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RESUMEN: El presente estudio se enmarca dentro de una linea de accion cen-
trada en las necesidades educativas y asistenciales especiales de personas afectadas
por una insuficiencia renal. Con este trabajo hemos pretendido mejorar la compren-
sion del paciente respecto al tratamiento asi como el aprendizaje basico de su cui-
dado personal, proporcionindole una informacién objetiva mediante el empleo
adecuado de recursos didacticos especificos. A tal fin, elaboramos un modelo peda-
gogico terapéutico asistencial para su aplicacion a los enfermos renales, en el que
incluimos un CD informativo, objeto de evaluacidén del mismo.

Palabras clave: evaluacion, educacion para la salud, insuficiencia renal cronica.
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SUMMARY: The present study is framed inside an action line centered in the
special educational and assistance necessities of people affected by a kidney failure.
With this work we have sought to improve the patient’s understanding regarding the
treatment as well as the basic learning of their personal care, providing him an objec-
tive information by means of the appropriate employment of specific didactic resour-
ces. To such an end, we elaborate an assistance therapeutic pedagogic model for
their application to people with renal disease, in which we include an informative
CD, object of evaluation of the same one.

Key words: evaluation, health for education, kidney failure chronic.

RESUME: Cet étude se trouve dans une ligne d’action basée sur les besoins
d’une éducation et d’une assistance spéciales des persones touchées d'une insuffi-
sance rénale. Avec ce travail nous voulons améliorer la comprehénsion du patient
par rapport au traitement et par rapport a I'apprentissage basique de son soin per-
sonnel, en lui offrant une information objective de 'emploi adéquat des recours
didactiques spécifiques. Pour cela, nous avons elaboré un modele pédagogique thé-
rapeutique assistential destinée aux malades rénales, avec lequel nous avons inclu
un CD informatif, qui servira a évaluer ce modele.

Mots clef: évaluation, éducation pour la santé, insuffisance rénale cronique.

1. INTRODUCCION

Este estudio se enmarca en el Aambito de una tesis doctoral que hemos reali-
zado en el Departamento de Didictica, Organizacidén y Métodos de investigacion
de la Universidad de Salamanca y gracias a la colaboracién y ayuda prestada por
el Servicio de Nefrologia del Hospital Virgen de la Vega de Salamanca asi como de
la Asociacidn para la Lucha de las Enfermedades de Rifién (ALCER) de Salamanca.

La investigaciOn se realiza con personas diagnosticadas de insuficiencia renal
que se encuentran en situacion de predialisis, las cuales constituyen un-grupo hete-
rogéneo de sujetos con enfermedad crénica, cuya calidad de vida depende no sblo
de la dependencia de una maquina sino también de una adecuada educacién para
la salud.

El trabajo surge de la practica diaria y de la investigacién con personas adultas
afectadas por la mencionada insuficiencia renal, poblacién que se estd incremen-
tando en los Gltimos afios (Comité de Registro de la SEN y Registros Autondmicos,
2002) no sdlo por el progresivo envejecimiento de la poblacidn sino también debido
a otras enfermedades como la diabetes mellitus o la hipertension arterial.

Haciendo una aproximacion tedrica al tema diriamos que la insuficiencia renal
es una enfermedad crénica que cambia la vida de quien la padece y de las perso-
nas que conviven con el paciente. Se trata de una enfermedad que implica un alto
grado de sufrimiento y una serie de ajustes y adaptaciones personales y familiares
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que deben realizarse de forma adecuada para no aumentar el sufrimiento del
enfermo. En este periodo de adaptacién a la nueva situacién vital nosotros inter-
venimos como pedagogos. Se trata de un tiempo intermedio —que denominamos
predialisis— entre el diagnostico de la enfermedad y la necesidad de recurrir a un
tratamiento renal sustitutivo, denominado hemodidlisis (Rubio, 2002; Andreu y
Force, 1997; Molina, 1991; Marquez, 1996; ALCER, 1997). ’

En el periodo de predialisis no cabe duda de que un control adecuado del
comportamiento en la adherencia terapéutica orientada al autocontrol y automa-
nejo de los habitos de conducta deficientes —como el conocimiento de la medica-
cion, elaboracion de la dieta, sintomas especificos de la enfermedad, etc.— puede
contribuir a mejorar el prondstico de los afectados (Robles, 2002). Para llevar a
cabo todas estas acciones, hemos puesto en marcha la consulta predialisis (Aljama,
Arias y Valderrabano, 2000). Nosotros la definimos como aquella consulta a la que
acuden los pacientes afectados por una insuficiencia renal cronica que puede evo-
lucionar de forma progresiva a una insuficiencia renal cronica terminal, produ-
ciéndose la necesidad de recurrir a un tratamiento sustitutivo renal para continuar
viviendo. Asimismo, se trata de una consulta dirigida tanto al paciente como a la
familia o personas allegadas, con el fin de que obtengan una informacién detallada
de la enfermedad que padecen y de sus tratamientos (con el consentimiento pre-
vio del paciente). ' ’ -

En todo este proceso incluimos a la familia, porque como bien dice Robledo
(1995), da familia es la mejor fuente de apoyo social y personal de la que pueden
disponer las personas en cualquier situacién de la vida». Y, porque es importante
tener en cuenta que el hecho de que surja una enfermedad crénica en un miem-
bro de la familia va a dar lugar a que el hospital se convierta en un punto de reu-
ni6n obligatorio donde es posible que aparezcan conflictos que en apariencia se
encontraban «dormitando». Como bien sefiala Gallar (2002),

no serd nuestro papel arbitrar disensiones y enfrentamientos pero si prever sus
eclosiones si queremos evitarle al familiar enfermo que su enfermedad u hospita-
lizacion sea insoportable.

Este mismo autor nos dice que si bien es cierto que no todas las familias res-
ponden de la misma manera ante una crisis situacional debida a la enfermedad de
uno de sus miembros, los factores que hacen variar tal respuesta y que definen la
predisposicion de la familia ante la enfermedad son los siguientes:

—  El nivel de gravedad de la enfermedad.

—  El miembro de la familia enfermo.

—  La situacion socioecondmica familiar.

—  Capacidad de los familiares para asumir el cuidado del enfermo.

—  Recursos externos de apoyo (familiares de segundo grado, amigos...).
—  Relacioén afectiva entre los familiares.

—  Tensidn emocional familiar. '
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—  Experiencia previa de los familiares ante la enfermedad.

A pesar de estas consideraciones y como sucede en los propios enfermos cro-
nicos, los patrones de respuesta de las familias ante una enfermedad crénica sue-
len ser comunes a todas ellas, siendo las mis representativas segin Gonzilez,
Steinglass y Reiss (1987) las siguientes:

—  Las familias suelen resistirse a los cambios en el manejo de la enferme-
dad, desarrollando estilos de respuesta que se constituyen en patrones
vistos como la Gnica forma de respuesta.

— Los sentimientos de contrariedad, angustia, culpa, resentimiento e impor-
tancia ante la enfermedad son tomados por la familia de forma consciente
y perjudicial para la situacién del paciente.

— Las familias suelen negarse a hablar de la enfermedad, evitando discusio-
nes sobre los efectos que ésta causa en sus miembros por considerarlo
una amenaza para la estabilidad del enfermo.

— Con frecuencia, familias con un miembro crénicamente enfermo han
manifestado experiencias no gratas con el sistema sanitario, especial-
mente en lo tocante a informacién, limites y conveniencias de los trata-

- mientos, sintiendo el hospital como un entorno hostil.

— Las familias suelen sentirse criticadas cuando se les ofrece ayuda psicol6-
gica resistiéndose a la misma por temor a sacar a la luz sus errores.

—  Los problemas relacionados con la enfermedad no suelen ser tratados en
las familias con un miembro cronicamente enfermo, achacando la falta de
comunicacion a la escasez de tiempo por los requerimientos que trae con-
sigo la enfermedad.

No debemos olvidar que la enfermedad crénica en la familia va a dar lugar a
que ésta tenga que poner en marcha determinados mecanismos de afrontamiento
de la enfermedad pudiéndose estructurar en tres fases (Kornblit, 1984; Gallar, 2002):

1. Fase de desorganizaciéon. Corresponde al momento en el que aparece la enfer-
medad en uno de los miembros de la familia cogiendo por sorpresa al resto.
El impacto de la enfermedad hace que se rompa, en un primer momento, la
estructura del funcionamiento familiar. En muchas ocasiones la respuesta de
los familiares es similar a la del propio paciente siendo la negacion la mas fre-
cuente ya que con ella se consigue eliminar de forma temporal la ansiedad
ante la nueva situacioén. Otras respuestas son la trivializacidn, la evitacion, la
dejacion... El estrés familiar se traduce en forma de sentimientos de ansiedad
que pueden llegar a la angustia e incluso al panico. La depresién no es rara
especialmente entre los conyuges. Todos estos fendmenos suponen la altera-
cion psiquica de la vida familiar que puede verse ampliada a otros aspectos
como la falta de apetito, el insomnio, la fatiga... que vienen a deteriorar atin
mas si cabe la situacion familiar. La exteriorizacién de los sentimientos de ira,
miedo y angustia que padecen los familiares del enfermo demostrara el
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reconocimiento de la realidad, lo que contribuiri a la resolucién 6ptima de

esta primera fase.

Es en este momento donde la actuacion del pedagogo hospitalario junto con

el profesional de la salud correspondiente debera ir encaminada a cubrir tres

objetivos:

—  Realizar una valoracion del impacto psicolbgico de la familia ante la enfer-
medad de su pariente con el fin de conocer como le ha afectado a cada
uno de los componentes.

—  Favorecer la comunicacién entre la familia y el paciente.

—  Informar a la familia de todo aquello que nos corresponda informar.

2. Fase de recuperacidn. Se alcanza cuando los familiares han superado el
impacto inicial de la enfermedad de su pariente asumiendo la realidad. Adop-
tan una actitud pragmatica, buscando una informacién mas completa, posibi-
lidades terapéuticas... En esta fase puede ocurrir que se produzca una mayor
implicacién por parte del miembro de la pareja que habia permanecido mas
periférico en cuanto al manejo de la enfermedad.

En este caso, nuestra actuacion sobre la familia deberi ir encaminada a:

—  Resolver dudas acerca de los procesos diagndstico-terapéuticos ofrecidos
por el facultativo.

— Informar y asesorar sobre los cuidados basicos (dieta, medicacién, trata-
mientos...).

—  Prestar apoyo emocional continuo dirigido a reducir los efectos del estrés,
ansiedad, depresién, miedo...

— Y asegurar la comunicacién entre los distintos miembros del equipo de
salud y los familiares asi como entre el paciente y los suyos.

3. Fase de reorganizacién. El grupo familiar consolida su estructura anterior en
cuanto a la divisioén de tareas o distribucion de papeles. Se estabiliza la asimi-
lacién de la nueva situacidn familiar con la asuncién de nuevos roles a cada
uno de sus miembros tanto en la organizacién de asistencia y apoyo al
enfermo como en el propio hogar familiar. Es importante tener en cuenta que
los roles que se adopten no deben alterar la participacion activa del familiar
enfermo. Es en este momento donde el equipo sanitario debera:

— Mantener una informacién continuada al familiar sobre el proceso de
enfermedad del paciente.

—  Realizar una observacion detenida de la estructura familiar, sus compo-
nentes, sus posibilidades, los roles que cada uno podria desempefiar
mejor en los cuidados del paciente.

—  Favorecer la organizacion de los familiares.

—  Mantener una comunicacion constante con ellos.

—  Prevenir a la familia de que su intervencidn no provoque conductas ina-
decuadas en el paciente.
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— - Ampliar los puntos de apoyo emocional a varios familiares y amigos.
— Y complementar el apoyo emocional reconociendo y agradeciendo a la
familia la labor que esta realizando.

Como podemos observar, el sistema familiar es la base del apoyo del miem-
bro enfermo pero ello no garantiza que la familia sepa asumir su situaciéon y
sus necesidades de cuidados (Silberstein, 1997) dando lugar a que surjan
determinadas actitudes incorrectas por parte de la familia como pueden ser:

— Negacién permanente a asumir la realidad del enfermo dando lugar a un
“ retroceso en la evolucidn psicolégica del propio enfermo.
—  Sobreproteccion del enfermo impidiendo al paciente superar las distintas
~ fases de su enfermedad. o

—  Interrumpir todas las actividades ladicas.

—  Hacer grandes modificaciones en la forma de vida.

—  Caer en el servilismo como forma de convivencia con el enfermo.

—  Actitud pasiva o inepta traducida en una despreocupacidn completa hacia
el enfermo por parte de la familia delegandolo en otras personas o insti-
tuciones. | o

-~ Personalizar la ira. :

—  Sobrecargar las responsabilidades en un familiar dando lugar a que se

- produzca en el cuidador principal una sobrecarga fisica y psiquica tradu-
cida en una elevada tensién emocional que a su vez puede derivar en una
- depresion.

— Adelantar la etapa de duelo comportandose con el enfermo y con los

demas como si aquél hubiera muerto.

No obstante y aun siendo conscientes de la importancia que tiene en todo este
proceso la familia, nosotros nos hemos centrado sobre todo en el paciente pues es
€l el verdadero protagonista de su propia enfermedad y, por lo tanto, quien mas
tiene que conocer todos los aspectos que conciernen a la «nueva» vida que va a
comenzar. Es por ello que nuestro trabajo pretende mejorar la comprension del
paciente respecto al tratamiento asi como el aprendizaje bisico de su cuidado per-
sonal, proporcionandole una informacioén objetiva mediante el empleo adecuado
de recursos didacticos especificos. A tal fin, hemos elaborado un modelo pedago-
gico terapeéutico asistencial para su aplicacion a los enfermos renales, en el que
incluimos un CD informativo, objeto de la evaluac1on que presentamos en este
articulo (Iglesias, 2003).

Partimos de la base de que la pedagogia puede ejercer como verdadera tera-
pia eficaz en la bisqueda de una mejora de la salud perdida (Ortiz, 1995, 2000,
2001; Grau y Ortiz, 2001), no solo promocionando la ensefianza de habitos salu-
dables —que en si misma a veces constituye un reto— sino en la intervencién directa
con la persona utilizando recursos y dindmicas propias, con el propésito de orde-
nar —si procede— su acomodo y ajuste a la nueva situacién de salud.
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Desde esta perspectiva, la intervencidon pedagdgica se convierte en una herra-
mienta que tiene en cuenta las distintas dimensiones de la salud (biolégica, psico-
logica, social) procurando su mejora; es decir, la pedagogia se asocia con otras
ciencias para luchar contra la enfermedad, ofreciendo criterios claros de actuacién
y herramientas de apoyo exclusivas, tanto para el personal sanitario como para los
pacientes y familiares cercanos.

Por tanto, teniendo en cuenta estas reflexiones, entendemos por pedagogia
terapéutica asistencial

aquella parte de la pedagogia encargada de estudiar desde una perspectiva poli-
valente la realidad del enfermo cronico, ofreciéndole cauces educativos eficaces
para su mejora psicosocial y biomédica.

Es por ello que nuestro propdsito ha sido:

1°. Elaborar un CD informativo para ensefiar al paciente a resolver sus dudas,
satisfacer sus necesidades de aprendizaje, en definitiva, proporcionarle
una educacion mediante diferentes materiales didacticos.

29, Evaluar si estos materiales son vilidos y proporcionan respuestas a las

necesidades de salud de los enfermos renales.

En definitiva, hemos evaluado si el CD con el que hemos trabajado en la con-
sulta de prediilisis proporciona una informacién adecuada y es eficaz como herra-
mienta auxiliar en la tarea educativa que llevamos a cabo.

2.  ORGANIZACION DE LA CONSULTA DE PREDIALISIS Y NIVELES DE ATENCION AL PACIENTE

La consulta de prediilisis se llevo a cabo en la Unidad de Nefrologia del Hos-
pital Virgen de la Vega de Salamanca y estaba formada por un nefrélogo, una enfer-
mera y, en este caso concreto, una pedagoga.

Los pacientes que a ella acuden se encuentran afectados por una insuficiencia
renal presentando diferentes grados de deterioro renal produciéndose la necesidad
de irles educando, informando, apoyando..., en todas las cuestiones relativas al
comienzo de un tratamiento renal sustitutivo, al igual que se hizo en la investiga-
cioén llevada a cabo por Alves, Ortiz y Serradas (2004) en la preparacion de los
ninos para la intervencion oftalmologica.

Estos pacientes, cuando llegan a esta consulta, ya han sido vistos por el nefr6-
logo y la enfermera en la consulta ordinaria, pero no por el resto del equipo (peda-
g0go y asistente social en su caso) y, por lo tanto, tienen hecha una valoracién
médica y de enfermeria pero no una valoracién psicopedagogica.

En la consulta de predialisis hemos ofrecido una atencion individualizada a
cada enfermo mediante la cual hemos identificado los problemas y necesidades
de cada paciente en particular y hemos podido realizar una intervenciéon adecuada
en funcion de sus caracteristicas personales. Para ello, establecimos una serie de
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niveles —que forman parte del modelo pedagogico terapéutico asistencial- que nos
permitieron evaluar al paciente y situarlo en el estadio concreto en el que se encon-
traba que son los siguientes:

1.

El primer nivel se refiere al estudio de la realidad del enfermo tanto fisica
como social, familiar, psicologica, intelectual... Estos datos los hemos
obtenido mediante distintas fuentes como son el historial médico, la fami-
lia, los amigos o cualquier otra persona allegada que nos pudiera pro-
porcionar informacion relevante sobre el paciente. Este estudio nunca se
completa del todo pues a medida que profundizamos en la realidad del
enfermo, encontramos nuevos datos que pueden ser significativos. Se
trata, en definitiva, de un proceso evolutivo en la terapia, un camino de
ida y vuelta que vamos a ir perfilando a medida que la terapia avanza.
El segundo nivel corresponde a la entrevista pedagbgica que nos ha permi-
tido conocer al paciente en todas sus vertientes. Hemos averiguado su grado
de conocimiento acerca de su enfermedad en general y hemos mantenido
el primer contacto directo profesional-paciente, paciente-profesional.

En el nivel tercero llevamos a cabo la evaluacion pedagoégica inicial. En
este nivel hemos detectado aquellas situaciones en las que el paciente
necesitaba una intervencién directa y hemos establecido un plan de tra-
bajo para poder superarlas. En esta evaluacién pedagogica distinguimos
tres fases:

a. Valoracion inicial. Mediante la entrevista con el paciente y algin
familiar cercano y con la ayuda de los cuestionarios disponibles en
la consulta, recopilamos, de forma sistematica, los datos que nos per-
miten, una vez ordenados y analizados, obtener las necesidades de
aprendizaje y de formacién que tienen el paciente y su familia. Tam-
bién obtenemos informacién acerca de la disposicidon que tiene el
paciente para aprender asi como de su capacidad para adquirir cono-
cimientos. Con toda la informacién obtenida, realizamos una revisiéon
y organizacion de los datos con el fin de obtener las necesidades de
aprendizaje que tiene el paciente.

b. Diagnoéstico pedagdgico de aprendizaje. Los diagndsticos pedagogi-
cos especifican las necesidades de aprendizaje que tiene el paciente.
Por ejemplo: «Falta de conocimiento acerca de la insuficiencia renal,
relacionado con el déficit de informacién proporcionada por los espe-
cialistas y su temor a preguntar con el propdsito de no molestar.

c. Planificacién de acciones educativas. En este punto, es muy impor-
tante contar con la colaboracion del paciente y de sus familiares a la
hora de planificar las acciones a realizar, los objetivos a conseguir y
las informaciones formadoras que el enfermo debe integrar en su
vida asi como también el orden de prioridades en que se van a efec-
tuar. Es muy importante para que la planificacién sea eficaz que los
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objetivos del paciente sean los mismos y coincidan en la mayor
medida posible con los del pedagogo. En esta fase definimos:

~ Los objetivos a alcanzar ordenados por orden de prioridad
(corto, medio y largo plazo).

~ Las estrategias de ensefnanza. Se definen qué acciones realizara
el enfermo para conseguir los objetivos.

— Los resultados esperados. Los expresamos en conductas a reali-
zar por parte del paciente para que puedan observarse, medirse
de alguna manera y evaluarse. Los resultados tienen la caracte-
ristica de ser alcanzables en un tiempo razonable (el cual tam-
bién es especificado).

— Redaccién del plan de aprendizaje por parte del pedagogo, de
acuerdo con lo resefiado con anterioridad.

4. Con todos los datos recogidos y habiendo definido ya el plan de inter-
vencion, comenzamos a desarrollar la terapia en si misma, que se corres-
ponde con el nivel cuarto, que nosotros hemos denominado «erapia de
acondicionamiento». Se trata de una expresion con la que definimos la
adaptacion progresiva que bace el paciente respecto a su enfermedad, al
tratamiento médico prescrito y a los distintos sistemas de trabajo que abor-
dara con nosotros. Es en este momento donde hemos trabajado con los
pacientes sobre la comprension de todo aquello que tiene que ver con su
enfermedad (definicion, tratamientos, alimentacidon, medicacidn, aspectos
psicosociales...). Para ello, hemos utilizado diversas herramientas entre las
que cabe destacar el CD informativo objeto de evaluacion de este trabajo.
La Terapia de Acondicionamiento concluye cuando se realizan las estra-
tegias de ensefnanza y se registran las respuestas del sujeto a esas estrate-
gias que se le habian propuesto. El registro de las estrategias es la base
para poder evaluar los logros alcanzados por el enfermo en cuanto a los
resultados esperados.

5. El quinto nivel lo dedicamos a la evaluacién de resultados o evaluaciéon
del tratamiento. Mediante esta evaluacion hemos identificado las res-
puestas del paciente a las estrategias de ensefianza y la consecucion de
los objetivos establecidos. Podemos decir que es el componente final del
proceso de ensefianza-aprendizaje. Este nivel no supone el final del pro-
ceso de ensefianza-aprendizaje. La informacion recopilada durante la eva-
luacién la utilizamos para modificar las acciones de ensefianza para asi
mejorar los métodos didicticos por parte del pedagogo hospitalario
y mejorar de igual manera las respuestas del paciente a las acciones edu-
cadoras que recibe.

6. El sexto nivel recoge los resultados de todo el proceso, que en el caso
mas Optimo lleva aparejado la conclusiéon del proceso de ensefianza-
aprendizaje. Para ello, se tienen en cuenta cuestiones como, por ejemplo,
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si se han cumplido o no los objetivos propuestos y si ha habido una ade-
cuada.comprension del paciente de todos aquellos aspectos que se han
trabajado con él.

7. Por Gltimo, el séptimo nivel hace referencia al seguimiento que se lleva a
cabo de forma continua durante el programa de ensenanza-aprendizaje,
al concluir este Gltimo y a intervalos variables una vez finalizado. Es con-
tinuo para el equipo de salud puesto que no debemos nunca dejar de
ensefiar y de mejorar nuestros esfuerzos educadores; y continuo para los
pacientes de una enfermedad crénica que llevan siempre consigo porque
cuanto mas sepan, mas autosuficientes serdn y mejor sabran enfrentar el
dia a dia con sus complicaciones, complejidades y dificultades.

Mediante estos niveles, hemos detectado todas aquellas cuestiones que impe-
dian al paciente su adherencia al tratamiento. Todo ello nos ha permitido, a su vez,
extraer conclusiones acerca de la evaluacién y trabajo realizado para asi poder
mejorar el proceso de ensefianza-aprendizaje empleado.

3.  EvaLuacion peL CD

Puesto que el principal problema con el que nos encontramos fue un desco-
nocimiento, por parte de los pacientes, acerca de su situacidén personal, lo que hici-
mos fue ensefarles todo lo que tenia que ver con la misma mediante un CD
informativo. Este CD posibilita una informacién suficiente, adecuada y asequible
para los enfermos, permitiéndoles tener un primer contacto con el tratamiento que
van a recibir.

Asi pues, el objetivo del CD es ofrecer una informacién adecuada sobre la
insuficiencia renal crénica y sus tratamientos. Sin olvidar que dicha herramienta
multimedia esta inspirada en el Modelo Pedagdgico Terapéutico Asistencial» que
es el que da soporte a toda nuestra labor pedagogica.

El CD esta configurado por 53 diapositivas en las que se proporciona infor-
macion amplia sobre la insuficiencia renal, la diilisis, los cuidados de enfermeria y
los aspectos psicosociales. Cada uno de estos apartados ha sido trabajado con el
paciente a lo largo de las distintas sesiones hasta lograr una comprension absoluta
de todos y cada uno de ellos.

a. Metodologia de la evaluacion

Para comprobar este hecho asi como la eficacia, calidad y utilidad del CD, rea-
lizamos un estudio descriptivo del mismo, en el que utilizamos diferentes técnicas
e instrumentos de registro entre las que caben destacar las siguientes:

—  Historia clinica del paciente.
—  Fichas individuales.
—  Observacion directa y sistematica.
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—  Trabajo directo con los pacientes.
—  Manual del paciente renal.
—  Un cuestionario.

b.  Objetivos

Los objetivos que nos propusimos con el CD fueron:

—  Mejorar la comprension del paciente con respecto al tratamiento asi como
el aprendizaje basico de su cuidado personal, proporcionandole una
informacion objetiva, mediante el empleo adecuado de un recurso didac-
tico como es el CD informativo.

—  Evaluar la herramienta multimedia aplicada a los enfermos renales.

c.  Hipotesis

Estos objetivos se concretaron en las siguientes hipotesis:

1. Laeducacidn de enfermos renales en situacion de predialisis mejorara su
comprension ante la nueva situacidén de salud en que se halla.

2. Eluso de herramientas multimedia ayuda a mejorar la informacién sobre
la enfermedad del enfermo.

3. Los pacientes informados muestran un mayor grado de satisfaccién que
aquellos que no lo estan.

d. Muestra

La muestra se escogié del Hospital Virgen de la Vega de Salamanca, estando
formada por los enfermos renales en situaciéon de prediilisis pertenecientes a la
consulta del Servicio de Nefrologia de dicho hospital.

En ella se incluyeron:

—~  Todos los pacientes que presentaban caracteristicas comunes de la enfer-
medad asi como una situacién similar de deterioro renal (aclaramiento de
creatinina comprendido entre 15 y 30 ml/s).

Y se excluyeron:

— Todos los pacientes cuyo nivel de aclaramiento de creatinina fuera supe-
rior a 20 ml/s e inferior a 10 ml/s.

— Todos los pacientes que a su llegada a la consulta de predialisis padecie-
ran un trastorno médico (depresion, anorexia, demencia, alzheimer...).

—  Todos aquellos pacientes cuya raza fuera diferente a la de la mayoria de
la poblacién de estudio.
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—  Todos aquellos pacientes que debido a la edad sufrieran un deterioro
mental importante y presentaran una capacidad de entendimiento
mermada.

e. Instrumentos

Con el fin de alcanzar los objetivos propuestos, ademas de utilizar las técnicas
e instrumentos ya sefialados, construimos un instrumento de medida que nos per-
mitiese evaluar el programa educativo aplicado a los enfermos renales en situa-
cion de predialisis asi como el grado de comprension, el grado de aceptacién y el
grado de eficiencia del mismo.

Dicho instrumento es un cuestionario que consta de 80 preguntas todas ellas
de alternativa maltiple de modo que permite a los pacientes combinar de forma
abierta y voluntaria estas respuestas con argumentos personales.

Los pacientes, ademas de responder a las preguntas formuladas, nos iban
comentando sus impresiones, vivencias personales, quejas y sugerencias de las
cuales tomamos nota, obteniendo asi respuestas mas diversificadas por parte de los
encuestados pudiendo hacer una valoracién mas precisa y abrir espacio a matiza-
ciones de caracter cualitativo.

El contenido del cuestionario se agrup6 de la siguiente manera:

a. Informacion general sobre el paciente: items 1a 6,8y 9, 66 a 73 y 80.
b. Conocimiento relativo al contenido del CD:

—~ Insuficiencia renal y funciones: items 7 y 10.

—  Causas de la insuficiencia renal: items 11 y 12.

—  Signos y sintomas: items 13 y 14.

— Tratamientos sustitutivos e higiene: items 15 a 25.
—  Medicacién: items 26 a 36.

— Dieta: items 37 a 47.

— Aspectos psicosociales: items 48 a 60.

c. Eficacia percibida sobre la educacién recibida (grupo experimental):
items 61 a 65.

d. Opinidn sobre la herramienta multimedia empleada —CD informativo-
(grupo experimental): items 74 a 78.

La validez del cuestionario se llevd a cabo en dos fases. En la primera fase, se
sometio un cuestionario preliminar a la valoracion de dos expertos (nefrblogos y
personal de enfermeria que conocian el trabajo que estibamos realizando, con el
fin de evaluar si las preguntas incluidas en el cuestionario permitirian alcanzar los
objetivos marcados en nuestro estudio; y a personas que potencialmente utilizarian
los resultados, en nuestro caso, a personas de ALCER) quienes emitieron sus jui-
cios criticos sobre la claridad, adecuacion, formato, etc., de las preguntas. En esta
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revisidn no se produjo variacidén en el nimero de items pero si se corrigieron los
enunciados de algunas de las preguntas y la expresion lingtiistica de otras.

En la segunda fase se aplico el cuestionario definitivo en una pequeria mues-
tra de pacientes renales (diez pacientes renales sometidos a tratamiento sustitutivo
y diez enfermos trasplantados de riidn).

Procedimiento

El trabajo con los pacientes se hizo personal e individualmente en el Servicio
de Nefrologia del Hospital Virgen de la Vega de Salamanca. Allj, se les explicd qué
pretendiamos con la consulta de predialisis y quiénes formidbamos el equipo de
atencion (médico especialista, enfermeras y pedagogas). En concreto se les explicd
que nuestro cometido era mejorar la calidad asistencial mediante una informacién
clara, racional, asequible e inteligible, con el fin de proporcionarles mayor seguri-
dad y bienestar, asi como una comprensiéon amplia de su situacion médica que les
permitiera afrontar con esperanza y éxito el tratamiento médico. Se les informd
también de la voluntariedad de participar en nuestro programa educativo y de la
independencia respecto al especialista médico que les estuviera atendiendo asi
como del tratamiento recibido. Por Gltimo se les informé de la necesidad de reali-
zar un cuestionario de forma individual, con el fin de evaluar el CD con el que se
iban a familiarizar.

Obtuvimos informacién a lo largo de diez meses consecutivos (desde octubre
de 2002 a julio de 2003) durante un intervalo de tiempo comprendido entre cin-
cuenta y sesenta minutos, a los pacientes que componian la muestra y que defini-
remos a continuacion.

f.  Caracterizacion de la muestra

La muestra con la que trabajamos comprendia un total de 36 personas que fue-
ron divididas de la siguiente manera:

- Grupo experimental: formado por 18 pacientes que recibieron educacion
sobre su enfermedad y trabajaron con el CD.

- Grupo control: formado por los 18 pacientes restantes, que fueron aten-
didos de forma tradicional en la consulta.

De los 36 pacientes que componian la muestra, 11 varones y 7 mujeres perte-
necian al grupo experimental, y 9 varones y 9 mujeres al grupo control.

La edad media de la muestra fue de 69,52 afios, siendo todos los participantes
mayores de edad y un 72,22% mayores de 65 aflos. En general, el nivel educativo
es bajo, teniendo el 66,7% de los pacientes como mucho estudios primarios. Con
respecto al nivel econdémico de estos pacientes, es medio y bajo en un 75% de la
poblacién estudiada. Ademas, mis de un 80% de los pacientes estan en una situa-
cién de desempleo, si bien esta circunstancia obedece a que la mayoria son
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pensionistas y hay una predominancia de mujeres en la muestra dedicada a la labor
de ama de casa. '

g.  Estudio descriptivo de las variables

Debido a la gran cantidad de items de que consta el cuestionario (Iglesias,
2003), presentamos una breve descripcion de las variables que hemos considerado
que pueden ofrecer una vision adecuada del trabajo realizado, atendiendo a las
siguientes cuestiones.

— Insuficiencia renal y funciones: items 18 y 19.

—  Tratamientos sustitutivos e higiene: items 27, 30, 32 y 33.
—  Medicacion: items 35, 40, 41 y 43.

— Dieta: items 46, 47, 52, 53, 54y 55.

—  Aspectos psicosociales: items 57, 58, 59, 62, 68 'y 69.

A continuacién presentamos los resultados de algunas preguntas que les for-
mulamos dejando constancia de que los datos que ofrecemos son globales y no
pormenorizados. -

Por ejemplo, en el bloque dedicado a la insuficiencia renal y funciones, a la
pregunta ;Sabe qué es la insuficiencia renal cronica?, el 100% de los pacientes per-
tenecientes al grupo experimental contest6 afirmativamente y s6lo un 16,7% de los
del grupo control, que son los pacientes no sometidos a nuestra intervencion
pedagobgica, respondieron afirmativamente. Este dato es de por si revelador de la
importancia de la herramienta multimedia que hemos utilizado.

A la pregunta, jSabe para qué sirven los ririones?, el 100% del grupo experi-
mental respondi6 que si y solo el 50% del grupo control contest6 afirmativamente.

FIGURA 1
¢Sabe qué es la insuficiencia renal?
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FIGURA 2
¢Sabe para qué sirven los riflones?
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En el bloque segundo que versa sobre los tratamientos sustitutivos y la
bigiene, a la pregunta ;Sabe usted qué es la fistula arteriovenosa interna? E1 100%
del grupo experimental respondi6 afirmativamente mientras que s6lo lo hicieron
asi el 33,3% del grupo control. -

A la pregunta ;Sabe qué es un trasplante renal? El 100% del grupo experi-
mental también respondi6 afirmativamente y en el grupo control la respuesta afir-
mativa correspondio al 61,1%. Este hecho puede ser debido a que en los Gltimos
afios se esta haciendo llegar a la sociedad en general informacién sobre los tras-
plantes utilizando diferentes medios de comunicacion.

FIGURA 3
¢Sabe qué es la FAVI?
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FIGURA 4
¢Sabe qué es un trasplante renal?
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En el bloque de medicacion, a la pregunta ;Sabe la medicacion que esta
tomando? El1 100% del grupo experimental respondio afirmativamente mientras que
en el grupo control la respuesta afirmativa se redujo al 50%.

A la pregunta ;Toma la dosis de los medicamentos pautada por el médico? El
94,4% del grupo experimental contesté que siy el 66,7% del grupo control con-
testd que si.

FIGURA 5
¢Sabe la medicacién que esta tomando?
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FIGURA 6
¢Toma la dosis de los medicamentos pautada por el médico?
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En el bloque de dieta, a la pregunta ;Sigue la dieta pautada por el médico? El
94,4% del grupo experimental respondi6 que siempre y el 27,8% del grupo control
respondio6 de la misma manera.

A la pregunta ;Sabe qué alimentos puede o no debe comer? Un 100% del grupo
experimental responde que siy un 33,3% del grupo control responde en ese sentido.

FIGura 7
¢Sigue la dieta pautada por el médico?
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FIGURA 8
¢Sabe qué alimentos puede o no debe comer?
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Por Gltimo, en el bloque de aspectos psicosociales, a la pregunta: ;Ha afectado
el diagnostico de su enfermedad en su vida familiar? Un 66,7% del grupo experi-
mental respondieron que no les habia afectado y un 22,2% del grupo control res-
pondid que no. _

A la pregunta, ;Ha tenido algin tipo de impedimento para bacer su trabajo u
otras actividades cotidianas? Un 72,2% del grupo experimental nos respondi6 que
no y un 38,9% nos respondi6 en el mismo sentido.

FIGURA 9
¢Ha afectado el diagnostico de su enfermedad en su vida familiar?
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FiGcura 10
¢Ha tenido algin tipo de impedimento para hacer su trabajo
u otras actividades cotidianas?
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4. CONCLUSIONES DE LA EVALUACION DEL CD

A la vista de estos resultados y teniendo en cuenta las hipotesis planteadas,
hemos llegado a las siguientes conclusiones:

Con respecto a la primera hipétesis formulada, la educacion de enfermos
renales en situacion de predialisis mejorard su comprension ante la nueva situa-
cion de salud en que se hallan, se han hallado grandes diferencias en cuanto a la
comprension y conocimiento de la insuficiencia renal cronica en funciéon de la edu-
cacion previa que han recibido los pacientes. Asimismo, se ha constatado que exis-
ten lagunas en cuanto a la informacién que se dispensa a los pacientes en la
consulta tradicional. ,

Con respecto a la segunda hipotesis que dice que el uso de herramientas mul-
timedia ayuda a mejorar la informacion sobre la enfermedad, se ha constatado la
gran aceptacion que tiene en los pacientes la utilizacion de herramientas informa-
ticas multimedia. v »

Finalmente, la tercera hipo6tesis plantea que los pacientes informados muestran
un mayor grado de satisfaccion que aquellos que no lo estan, se ha comprobado
que la gran mayoria de los pacientes que han recibido informacién acerca de su
enfermedad (77,8%) consideran que ha sido muy satisfactoria.

A la vista de estos resultados, podemos concluir que la satisfacciéon que mues-
tran los pacientes se traduce en una mayor confianza en si mismos, en mas seguri-
dad a la hora de plantear dudas e inquietudes, y en un estado mas tranquilo en el
momento de tener que enfrentarse por primera vez a un tratamiento renal sustitutivo.
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5.  REFLEXIONES FINALES

1. Queremos hacer hincapié en que para poder elaborar el CD informativo
que hemos evaluado tuvimos que establecer las bases tebricas en las que
se sustentara, desarrollando asi el modelo pedagogico terapéutico asis-
tencial, que viene a marcar una dinamica pionera en el desarrollo de la
pedagogia asistencial con enfermos renales.

2. Ademis, hemos constatado que los pacientes precisan un apoyo comple-
mentario al sanitario, una ayuda para sentirse seguros, comprendidos y
asistidos. Y esto se logra llevando a cabo un trabajo individualizado con
cada paciente, desde una perspectiva multidisciplinar e interdisciplinar en
la que tengan cabida médicos, enfermeros, pedagogos, asistentes socia-
les, psicologos, y todos aquellos profesionales que se consideren necesa-
rios para mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

3. Asimismo, hemos comprobado que con la intervencidén pedagodgica los
pacientes adquieren mayor conciencia en su cuidado personal, se hacen
autosuficientes y se sienten mds satisfechos consigo mismos y con los
demas.

4. Y, por ltimo, a pesar de que la asistencia psicopedagbgica a los enfer-
mos renales en la consulta de prediilisis se encuentra hoy en sus inicios,
hemos constatado que nuestra labor —en equipo- redunda en una mejora
de su calidad de vida y de su entorno sociofamiliar.
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