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Resumen

Introduccion: Los sintomas insuficientemente con-
trolados pueden constituir un factor determinante o
agravante del sufrimiento en los pacientes sometidos a
hemodialisis; sin embargo, escasean las investigaciones
que aborden este tema.

Objetivos: El presente estudio tiene como objetivo des-
cribir el sufrimiento segiin la severidad de determinados
sintomas en pacientes con enfermedad renal cronica en
hemodialisis.

Material y Método: EI estudio es observacional des-
criptivo transversal, con algunas tareas de correlacion
en una muestra de 31 pacientes. Se emplearon la entre-
vista, el instrumento para deteccién de bienestar/ma-
lestar propuesto por Bayés y colaboradores y una serie
de sub-escalas de la Escala de Evaluacién de Sintomas
de Edmonton/ESAS para identificar la presencia de
sintomas (intensidad y frecuencia) que pudieran estar
asociados al sufrimiento.

Resultados: EI 87,1 % del total mostré un bajo pre-
dominio de sintomas con severa intensidad asociados
al sufrimiento en las ultimas 24 horas, el 77,4 % bajo
predominio en la semana anterior y el 61,3 % un bajo
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predominio en un periodo de un mes. No se encontr
asociacion significativa entre el predominio de los sin-
tomas con intensidad severa asociados al sufrimiento en
24 horas.

Conclusiones: En la mayoria de los sujetos predominé
el bajo predominio de sintomas con severa intensidad
asociados al sufrimiento; la magnitud de la sintomatolo-
gia no constituy6 un factor importante asociado al sufri-
miento en estos pacientes.

PALABRAS CLAVE: sufrimiento; sintomas; enferme-
dad renal crénica; hemodialisis.

Symptoms associated to suffering among
patients with End-Stage Renal Disease
undergoing Hemodialysis

Introduction: Insufficiently controlled symptoms could
be a determining factor or aggravation of suffering in
patients undergoing hemodialysis. However, research
about this topic is not enough.

Ohjectives: This study aims to describe suffering accor-
ding to severity of symptoms in patients with End-Stage
Renal Disease undergoing hemodialysis.

Materials and Method: The study is transversal, des-
criptive and observational with some tasks of correla-
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tion in a sample of 31 patients. The assessment tools
were; the interview, the instrument to detect wellbeing/
disturbance proposed by Bayés and collaborators and a
series of subscales of the Edmonton Symptom Assess-
ment Scale/ESAS to identify the intensity and frequen-
cy of symptoms that could be associated to suffering.

Results: 87.1 % of the sample showed a low presence
of symptoms with severe intensity associated to suffe-
ring in the last 24 hours, 77.4% showed low presence
in the last week and 61.3 % showed a low presence in
a period of one month. No significant association was
found between the presence of symptoms with severe
intensity associated to suffering in 24 hours.

Conclusions: The majority of subjects were characteri-
zed by low presence of symptoms with severe intensity
associated to that suffering. The magnitude of a set of
symptoms did not result in an important factor associa-
ted to the suffering in these patients.

KEY WORDS: suffering; symptoms; chronic kindney di-
sease; hemodialysis.

Introduccion

Desde hace algunos afios, se ha acrecentado la preocupa-
cién por los cambios en la salud de la poblacién a nivel
mundial debido a las enfermedades crénicas®. Los enfer-
mos cronicos avanzados experimentan miultiples proble-
mas que son consecuencias de la enfermedad, de los tra-
tamientos médicos o de las complicaciones derivadas de
los propios tratamientos. Estas consecuencias pueden ser
determinantes o agravantes de sufrimiento e influir de muy
variadas formas tanto en el paciente como en sus familia-
res mas cercanos y en los miembros del equipo de salud?3.

La conceptualizacion del “sufrimiento” ha sido reciente
y polémica, asi como su valoracién y manejo en enfermos
crénicos, familiares y personal de salud®. Inicialmente
fue definido por Cassell’> como el malestar generado por
la percepcion (actual o no) de algo que amenaza la in-
tegridad o el bienestar de la persona. Se trata de una
experiencia que abarca la totalidad de los aspectos que
componen al ser humano y se manifiesta de manera in-
dividual, solo puede ser descrita por quien la vivencia.

Chapman y Gravin® lo consideraron como un complejo
estado afectivo, cognitivo y negativo que se caracteriza
por la sensacion de amenaza a la integridad, por un sen-
timiento de impotencia para hacerle frente a tal amena-

za y por el agotamiento de los recursos personales que
permitan enfrentarla. Muchos autores han contribuido a
su diferenciacion de los términos estrés, dolor y depre-
sion y han destacado la importancia que tiene la per-
cepcion de amenaza en el sufrimiento y su singularidad
como experiencia subjetiva individual’-1°.

En realidad, el sufrimiento entra de lleno como catego-
ria psicolégica, con métodos de exploracién, hace relati-
vamente poco tiempo con los trabajos de Ramén Bayés y
colaboradores!!. Estos autores reiteran que una persona
sufre cuando: a) experimenta o espera que le acontezca
un malestar fisico o psicosocial que valora como amena-
za importante para su existencia o integridad fisica y/o
psicosocial o para la de personas queridas, y, b) cuan-
do cree que carece de recursos o se siente sin fuerzas
para afrontar dicha amenaza. El sufrimiento aparece
aqui como un constructo subjetivo susceptible de defi-
nirse operacionalmente, en el cual no solo participa la
percepcion de amenaza (sintomas, complicaciones, pro-
nésticos inciertos, limitaciones funcionales, entre otros),
sino también la carencia de recursos personales (afron-
tamientos, estilos atribucionales, disposiciones salutogé-
nicas, sentidos de vida, esperanzas, entre otros).

Entre las enfermedades cronicas mas frecuentes se en-
cuentran las enfermedades renales. Estos pacientes en
etapas avanzadas experimentan una elevada carga de
sintomas relacionados con el fallo renal; aquellos que se
hemodializan, se encuentran entre los grupos de pacien-
tes cronicos mas sintomaticos, vulnerables y afectados
psicosocialmente?11?,

Se considera que la carga de sintomas de la enfermedad
renal crénica en estadios avanzados es similar a la de
otras enfermedades crdnicas en estas etapas®®?' y que
los sintomas mas frecuentes son: debilidad, astenia, do-
lor, prurito, estrefiimiento, disnea, ansiedad, depresion,
nauseas, trastornos del suefio, entre otros??-24,

Los sintomas insuficientemente controlados pueden
constituir un importante determinante o agravante de
sufrimiento®™ y uno de los factores que mas afecta la
calidad de vida y la optimizacién de los tratamientos
médicost>17192225 Numerosas variables psicosociales y
trastornos emocionales relacionados con el sufrimiento
también intervienen en la apariciéon de sintomas soma-
ticos o modulan la percepcion que tienen los pacientes
sobre los mismost6:26-30,

La prevencion y el alivio tanto de los sintomas como
del sufrimiento constituyen prioridades para el cuidado
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paliativo en estos pacientes?'>31-33, Sin embargo, son
escasas las investigaciones que abordan la vinculacién
entre sintomatologia y sufrimiento en pacientes que
reciben hemodialisis crénica. Asi, el objetivo de este
trabajo fue describir el sufrimiento segiin la severidad
de determinados sintomas en pacientes con enfermedad
renal crénica en hemodialisis.

Material y Método

Estudio observacional descriptivo de corte transversal
con algunas tareas de correlacion entre las variables de
sintomas y sufrimiento. La muestra era de 31 pacientes
que reciben hemodialisis crénica hospitalaria como tra-
tamiento sustitutivo de la funcién renal en el Servicio
de Hemodialisis del Hospital “Doctor Salvador Allen-
de” de La Habana en el segundo semestre del 2019,
que desearan participar en el estudio y cuyo estado
mental y fisico les permitieran responder a las pregun-
tas contenidas en los instrumentos.

Se emplearon los siguientes instrumentos evaluativos:

= Entrevista elaborada por los autores, para obtener
datos sociodemograficos y clinicos de los pacientes
y explorar con mayor énfasis el predominio de las
vivencias de bienestar/malestar y su relacién con
sintomas.

= Instrumento propuesto por Bayés y colaboradores
para la deteccién de sufrimiento y de algunos de sus
determinantes (considerando al malestar emocional
como su eje medular) mediante dos preguntas sen-
cillas que pueden introducirse en el contexto clinico
habitual sin involucrar problemas éticos: 1) ;Cémo
se le hizo el tiempo en el dia de ayer: corto, largo o
Ud. que diria? 2) ;Por qué?
Se basa en la percepcion del tiempo (subjetivo ver-
sus objetivo), que ha sido usada como un marcador
del bienestar o del malestar. Si el paciente refiere
percibir un paso del tiempo "largo”, es indicativo de
malestar/sufrimiento, mientras que la percepcion
del paso del tiempo "corto" se corresponde a la pre-
sencia de bienestar/no sufrimiento®*. Si la respues-
ta que proporciona el paciente a la segunda pregun-
ta no se relaciona con ninglin sintoma, pudiera ser
que los sintomas no constituyen un determinante o
agravante de sufrimiento en el momento concreto
en que se formulé la pregunta. Cuando la respuesta
se relacione con alglin sintoma, sera necesario utili-
zar instrumentos diagnésticos mas precisos.
Este instrumento ha sido probado en repetidas oca-
siones en pacientes oncolégicos espafioles y con
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SIDA y también en estudiantes de un Instituto de
Educacion Fisica en Catalufa, con altas correlacio-
nes entre el malestar y el tiempo subjetivo alargado
y entre el bienestar con la percepcién de tiempo
acortado, independientemente de variables socio-
demograficas y clinicas®.

Se ha empleado con éxito en pacientes oncoldgicos
cubanos en diferentes estadios de la enfermedad,
con similares resultados®3 y en una investigacion
con pacientes renales bajo tratamiento de hemodia-
lisis iterada (HD), demostrandose efectividad diag-
nostica de 94%.

Sub-escalas de la Escala de Evaluacién de Sintomas
de Edmonton/ESAS de Bruera y colaboradores®,
modificada por los autores para la identificacion de
intensidad y frecuencia de sintomas que pudieran
ocasionar malestar. Teniendo en cuenta que se trata
de sub-escalas de auto-reporte (de naturaleza ordi-
nal y que se interpretan como escalas numéricas),
cuya validez y sensibilidad ha sido probada y no
varia con adaptaciones ni versiones; a los fines del
presente estudio se agregaron a la escala original
otras sub-escalas de sintomas frecuentes en pacien-
tes renales: debilidad, prurito, calambres muscula-
res, estrefiimiento y dificultades sexuales.

Se consider6 estimar tres puntuaciones en diferen-
tes lapsos de tiempo para disponer de una valora-
cién sostenida de sintomas que pudieran asociarse
al sufrimiento: en las dltimas 24 horas, durante la
semana anterior y en el mes precedente a la explo-
racion.

Este estudio fue aprobado por el Comité Cientifico y de
Etica de la Investigacion del Hospital “Doctor Salvador
Allende”. La aplicacién de los instrumentos se realiz6
de forma individual en una sola sesién y durante el pro-
ceder dialitico, con duraciéon maxima de 45 minutos. Se
intentd prevenir agotamiento o malestar aplicando los
instrumentos en momentos en que se sentian con rela-
tivo bienestar. Se solicité el consentimiento informado
de los pacientes por escrito antes de iniciar el proceso
evaluativo.

Los resultados fueron analizados cuantitativamente
empleando el paquete estadistico SPSS version 21
siempre que fuese posible y de forma cualitativa, me-
diante la triangulaciéon de la informacion obtenida en
la entrevista, en el Instrumento propuesto por Bayés
y colaboradores y en las sub-escalas de sintomas. Con
vista a establecer asociaciones entre la presencia de
malestar y determinados sintomas, se empleé la prueba
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Ji cuadrado de independencia, dado el tipo de variables
incluidas en el analisis. En el caso de variables ordina-
les, se utilizaron las pruebas Ridit Analysis o de Bartho-
lomew seglin el nimero de categorias. Se fijaron niveles
de significacion de p<0,05 y se construyeron tablas con
vista a representar de forma resumida la informacion
encontrada.

Resultados

La muestra quedd constituida por 31 pacientes con una
media de edad de 60+11,6 afios. Del total, el 71,0%
fueron hombres, el 35,5% finalizé el nivel de escola-
ridad medio superior, el 25,8% refirié tener al menos
un hijo, el 51,6% comenté tener una pareja estable y
el 58,1% estaba jubilado. En cuanto a las variables
clinicas, el 58,1% del total tenia una comorbilidad de
1 a 4 enfermedades, el 74,2% tenia como acceso vas-
cular la FAV y el 64,5% no recibié preparacion para
la dialisis. Las medias del tiempo del diagnéstico de
la enfermedad y del tiempo en hemodialisis fueron de
74,2+36,9 meses, y de 81,3+30,2 meses. EI 77,4%
estaba diagnosticado como no apto para el trasplan-
te renal por diferentes razones: por la realizacién de
los estudios pertinentes para el trasplante renal, por
la estabilizacion médica tras algiin problema de salud
situacional, por la edad o la comorbilidad asociada,
entre otras.

Segln la entrevista, el bienestar se asoci6, fundamen-
talmente, al no padecimiento de sintomas en magni-
tud severa. En el instrumento propuesto por Bayés y
colaboradores, en la primera pregunta contestaron:
“lento (largo)” el 6,5% de los casos, ‘rapido (corto)”
el 19,3% y con “'otra denominacion” el 74,2% del to-
tal. Estos resultados obligaron a indagar, mediante un
analisis de contenido, cuantos de aque-
[los sujetos que respondieron con “‘otra
denominacién” tenian en sus respuestas

2. De connotacion negativa (relacionadas con el aburri-
miento, con la rotura de la planta de agua de la unidad
de dialisis, con la espera del turno de dialisis o el tener
que asumir todas las labores domésticas) con respues-
tas de:

= “Larguisimo los dias”

= “Muy violento” “*Un poco lento”, “algo lento”

Para el analisis de la segunda pregunta: “;Por qué?”,
las respuestas se categorizaron en ocho grupos de for-
mulaciones que son presentados en orden de mayor a
menor frecuencia (los cuatro primeros lugares tuvieron
una connotacion positiva, el resto se referian a determi-
nantes de malestar):
1. Distracciones, recreaciones (viendo TV, peliculas,
novelas)
2. Interactuando con la familia y amistades, en visitas
3. Ocupado en quehaceres domésticos, trabajando, re-
solviendo asuntos personales.
4. Por sentirse bien
5. Por sentirme solo, aburrido o mal
6. Rotura de la planta de agua, lo cual atrasa las se-
siones de HD
7. Espera de la HD al otro dia para sentirse mejor
8. Tener que hacer todos los quehaceres domésticos

En la correlacion entre el tiempo subjetivo y las ex-
presiones de bienestar/malestar (ver tabla 1) se obtuvo
que el 96% de los pacientes tenian explicaciones de
bienestar a partir de una respuesta de “‘rapido (corto)”
u “otra denominacion’ positiva, y que el 100% identi-
ficaban el malestar con respuestas de “lento (largo)” u
“otra denominacién’ en sentido negativo.

La distribucion de pacientes segun el predominio de
los sintomas con intensidad severa asociados al sufri-
miento en un periodo de 24 horas segln las sub-esca-

Tabla 1. Distribucion de pacientes segln el tiempo subjetivo con explicaciones de
malestar/bienestar.

una connotacién positiva o negativa.
Para este analisis se conformaron dos
grupos de formulaciones:

1. De connotacion positiva con respues-
tas de:

= “Bien”, “*Normal”’

= “Rapidisimo”

= “Demasiado rapido”

= “Bastante corto”

= “Bien el dia”

= “Dia que mas trabajé”

Instrumento para la Deteccion del Sufrimiento (Bayés y cols.)

Lento u otra denominacién negativa 6 100 0 0 6

Rapido u otra denominacion positiva 14,3 24
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Tabla 2. Distribucion de pacientes segtin el predominio de los sintomas con intensidad severa asociados al sufrimiento en un periodo de 24

horas, 1 semana y 1 mes.

Escala de Evaluacion de Sintomas de Edmonton/ESAS de Bruera y colahboradores

Sin predominio (ninglin sintoma con intensidad severa: 7-10)

Moderado (4-7 sintomas con intensidad severa: 7-10)

las de sintomas (ver tahla 2), mostr6 que el 67,7 % de
los pacientes tuvo un bajo predominio de sintomas con
severa intensidad en las Gltimas 24 horas. En cuanto
a la determinacion final de la presencia o no de sufri-
miento segln el predominio de los sintomas con inten-
sidad severa o de la presencia de 2 de los siguientes
sintomas en intensidad severa: debilidad, astenia, do-
lor, prurito, estrefiimiento, disnea, ansiedad, depresion,
nauseas, cambios en el patrén de suefio en el lapso de
24 horas (ver tabla 3); el 87,1% tuvo un bajo predo-
minio de sintomas de severa intensidad asociados al
sufrimiento. EI 77,4% presenté un bajo predominio de
sintomas de severa intensidad asociados al sufrimiento
en la semana precedente y el 61,3% mostré un bajo
predominio de tales sintomas en el mes anterior (ver
tabla 2).

Los sintomas con intensidad severa que se identifica-
ron en los tres lapsos de tiempo (con independencia
del nivel de predominio) fueron: “dificultades para dor-

mir”, "prurito”, "malestar”, "falta de aire", "cansancio",

Tahla 3. Distribucion de pacientes segiin presencia o ausencia de
sufrimiento seglin el malestar asociado al predominio de intensidad
severa en sintomas en 24 horas.

Presencia de sufrimiento segun el
predominio de sintomas con severa

intensidad en el ESAS

(24 horas)
Presencia de sufrimiento 4 12,9
Ausencia de sufrimiento 27 87,1

"somnolencia”, "calambres", "hipotensién”, “ansiedad”

“dlﬁcultades sexuales". No se encontrd asociacion
signiﬁcativa entre el predominio de los sintomas con
intensidad severa asociados al sufrimiento en 24 ho-
ras con la prueba de probabilidad exacta de Fisher
(1,000) (ver tabla 4).

Tahla 4. Distribucion de pacientes seguin la contrastacion entre el predominio del malestar segin el ESAS 24 horas y el malestar/
bienestar global.

Malestar

Bienestar

90,3

Fisher 1,000.
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Discusion

Los resultados obtenidos en el instrumento de deteccion
del sufrimiento propuesto por Bayés y colaboradores
fueron similares a los reportados en pacientes onco-
[6gicos cubanos en investigaciones precedentes, en el
sentido del predominio de respuestas con “‘otra denomi-
nacion”, a pesar de que la diversidad de categorias de
respuesta fue mas reducida que en investigaciones pre-
vias®. Esto pudiera deberse a pequefias diferencias so-
cioculturales en relacién con la expresion de vivencias,
ademas de diferencias asociadas a las enfermedades de
base de los pacientes incluidos en los estudios.

Este instrumento demostrd tener una alta potencia-efi-
ciencia diagnostica (96%) para la identificacién del
bienestar a partir de una respuesta de “rapido (corto)”
u “‘otra denominacion positiva” y en un 100% para la
identificacion del malestar con una respuesta de “len-
to (largo)” u “'otra denominacién en sentido negativo”.
Estos resultados encontrados han sido superiores a los

reportados por estudios espafioles y cubanos anterio-
r653’11’34’35.

Los resultados indicaron que en la mayoria de los su-
jetos estudiados predominé el bajo predominio de sin-
tomas con severa intensidad asociados al sufrimiento,
lo que indicé que la sintomatologia en magnitud severa
no constituyo, en el momento de la exploracién, un de-
terminante importante asociado al sufrimiento en estos
pacientes.

La diversidad de sintomas identificados en los tres lap-
sos de tiempo concuerda con lo planteado por la lite-
ratura cientifica: este grupo de pacientes experimenta
una gran variedad de sintomas cambiantes relacionados
con el fallo renal y se encuentra entre los grupos de

pacientes con enfermedades crénicas mas sintomati-
Ca512’15’17'19.

A pesar de que el equipo profesional, junto con los fami-
liares, trabajan en base al control y alivio del dolor y de-
mas sintomas, un aspecto que pudiera haber influido en
los resultados obtenidos, y que sugiere profundizacion
en investigaciones posteriores con muestras mayores lo
constituyen, en primer lugar, la confirmacion de que no
es la magnitud severa de los sintomas el factor que mas
contribuye al sufrimiento global (como se plantea en la
conceptualizacion del sufrimiento), y en segundo lugar,
las consideraciones éticas relacionadas con el momento
apropiado para la evaluacion psicolégica. Debe recor-
darse que los instrumentos fueron aplicados cuando los

pacientes ofrecian su pleno consentimiento y disposi-
cion para ello, lo que hace suponer que haya sido en
momentos de relativo bienestar.

A partir de los resultados encontrados podemos concluir
que la mayoria de los sujetos estudiados tenia un bajo
predominio de sintomas con severa intensidad asociados
al sufrimiento, lo que indicé que la magnitud severa de
los sintomas no constituy6 un determinante importante
asociado al sufrimiento en estos pacientes.
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