordem Terceira para hacerme un trasplante, porque no soportaba
estar en la mdquina, dije que esa no era vida para mi. (*ind_10 *hemod_09 *sex_02 *ida_04) x?>=179.60

Al resolver la situacion de la cirugia y ser dado de alta, vuelvo a la lista de trasplantes. Ya me hice todos los
examenes y hasta me llamaron una vez para hacerme un trasplante, pero era la cuarta persona y la segunda
persona era mds compatible y se hizo el trasplante. (*ind_11 *hemod_10 *sex_01 *ida_03) x?= 164.07

Algunos participantes mencionan en su discurso las experiencias que tuvieron con el trasplante de rifién, algunas
de las cuales tuvieron éxito y otras no.

[...] saber que o tienes un trasplante o sigues conectado a la mdquina, e incluso no saber si el trasplante va a
funcionar, porque me hice un trasplante y no funciond, pero necesitamos tener la fuerza para poder seguir con
esta enfermedad. (*ind_10 *hemod_09 *sex_02 *ida_04) x?= 180.57

Clase 1: Enfermedad renal crénica: diagnéstico y (des)informacion sobre la enfermedad

La clase 1 estd compuesta por 184 segmentos de texto, lo que corresponde al 23,32% del total de segmentos del
corpus analizado. Los ST muestran que el contenido presentado en esta clase se centra en las etapas del descubrimiento
de la ERC y las formas en que los participantes lograron descubrirla, como podemos ver en los ejemplos de ST a
continuacion.

Los participantes revelan en qué circunstancias obtuvieron el diagndstico y cuando ocurrid.

Recibi el diagndstico de la enfermedad renal crénica después de buscar atencion médica, ya que se me
comenzaron a hinchar mucho las piernas, los brazos y la cara y el médico indicé una serie de exdmenes en los
que descubri que mi rifién no estaba funcionando correctamente. (*ind_08, *hemod_08, *sex_01, *ida_04)
x?=420.60
En uno de los exdmenes que me hice notd que mi creatinina y urea estaban alteradas y me derivé al nefrélogo.
En ese momento la médica dijo que tenia un 20% de funcion renal y que debia iniciar didlisis. (*ind_15,
*hemod_14, *sex_02, *ida_05) x?=459.83
Esta clase incluye informes sobre informacion relativa a la ERC u otras enfermedades que podrian causar ERC en
el futuro. En estos relatos, algunos participantes mencionan la falta de informacion previa sobre la ERC, pero, por otro
lado, algunos demostraron que fueron informados durante el tratamiento.
Sélo tuve nocion de lo que estaba pasando después de que me derivaron al nefrélogo, cuando llegué al
hospital, y después de que el médico conversé conmigo. Recuerdo que lo tUnico que queria saber era cudnto
tiempo me quedaba de vida, ya que no queria hacerme hemodidlisis. (*ind_03, *hemod_03, *sex_01, *ida_04)
x?=390.08
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A continuacidn, se presenta una sintesis de los resultados, que abordan las representaciones de la ERCYy la calidad
de vida, tal como las percibe el grupo.

Serge Moscovici evitd adoptar una Unica definicion de las representaciones sociales, con el objetivo de no
cristalizar tempranamente el campo de investigacién basdndose en conceptos cerrados. Moscovici afirma que
"consideramos representaciones sociales a un conjunto de conceptos, proposiciones y explicaciones que se originan en
la vida cotidiana en el curso de las comunicaciones interpersonales..."!. Y Jodelet afirma que la representacién social
es “una forma de conocimiento socialmente elaborado y compartido, con un objetivo practico y que contribuye a la
construccidn de una realidad comun para un grupo social”°.

El conjunto de contenidos que constituye el conocimiento socialmente elaborado y compartido, como se
menciond en el concepto anterior, se obtuvo a partir de los discursos de los participantes y forma parte de la
representacion social sobre la ERC. Al hacer una sintesis de la produccidn verbal, se puede afirmar que para el grupo
ERC significa: adaptacion o ajuste a la realidad, aprender a convivir, dificultad o limitaciones, afrontamiento, sufrimiento
y angustia y esperanza. En esta composicion se destaca una representacion social predominantemente negativa, pero
se considera que esto se debe a que el grupo en su estructura de pensamiento siempre asocia la enfermedad con las
formas de tratamiento, que generan problemas y diversos malestares.

Se puede observar en los discursos que la adaptacion o ajuste a las situaciones que enfrenta el grupo son parte de
un continuo desde el diagndstico de la enfermedad. Se trata de darle forma a las diferentes cuestiones relacionadas con
las nuevas demandas de la enfermedad, las necesidades que impone el tratamiento, las limitaciones y formas de
autocuidado que antes del diagndstico no siempre requerian tanta atencién.

Asociada a la adaptacion y, quizas, un instrumento de la misma, surge la necesidad de aprender a vivir con la
enfermedad y, posiblemente, con el tratamiento. Esto parece exigir que los individuos sean capaces de superarse y
adaptarse a las situaciones que se presentan y tratar de vivir una vida consciente de determinadas necesidades y libre
de estrés. Aprender a enfrentar estas situaciones requiere adquirir o poner en practica ciertas habilidades de caracter
cognitivo, evaluativo, de desarrollo de estrategias, entre otras, que muestren capacidad de resiliencia en la bisqueda
de la recuperacién y superacion de situaciones adversas.

Este proceso de aprender a vivir con la enfermedad también forma parte de las formas de afrontamiento del grupo
en el sentido de buscar estrategias para soportar las vicisitudes que se presentan o para adaptarse y superar los
problemas. Las exigencias de vivir con ERC son muchas, pero entre las estrategias para superarla se destacan convivir
con la familia, buscar apoyo en los amigos y fortaleza en la espiritualidad o religiosidad. Las creencias y practicas
religiosas les brindan equilibrio y ayudan a las personas a adaptarse mas rapidamente a situaciones dificiles!?. Para
orientarse en situaciones de estrés, estos individuos pueden basarse en la fe como respuesta, dado que es algo que no
requiere demostracién, sino algo en lo que se cree®3.

En cuanto a las dificultades y limitaciones que se presentan en la vida diaria del grupo, se destacan las actividades
laborales, la actividad fisica, las limitaciones para viajar, las dificultades para tener relaciones sexuales y las limitaciones
en la vida social. Con respecto a las actividades laborales, parece que, la mayor parte de los participantes de la
investigacidon estan jubilados. No obstante, se puede observar que quienes estaban en tratamiento conservador
mencionaron que al descubrir la enfermedad tuvieron que dejar de trabajar para adaptarse al tratamiento, pero
después de un tiempo pudieron reincorporarse a sus actividades laborales.

Existe evidencia de que el mayor impacto de la hemodialisis (HD) en los pacientes esta asociado a la sobrecarga y
los sentimientos de frustracion que genera la enfermedad al imposibilitarles conservar el puesto de trabajo, ya que
debido a la carga que impone el tratamiento de hemodidlisis no pueden mantener sus relaciones laborales. Al finalizar
las sesiones de HD, algunos pacientes manifiestan sintomas como nauseas, cansancio, debilidad y malestar que hacen
aun mas dificil conseguir un empleo*.

Otra de las dificultades mas frecuente y que mas malestar provoca en los hombres, que son mayoria en el grupo,
tiene que ver con las relaciones sexuales con su pareja. Los pacientes en HD, en general, son menos activos sexualmente
que los individuos sanos y, a menudo, los hombres se ven afectados por disfuncion eréctil, las mujeres por cambios en
el ciclo menstrual y ambos sexos sufren disminucién de la fertilidad y la libido®®. La disfuncién sexual en pacientes con
ERC afecta directamente la calidad de vida, ya que se asocia con ansiedad, depresion, disminucidén de la confianza,
deterioro de la autoimagen y problemas conyugales®®.

Las limitaciones con respecto a la actividad fisica, la interaccion social y los viajes no se mencionaron tanto en el
grupo. Se trata de limitaciones especificas relacionadas con impedimentos personales, como no poder programar
actividades como ir al gimnasio o visitar a familiares y amigos. Las restricciones para viajar estan mas ligadas a la
disponibilidad de tiempo debido a los dias de hemodialisis.
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Para el grupo, la ERC también significa angustia y sufrimiento. Estos sentimientos negativos forman parte de la
representacidn de las situaciones mencionadas anteriormente y que se traducen en problemas y factores de malestar,
pero también esta fuertemente asociado a que dependen de la “maquina” (haciendo referencia al equipo que se utiliza
para realizar la hemodialisis) para sobrevivir. Ademas, presentan agotamiento fisico provocado por el tratamiento, como
nauseas, cansancio, somnolencia, entre otros.

Hay que considerar un ultimo aspecto sobre el contenido representacional, que se refiere al Unico elemento
positivo que surgid del grupo y que se sintetizé en la palabra “esperanza”. Se traduce en una posibilidad de mejorar las
condiciones de viday, por lo tanto, en la perspectiva de un futuro mas prometedor. Este sentimiento estad muy vinculado
a someterse a un trasplante de rifién porque ya no dependerian del tratamiento de hemodiilisis y, por ende, podrian
disfrutar de una vida mas libre. Tener esperanza esta muy relacionado con el bienestar, la calidad de vida, la
supervivencia, que les da la fortaleza para resolver problemas y enfrentar pérdidas, tragedias y sufrimiento?’.

Existen varios conceptos relacionados con la calidad de vida, pero ninguno logra reunir aspectos que engloben
caracteristicas uniformes que respondan a las ideas formuladas, ya sea por individuos o grupos. Para ciertos autores, el
concepto parece amplio y subjetivo, y abarca una gama de aspectos que involucran el bienestar personal, la capacidad
funcional, el nivel socioecondmico, el estado emocional, la interaccidn social, la actividad intelectual, el apoyo familiar,
el estado de salud y los valores culturales, entre otros®.

En el presente estudio, se puede ver en los discursos del grupo que no hay unanimidad en la forma de pensar
sobre los factores que contribuyen a la calidad de vida. Para algunos, ciertas condiciones como comodidad, buena
alimentacion, actividades sociales, descanso adecuado, religiosidad, entre otras, son importantes para lograr tener
calidad de vida. Sin embargo, para la mayoria del grupo tener salud es el elemento esencial, indispensable, ya que es el
factor que los impulsa para poder trabajar y realizar otras actividades, ademas de brindarles las condiciones para
obtener ciertos bienes que son fundamentales para tener una vida adecuada.

En sus discursos, los participantes no expresan claramente lo que significa para ellos la salud. La representacion
social del cuidado de la salud y la enfermedad se construye a través de experiencias e interacciones reales o simbdlicas
compuestas por creencias y valores moldeados por diferentes influencias?®. El paciente en tratamiento por ERC requiere
planes terapéuticos rigurosos para mantenerse con vida, y esa estrategia terapéutica exige que el individuo realice
varios cambios en el comportamiento y una de las mayores responsabilidades es adaptar su estilo de vida al
tratamiento®.

Otro factor que algunos consideran importante para lograr calidad de vida es el apoyo familiar. Algunos
participantes manifestaron que cuentan con el apoyo de su familia y que esto les ayuda a afrontar la enfermedad, el
tratamiento y el cambio de habitos de vida. Este apoyo se refleja también en mantener la convivencia con los miembros
de la familia y en los aspectos afectivos y sexuales con la pareja, que los ayudan a aliviar la sobrecarga que generan las
condiciones impuestas por la enfermedad y el tratamiento, y promueven una mejora en la calidad de vida. El apoyo de
familiares y amigos actla como precursor para adaptarse a la enfermedad y es fuente de optimismo, positividad y
calidad de vida, se los considera enfoques positivos y beneficiosos cuando se correlacionan con el cuidado de la salud
renal?.

En cuanto a la evaluacion de la calidad de vida de los participantes del grupo, existen diferentes posiciones.
Algunos consideran que tenian una buena calidad de vida antes recibir el diagndstico de ERC o incluso antes de iniciar
el tratamiento, ya que consideraban que tenian mas libertad para trabajar, participar de actividades sociales, viajar,
comer, entre otras posibilidades que se vieron restringidas tras la confirmacion del diagndstico, mientras que otros no
observaron ningin cambio en la calidad de vida como consecuencia de la enfermedad, y afirmaron que era basicamente
la misma. Entre los grupos con dichos puntos de vista se encuentran los participantes con un tiempo de diagndstico
inferior a cinco afos.

Sin embargo, la mayoria del grupo considera que su calidad de vida actualmente es buena por diversos motivos,
entre ellos poder hacer las cosas necesarias e incluso poder seguir el tratamiento. En ese contexto, afirman que hoy la
calidad de vida es incluso mejor que antes del diagndstico, dado que la enfermedad les impuso reglas y nuevos habitos
de vida mads saludables que antes no valoraban ni practicaban. Este grupo incluye participantes cuyo tiempo de
diagndstico es mayor a cinco afios.

La mayoria de los participantes también tiene excelentes expectativas de futuro con respecto a la calidad de vida
asociada a diferentes motivos. Sin embargo, entre los factores mencionados que consideran importantes para lograr
una buena calidad de vida, se destaca el trasplante de rifidén, debido a que este tipo de tratamiento es el elemento que
los liberaria de las cadenas del tratamiento de hemodialisis que les impide realizar actividades en los dias previstos para
el procedimiento, entre otros aspectos.
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En virtud de lo expuesto hasta ahora, se puede observar un dato relevante, que es el hecho de que la
representacion social de la ERC estd conformada por contenidos, en su mayoria, muy negativos y que la percepciéon de
calidad de vida es positiva para la mayoria del grupo.

El discurso del grupo no presenta suficientes elementos para identificar este desajuste entre el pensamiento social
construido sobre la ERCy la evaluacion positiva de la calidad de vida. Sin embargo, se puede hipotetizar que la variable
tiempo de diagndstico influye en las diferentes posiciones que adoptaron los participantes del estudio.

Aunque los pacientes son conscientes de que tienen una enfermedad crénica e incurable, se supone que adaptarse
a ella les da una sensacion de control sobre la enfermedad en si, el tratamiento y las complicaciones que pueden
presentarse y, por lo tanto, son capaces de adaptarse a las situaciones que viven y satisfacer sus necesidades fisicas,
psicoldgicas, sociales, entre otras. También se destaca que el perfil del grupo revela que la mayoria son personas con
edad avanzada y que fueron diagnosticadas hace mas de cinco afios, lo que, hipotéticamente, las hace mas adaptadas
y capaces de superar o controlar las dificultades y afrontar sus demandas personales y sociales. Estos factores deben
otorgarles a los participantes un cierto grado de confianza y seguridad o incluso de bienestar que les permite considerar
que su calidad de vida es positiva, cosa que no ocurre con los individuos que tiene un periodo de diagndstico y/o
tratamiento mas corto.

Limitaciones del estudio

La dificultad para conseguir mas participantes para las entrevistas en esta investigacion se considera una limitacién
del estudio. Sin embargo, se cree que, incluso con el reducido nimero de personas entrevistadas, se obtuvo saturacion
de datos, por lo que no se vio afectada la comprension el fendmeno estudiado.

CONSIDERACIONES FINALES

Este estudio permitié comprender las representaciones sociales de la ERC de personas que viven con esa
enfermedad y estdn en tratamiento y la interfaz con la calidad de vida. Esto permitié rescatar el conocimiento del
sentido comun, que reveld consensos y diferencias entre concepciones, atributos y sentimientos que permean la
construccidn de este conocimiento.

A través de los relatos de los participantes se observo la representacion no sélo del proceso que se manifestd
desde el diagnéstico de una enfermedad crdnica que no tiene cura, sino también del agotamiento del tratamiento que
les hizo comprender que sus vidas estaban marcadas por la cronicidad de la enfermedad. Para ellos, la ERC significa
adaptarse y ajustarse a la realidad, aprender a vivir con dificultades o limitaciones, afrontamiento, sufrimiento y
angustia, pero también esperanza.

Se considera que la clase mas importante extraida de las entrevistas fue la que expresa las dificultades en la vida
diaria de los individuos producto de la ERC y sus tratamientos. La confirmacién después del diagndstico hizo que estos
pacientes buscaran la mejor manera de adaptarse a la condicion de tener una enfermedad crénica incurable para que
no afectara su calidad de vida, incluso con los cambios realizados en su vida diaria y estilo de vida. Otro de los puntos
que presentaron fue el hecho de que este cambio de vida post diagndstico les imposibilita tener un trabajo remunerado
que implique directamente el sustento de la familia y que, por ende, puede afectar negativamente la calidad de vida.

El grupo estudiado revela que tiene una representacién social predominantemente negativa debido a que los
pensamientos sobre la enfermedad siempre estdn asociados a formas de tratamiento que generan problemas vy
malestar. El grupo también demostrd que la fe y las creencias religiosas, asi como el apoyo de familiares y amigos, eran
recursos que los ayudaban a afrontar la ERCy las complicaciones derivadas de la enfermedad.

Se considera que el estudio contribuye a que los enfermeros y profesionales de la salud comprendan cémo
piensan, se posicionan y actdan los individuos que viven con ERC sobre la enfermedad y su tratamiento y las posibles
implicancias o no para la calidad de vida. Ademas, contribuye a reflexionar sobre el desempefio profesional y ampliar
las perspectivas para brindarle atencién al paciente con ERC, y no considerarlo solo como un individuo con una
enfermedad crdnica, asi como los aspectos fisiopatoldgicos de la enfermedad que requieren tratamiento, pero sin dejar
de considerarlo como un ser humano que necesita ser visto, escuchado y comprendido mas alld de su enfermedad,
valorando sus peculiaridades personales, sociales y culturales y ayudandole a tener una mejor calidad de vida.
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