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Resumen

Objetivo: El desarrollo de este estudio buscaba comprender el significado de la experiencia
vivida del paciente al tener que afrontar todos los cambios producto de la cronicidad de la
insuficiencia cardiaca desde su propia perspectiva, tres afios posteriores al diagnéstico
inicial. Metodologia: El estudio esta enmarcado en el paradigma cualitativo, utilizando el
disefio de la fenomenologia hermenéutica-ontoldgica desde la perspectiva filoséfica de
Heidegger, incorporando el circulo hermenéutico de Gadamer para abordar el fendémeno de
la experiencia de los participantes. La muestra estuvo compuesta por siete (7) participantes,
determinados por saturacién. Se efectuaron entrevistas semiestructuradas a profundidad
donde narraron la experiencia de vivir con el fendmeno. Para el andlisis de los datos se
utilizé la técnica de andlisis de contenido propuesta por Caceres (2003) confrontando los
hallazgos con el Modelo de Adaptacion de Roy. Resultados: El andlisis de los hallazgos
permitio el desarrollo de cinco categorias que se convierten en el significado que le otorgar
el vivir con la cronicidad de la enfermedad después de tres afios. Conclusién: EI marco
conceptual de este este estudio permitio la introduccion de dos conceptos importantes en el
contexto de la cronicidad cardiovascular estos son: El concepto “reconstruccion de la vida
cotidiana, la cual constituye una meta para la adaptacion en la cronicidad cardiovascular y
el concepto de salud adaptativa integrada de la persona en situacion de cronicidad. El
aporte de esta investigacion a la practica del cuidado es la reorientacion del cuidado a un
cuidado adaptativo del paciente con insuficiencia cardiaca, de tal forma que promueva la
adaptacion a través de la reconstruccion de la vida cotidiana

Palabras clave: experiencia de vida, cuidado de enfermeria, investigacion cualitativa,
enfermeria cardiovascular (Fuente: DeCS)
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ABSTRACT

Objective: This study sought to understand the meaning of the patients' lived experience
when facing all the changes resulting from the chronicity of heart failure from their
perspective three years after the initial diagnosis.

Method: The study is framed in the qualitative paradigm. The design of hermeneutic-
ontological phenomenology from Heidegger's philosophical perspective is used, along with
Gadamer's hermeneutical circle to approach the participants’ experience. The sample
consisted of seven (7) participants, determined by saturation. In-depth semi-structured
interviews were carried out where the participants narrated their experience of living with
the phenomenon. For data analysis, the content analysis technique proposed by Céaceres
(2003) was used. The findings were compared to Roy's Adaptation Model.

Results: The analysis of the findings allowed the development of five categories that
encompasses the meaning of what living with the disease's chronicity represents after three
years of its diagnosis.

Conclusion: The conceptual framework of this study allowed the introduction of two
important concepts in the context of cardiovascular chronicity which are the concept of
"reconstruction of daily life," which constitutes a goal for adapting to cardiovascular
chronicity, and the concept of integrated adaptive health of the person in a situation of
chronicity. The contribution of this research to the care practice is the reorientation of care
to the adaptive care of the patient with heart failure to promote adaptation through the
reconstruction of daily life.

Keywords: life experience, nursing care, qualitative research, cardiovascular nursing
(Source: DeCS)

RESUMO

Obijetivo: O desenvolvimento deste estudo buscou compreender o significado da
experiéncia vivida pelo paciente, tendo que enfrentar todas as mudancas, um produto da
cronicidade da insuficiéncia cardiaca a partir de sua propria perspectiva, trés anos apos o
diagnostico inicial.

Metodologia: O estudo é enquadrado no paradigma qualitativo, utilizando o desenho da
fenomenologia hermenéutica-ontoldgica da perspectiva filoséfica de Heidegger,
incorporando o circulo hermenéutico de Gadamer para abordar o fenémeno da experiéncia
dos participantes. A amostra consistiu em sete (7) participantes, determinados pela
saturacdo. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas em profundidade onde narraram a
experiéncia de conviver com o fenémeno. A técnica de analise de conteudo proposta por
Céceres (2003) foi utilizada para a analise dos dados, confrontando os achados com o
Modelo de Adaptacéo de Roy.

Resultados: A anélise dos achados permitiu o desenvolvimento de cinco categorias que se
tornam o significado que representa conviver com a cronicidade da doenga apds trés anos.

Conclusdo: O marco conceitual deste estudo permitiu a introducao de dois conceitos
importantes no contexto da cronicidade cardiovascular: O conceito reconstrucéo da vida
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cotidiana, que constitui um objetivo de adaptacéo na cronica cardiovascular e o conceito de
salde adaptativa integrada da pessoa em situagdo de cronicidade. A contribuicdo desta
pesquisa para a pratica do cuidado € a reorientacdo do cuidado geral a um cuidado
adaptativo do paciente com insuficiéncia cardiaca, de forma que promova a adaptacao
através da reconstrucdo do cotidiano.

Palavras-chave: experiéncia de vida, cuidados de enfermagem, pesquisa qualitativa,
enfermagem cardiovascular (Fonte: DeCS)

Introduccion

En nuestro quehacer cotidiano como enfermeras y enfermeros, brindando cuidados de
enfermeria a pacientes con insuficiencia cardiaca, nos enfrentamos a la percepcion de un
sinnumero de inquietudes, muchas de ellas, acarreadas tal vez por la cantidad de sintomas
de la enfermedad, las cuales constituyen sus vivencias propias en diversas situaciones que
nunca son iguales con respecto a su enfermedad.

Las personas con una enfermedad cronica, segun los literatos, se encuentran
permanentemente afectadas por el malestar, la pérdida de su independencia, la
disfuncionalidad y el sentimiento que esta causa; situacion que genera alteraciones en la
autoestima del sujeto, pérdidas, desafios y amenazas que van a afectar su estilo de vida. La
percepcion de estos sentimientos encontrados en sus vivencias (el escenario de la
cronicidad), forma parte no solo del individuo, sino que involucra también a la familia y su
ambito social; tal como lo refiere Rivera (2008) asegurando que el enfrentarse a una
enfermedad sea crénica o aguda, pero que genere muchos cambios, produce niveles de
sobrecarga psicoldgica, que son ain mas perjudiciales, que las manifestaciones fisicas de la
enfermedad.

El Instituto de Métricas y Evaluacion de la Salud (IHME), sefiala que en América Latina,
las enfermedades cardiovasculares ocupan desde hace mas de una década, el primer lugar
como causa de muertes en la regién manteniendo un porcentaje por encima del 20%. Para
el 2016, el IHME reporta, que el 22,8% de las muertes en la region de América Latina se
deben a las enfermedades del sistema circulatorio, como primera causa de muerte en
general, entre las enfermedades no transmisibles, como la diabetes con un 15,5%y las
neoplasias con un 15,15%, que ocupan el segundo y tercer lugar respectivamente.

En Panama el escenario de las enfermedades cardiovasculares, englobadas en el término
enfermedades del aparato circulatorio, comparten similitud con el posicionamiento en el
resto del mundo; datos estadisticos del Instituto Nacional de Estadistica y Censo de Panama
(INEC), muestran gue se mantiene para el 2015, como la primera causa de muerte con una
tasa de 130.2 por cada 100.00 habitantes y que este posicionamiento se ha mantenido por
los dltimos 15 afios (INEC, 2015), cabe mencionar que en el caso de la insuficiencia
cardiaca pueda que exista un sesgo de registro, porgue son las complicaciones de la
enfermedad que lo llevan al desenlace de la muerte, por ende no se registra como causa de
muerte primaria a la insuficiencia cardiaca, sino a la complicacién inmediata, como es el
caso del paro cardiorrespiratorio.

Se estima que en el mundo cerca de 20 millones de personas padecen de insuficiencia
cardiaca, pero realmente no se cuentan con datos estadisticos que sean veraces. En Estados
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Unidos y Europa, que cuentan con las mejores redes de informacion en salud, se estipula,
que es la causa mas frecuente de muerte por enfermedades cardiovasculares, con una
prevalencia de cuatro a cinco millones de pacientes al afio en Estados Unidos y la tercera
causa de muerte por enfermedad cardiovascular en Espafia, y la primera causa de
hospitalizaciones de mayores de 65 afios en ambos (Pereira-Rodriguez, Rincon-Gonzélez y
Nifo-Serrato, 2016).

Es importante sefialar que en Panama no existen estadisticas que cuantifiquen los casos de
personas diagnosticadas con insuficiencia cardiaca en el pais, pero, se cree que oscila entre
el 2 al 4% lo que representa cerca de 80 mil personas que pueden estar padeciendo de esta
enfermedad (Rojas, 2018). Los casos solo se estan estimando, pero las repercusiones de las
enfermedades cardiovasculares son tangibles y estan afectando a nuestra poblacion
generando gastos abrumadores para los sistemas de salud del pais.

Debemos recordar que la enfermedad cardiaca tiene multiples impactos en la vida de las
personas, en la sociedad y en los sistemas de salud, siendo estos los ejes principales sobre
los cuales se debe mirar este aspecto. Si bien es cierto que el abordaje de la enfermedad
crénica ha sido una continua preocupacion de profesionales y tomadores de decisiones en
salud, nunca habia sido tan contundente la necesidad de releer en contexto la problemaética
de la cronicidad, desde las perspectivas del propio individuo, que permitan, modificar
profundamente la cotidianidad de las personas y la familia.

Las vivencias de la cronicidad, esta dada por elementos subjetivos, los aprendizajes de
experiencias previas propias y de familiares o vecinos, aspectos poco informados y
explorados en estudios. Comportamientos como el estrés, depresion y ansiedad, marca el
inicio de la reestructuracion de la vida cotidiana “muchas veces las personas lo entienden
como un castigo, una maldicién y genera profundos sentimientos de incertidumbre, incluso
la persona puede presentar reacciones de agresion, de rechazo activo, de huida o de
negacion” (Mesa, Carrillo y Moreno, 2013, p.101).

De esta manera la vision del enfermo cronico cambia siendo que “el foco de atencion ha
pasado desde la enfermedad crdnica al paciente en situacion de cronicidad” (Jiménez, 2010,
p. 68), este cambio de pensamiento es de tal importancia en los diferentes servicios de
salud, porque las cargas de estas enfermedades no son en si por la enfermedad, sino por la
cronicidad en que se ve envuelto el sujeto, porque cuando se le diagnostica enfermedad
cronica esto “implica la interrupcion o modificacion de las actividades rutinarias
anteriores, cambios en la percepcion de si mismo, la readaptacion al entorno social, la
redefinicion del papel que representan los individuos en la sociedad y la proteccion de la
propia identidad” (Gémez-Picard y Fuster-Culebras, 2014, p. 13).

Cuando se aborda la dimension de la experiencia vivida, el profesional de enfermeria que
brinda cuidados al individuo en situacion de cronicidad, enfrenta un gran desafio, ya que el
significado del cuidado va a ser dinamico, respondiendo a los esquemas especificos de cada
paciente, dependiendo de su contexto situacional social, politico y clinico. Se considera el
aspecto econémico y politico, ya que estos son responsables del contexto de la estructura
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sanitaria que debera responder a muchas necesidades de los cuidados del individuo en
cronicidad; motivo importante el abordaje de esta experiencia vivida.

Por tal razon se disefi6 un estudio con el objetivo de interpretar y comprender el significado
de la experiencia para la persona de vivir con la cronicidad de la insuficiencia cardiaca tres
afios posteriores al diagnostico inicial, desde la perspectiva del paciente. El estudio de las
experiencias vividas por estas personas brindard un enfoque dindmico y real del cuidado,
revelandonos los cambios en la conceptualizacion del cuidado, pudiendo involucrar un
cuidado holistico con la participacién del individuo, familia y sociedad, influenciada por la
estructura sociosanitario, la cual representa su relevancia social.

Metodologia

Para realizar la tematica de este estudio se decidié el abordaje del fendmeno desde el
paradigma interpretativo o constructivista por medio del método cualitativo (Escalante y
Paramo, 2011).

Es importante dejar en claro, que es necesario que el investigador comprenda el marco en el
cual se encuentra el método de la investigacion cualitativa para poder, como minimo,
explicarse a si mismo las razones que lo llevaron a seleccionar este método y asi también,
de la misma manera, probar el rigor y valor académico y cientifico de dicha investigacion
(Albert, 2007).

Tomando en cuenta los objetivos, el proposito y los supuestos tedricos planteados por el
investigador para el estudio, se procedio a una lectura y analisis de los distintos enfoques y
filosofias para poder determinar cual era el mas apropiado para lograr alcanzar y aclarar ese
proceso de comprender e interpretar el significado de la experiencia del fenémeno de
estudio. Esta exhaustiva busqueda y analisis de las diversas fundamentaciones filosoficas
sustento la escogencia del estudio con un disefio emergente utilizando la perspectiva
metodoldgica de la fenomenologia ontologica-hermenéutica de Heidegger (1927)
integrando el abordaje interpretativo del circulo hermenéutico de Gadamer (1967) y la
técnica de analisis de contenido de Caceres (2003) para el analisis de los datos e
interpretacion de los hallazgos.

Para la realizacion de este estudio se utilizé el disefio propositivo para un muestreo teérico
con el criterio de saturacion que dio por culminada la recoleccion de datos (Morse, 1995;
Albert, 2007; Teddlie Ch, 2007; Arias y Giraldo, 2011; Martinez-Salgado, 2012). La
fenomenologia indica que cualquier persona que haya experimentado el fenémeno se le
considera representativo de dicha experiencia, por lo tanto, se les realizé la entrevista a
profundidad, la cual se efectud entre los meses de abril a junio del 2017.

Para garantizar y escoger los participantes que brindaran informacion valiosa del fenémeno
a estudiar, y de acuerdo a los objetivos del estudio, se establecieron criterios para la
eleccion de la muestra tedrica, ya que el éxito de la investigacion cualitativa esta en la
seleccién cuidadosa de la muestra y que entre mas estricta y restrictiva sea la delimitacién
de la muestra, el dominio estara delimitado y se lograra la saturacion mas rapido; situacion
gue no se puede lograr sino se tiene los parametros y que la busqueda no sea mas extensa y
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complicada; porque se busca, en lo general, con el riesgo de que la informacidn no tenga
nada que ver con nuestro estudio, decision que es apoyada por Morse (1995) y Morse (
2003), en cuanto al muestreo cualitativo.

Los datos se recogieron hasta que se dio el criterio de saturacion; siendo éste el punto en el
cual el investigador, a través de la entrevista u observacién, ha escuchado una diversidad de
ideas y no emergen en nuevos elementos; por lo tanto, se detiene en este punto la
recoleccion de la muestra. (Martinez-Salgado, 2012; Morse, 1995; Teddlie, 2007)

Al final de la recoleccion de la muestra, se logro el proceso de saturacion con 7
participantes, los cuales, cumpliendo con todos los criterios de inclusion, y a traves de la
entrevista no estructurada, narraron su historia relacionada con el vivir la cronicidad de la
enfermedad; logrando obtener los informantes necesarios para el estudio. Los participantes
estaban cautivos dentro de la sala de geriatria tanto de hombre como de mujeres, del
Hospital Irma de Lourdes Tzanetatos, nosocomio de segundo nivel de atencién, con gran
afluencia de pacientes diagnosticados con insuficiencia cardiaca.

Técnicas e instrumentos para la recoleccion de la muestra. Se realizaron entrevistas en
profundidad, semiestructuradas, flexibles y dinamica referente al fendmeno de interés. Una
vez se cumplia con la firma del consentimiento, luego cuando se consideraba prudente, se
iniciaba la grabacion de la entrevista, iniciando con la siguiente pregunta ¢Hace cuantos
afios le diagnosticaron insuficiencia cardiaca?; luego se le realiz6 una pregunta central
relacionando especificamente con el objetivo de la investigacion ¢Cémo ha sido vivir con
su enfermedad desde el momento que se la diagnosticaron hasta el dia de hoy? ;Me lo
podria contar? Después, a medida que avanzaba la entrevista, se hacian preguntas
complementarias enfocadas en aspectos relevantes para la investigacion, centrada en la
experiencia de vivir con la cronicidad de la insuficiencia cardiaca. Las entrevistas tuvieron
una duracién méxima de 20 minutos, tomando en cuenta la condicién del paciente;
también, se realizo revision del expediente clinico para constatar los criterios de inclusion y
se llevaron notas de campos.

Analisis de los datos. Para el procesamiento y andlisis de los datos cualitativos
recolectados, se utilizd la técnica de analisis de contenido de Caceres (2003), utilizando los
pasos propuestas por el autor. Es importante recordar que en las investigaciones cualitativas
se entiende por andlisis cualitativo de datos aquel que opera sobre textos; entendiendo que
por textos nos referimos a las producciones humanas que expresan las acciones humanas y
que al final se pueden organizar en lenguajes.

Se inicio con la transcripcion de las entrevistas cumpliendo con los criterios de Caceres
(2003), la cual se intento realizar durante las primeras 72 horas, para asegurar que estas
transcripciones pudieran contener la informacion con mas fiabilidad y, al igual que las
anotaciones observacionales, teniendo presente que “en la investigacion cualitativa es
prioritario experimentar la realidad tal como los actores la sienten y viven. «La mayor
objetividad es el mayor respeto a la subjetividad». Nada debe ser sobrentendido, el dato
debe registrarse tal como se encuentra” (Sanhueza, 2009, p. 18).
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Para asegurar el rigor cientifico de la investigacion se aplicaron los criterios propuestos por
Albert (2007), los cuales son: Credibilidad como validez interna para el aspecto de
veracidad, transferibilidad como validez externa en el aspecto de aplicabilidad,
dependencia como confiabilidad en el aspecto de consistencia y confirmabilidad como
objetividad en el aspecto de neutralidad. La credibilidad se valoré a través de la técnica de
triangulacion, utilizando tres tipos de triangulaciones: la triangulacion de la informacion
por cada estamento, triangulacion con el marco tedrico, triangulacion de teorias o tedrica.
Para la triangulacion tedrica se confronto los resultados con el Modelo de Adaptacién de
Roy.

Consideraciones éticas. Para la realizacion del estudio se tomaron en cuenta las
normativas vigentes en la Republica de Panama para la realizacion de investigaciones en
salud. se procedio a someter el protocolo de investigacion a los parametros establecido por
el Comité de Bioética Institucional de la Universidad de Panam4, la cual en nota
N°/CBIUP/165/17 en su sesion del 27 de abril de 2017, se aprobo el protocolo y el
consentimiento informado, asi como también, el aval por la Coordinacion en Regulacién de
Investigacion para Salud de la Direccion General de Salud Pablica (DIGESA) del
Ministerio de Salud, y la autorizacién para el desarrollo del mismo dentro de la institucién,
por parte del Dr. Alfredo Martiz, Director General de la Caja de Seguro Social registrado
en el Departamento Nacional de Docencia e Investigacion con nota fechada DENSYPS-
DENADOI-N-891-2017.

Resultados
Caracterizacion de los participantes. Se realizé entrevistas a profundidad a siente (7) participantes
que aceptaron el estudio con las siguientes caracteristicas:

Tabla 1: Caracteristicas de los participantes

] — ] T9 % o 3 @ 5
£ 8 v 0 s | 5 2 T |8 88 lggcg 5T I
© o e o T 8T 5 € 2 8 o . BE | g8 8®m og g
o x s o © © & T A € C g= 2353 8|  8®830 £ o=
S (] = a2 3 2o =2 2 2=5 Ewec S| BBEG S~ 8
t @ © F D wgZ 5> zE B |3 w c322lxg B
£ iq £ & @ 2 | £ 38|=2Yss5 o6& g
a w 3 x £ 0 a [ g 2
. o Beneficiario " o . .
1 | Masculino | 65 afios ] Con hijos Pacora 7 afios si Si
(padres 14)
. o Pensionado " En
2 | Masculino | 72 afios Il Solo Pedregal 5 afios no
(11) proceso
. . Pensionado . o En
3 | Femenino | 71 afios Il Con hijos Pedregal 10 afios no
(11) proceso
. o Pensionado Esposa e mas de 10 . .
4 | Masculino | 70 afios ] p“ Don Bosco o si Si
(11) hijos afos
. o Beneficiario Esposo e 24 de " .
5 | Femenino | 74 afos ] p.. . 10 afios si No
(padres 14) hijos Diciembre
. o Pensionado Torrijos o En
6 | Masculino | 76 afios Il Solo ; 7 afios No
(11) Carter proceso
. o Pensionado . mas de 10 . .
7 | Masculino | 97 afios ] Con hijos Don Bosco o si Si
(11) afios

Fuente: Elaboracion propia, con base a la informacion recabada. Rodriguez, L y Gonzalez, Y. (2017)

Como se puede observar en la tabla 1, cinco pertenecian al sexo masculino y dos al
femenino, todos los pacientes estaban hospitalizados en la sala de geriatria del Hospital
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Irma de Lourdes Tzanetatos. Los rangos de las edades de los participantes estaban entre 65
a 97 afos y el tipo de usuario era: dos beneficiarios de hijos y cinco pensionados por vejez.

Los participantes referian que llevaban padeciendo de la enfermedad en un rango mayor a
los cinco (5) afos; cuatro (4) estaban clasificados en el expediente en la clase funcional de
la New York Heart Association en el grado 111y tres estaban en el grado 11; en ellos se
notaba ya la disnea de esfuerzo durante la movilidad; cuatro ya pertenecian al programa de
cuidados paliativos no oncoldgicos y tres ya estaban en espera de reunién con los familiares
y el grupo de paliativo para decidir si querian ingresar al programa.

El anélisis de cada entrevista, aplicando los pasos desarrollados por Caceres (2003),
permitié emerger las categorias o temas, después del proceso reflexivo inductivo-deductivo
que se llevo de la lectura y relectura de los codigos que dio el surgimiento a cinco
categorias o temas, de los 17 cddigos, los cuales contienen el contenido latente de las 165
unidades de analisis identificadas. A continuacion, se hace una descripcién detallada de las
categorias o temas surgidos durante la investigacion:

Primera categoria: Reconstruyendo la vida cotidiana. Las personas que han vivido
durante més de tres afios todos los sintomas asociados a la insuficiencia cardiaca o, en otras
palabras, experimentado esa cronicidad, hacen referencia a que su vida cotidiana (antes de
que tuvieran la enfermedad) ha cambiado y que estos, en su estilo de vida, han representado
verdaderos retos en su dia a dia, pues en muchos de los casos ellos afirman que sus vidas
“yva no son las mismas de antes”. Estos cambios se encuentran representado en los
siguientes codigos:

Identificacién de cambios: Los participantes cuentan que cuando se les diagnostico la
enfermedad no le prestaron tanta importancia, sino hasta el momento cuando identificaron
que cosas diferentes estaban pasando en sus vidas. Hacen referencias a momentos y
circunstancias muy especificos, donde ese dia a dia se veia afectado; notaban que a medida
que trascurria el tiempo sucedian hechos que hacian que sus estilos de vidas se modificaran
y lo que antes, para ellos, era tan facil como “subir o bajar una escalera” o incluso preparar
“sus propios alimentos”, ya no les era posible. La pérdida del “apetito” se observd como un
hecho identificado por muchos entrevistados como primera manifestacion de cambios
E4AP16 “Se me perdio el apetito una de las primeras, barbaramente me ponian el plato podia ser
lo mas delicioso que va no entraba todavia estoy casi asi, que no todo lo que puedo, no todo lo que
como .

Experiencias: Los relatos de los participantes sefialan que aspectos de su vida que se
desarrollan incluso antes del diagnéstico de la enfermedad, han sido determinantes para la
reconstruccion de la vida cotidiana tal y como lo conocen. Situaciones como los cambios de
humor, las experiencias en cuanto a sucesos personales e incluso su relacion con los
funcionarios de atencion sanitaria son experiencias que les quedan en su memoriay que
marcan su propia vida: E4A22 “La falta de oxigeno es lo unico esa agitacion de alli mds nada,
eso me ponia desesperado todavia lo tengo, pero mds suave”; EIMP35 “Bueno si, si confundido, Si
me senti en algun momento en esa época’.

Habitos y practicas: En cuanto a los habitos y practicas, estan comprendidas, para ellos,
dentro de las dimensiones de la dieta o alimentacion, los habitos como la ingesta de
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alcohol, la actividad fisica y la ingesta de medicamentos cada vez mas creciente, todos
estos aspectos generaban llamados de atencion en cuanto a su salud y sus estilos nuevos de
vidas al cual forzosamente se debieron adaptar: E44P27 “estoy con la cosa que tiene que
cuidarse porgue no puedo comer ni rabito, ni patita de puerco y en parte he desobedecido, esta
Gltima vez he comido patita de puerco, no debi haberlo hecho a lo mejor en parte eso me trajo al
hospital ”. Reconocer habitos y practicas nocivos, ahora para ellos involucro identificar la
reconstruccion de su vida cotidiana.

Segunda categoria: Experimentando sentimientos frente a la cronicidad. Las personas
que padecen de la cronicidad de la insuficiencia cardiaca informan que se generaron
diferentes sentimientos, algunos hasta muy dificiles de manejar por ellos; sentimientos
como el miedo o temor, el enfado 0 molestia, la desesperanza e incluso el tratar de asignar
culpa de todo lo que estan viviendo a otros sucesos 0 personas, son emociones con las que
tienen que afrontar y aprender a enfrentarlas, ya que su diario vivir gira en torno a un
sinnumero de ellas que pueden, segun sus propias palabras, ser positivas o negativas para su
salud. Estos cambios se encuentran representado en los siguientes codigos:

Miedo/Temor: Para estas personas el principal miedo o temor radica en morir asfixiado,
pues saben que es una de las principales manifestaciones de su enfermedad y que se va
agravando con el tiempo; es tal la dificultad para respirar (disnea) al punto que cualquier
evento que interrumpa ese flujo de oxigeno los hace temer lo peor para ellos y lo
manifiestan a través de frases como: ESLP49“Si claro...! [Miedo...! Tristeza, porque usted
sabe que esa cosa de una hora a otra, esto, es un problema, pues y se puede uno ir (entre risa)...
morir.”. Muchas veces es tanta la sensacion de miedo, que esta suele superar sus
mecanismos de regulacion internos, hasta terminar en llanto: E3EP31“Como un miedo una
cosa que un dia me puse a llorar y todo me dio ganas de llorar y ella estaba, quedo ella también...’

>

Enfado/molestia: Los participantes de este estudio experimentan enfado o molestia
dirigido mas, que todo a su estado de salud actual; del por qué estan asi, ya que esta
situacion los llena de frustracion y enfado, pues quisieran poder hacer todo lo que hacian'y
realizan los demas, igual que antes: E44P48 “Es que realmente nunca me ha gustado, como
nunca he estado enfermo, nunca me ha gustado estar enfermo, me da como molestia jcuando yo
tengo algo!”.

Desesperanza: No solo el miedo y el enfado predominan en las personas que padecen la
cronicidad de la insuficiencia cardiaca de este estudio, también los inunda un sentimiento
de profunda desesperanza por su condicion y, aunque muchas veces no lo expresaban
tacitamente, la entonacion y la melancolia sobresalian en cada una de sus frases. Esta
desesperanza va dirigida al hecho que notan esas pérdidas de su propio yoy su
funcionabilidad; el miedo y el enojo los llevaban a sentirse en una ruta sin salida pues
algunos expresaban que no tenian cura: E6EP50 “Pues el dia mio ahi es una pesadilla ¢Por qué
pesadilla? ;Sin cura!”.

Asignar culpa: Para las personas que experimentan la cronicidad de la insuficiencia
cardiaca este torbellino de sentimientos los lleva, muchas veces, como parte de un
mecanismo de defensa el tratar de asignar la culpa de su condicion a algo. Ese algo
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causante de su estado, en su criterio, puede tomar diferentes direcciones, pues algunos
reconocian su culpa por los estilos de vidas que llevaron antes del diagndéstico de la
enfermedad asumiendo esa culpa propia de su estado: E44P14“Es lo que pasa también que yo
he sido inquieto y mucha parranda”; otros consideraban que sus familiares y el entorno que
los rodea tienen algo de responsabilidad en que su cuadro se agrave o que se agudice de
alguna manera la enfermedad: E5LP32“Por el humo de los carros porque mi esposo es
chapistero, porque pinta y hace mecdnica y hace eso y ese humo de esos carros me hicieron dafio”.
De alguna manera manejar este sentimiento de culpa, fue un proceso dificil al cual tuvieron
que hacer frente durante los primeros afios después de ser diagnosticados.

Tercera categoria: Afrontando el proceso de cronicidad. Los participantes de este
estudio manifestaron que luego de vivir por mas de tres afios y experimentar la cronicidad
de la insuficiencia cardiaca, han logrado una adaptacion progresiva a la enfermedad, sin
embargo, vivir con la cronicidad de esta enfermedad es afrontar el proceso dia con dia 'y
aprender a vivir con ella. Resulta para ellos en una lucha constante para estar ahi y tratar de
sobrepasar estas dificultades, logrando vivir una vida plena y lo mas normal posible dentro
de sus limitaciones, siempre tratando de afrontar todos estos cambios de una manera
positiva y adecuada. Estos cambios se encuentran representado en los siguientes cadigos:

Vinculo con el oxigeno. Las narrativas describen que los participantes identifican que el
principal obstéaculo a afrontar, con el pasar de los afios, es la falta de oxigeno; a tal grado
que se crea una relacion o un vinculo muy estrecho con este, pues reconocen que es el
principal problema derivado de su condicion y que la cronicidad de la enfermedad, va
tensando mas este vinculo con el pasar de los afios, de tal forma que toma una importancia
significativa durante toda su vida: E6EP83 “El problema de oxigeno eso es lo mds importante”.
En definitiva el vinculo con el oxigeno es muy fuerte, pues a medida que la cronicidad
avanza y los sintomas también se agravan buscan afrontar este proceso, asegurandose, que
este vinculo tan preciado para ellos no se pierda, donde el oxigeno, gas incoloro e inodoro,
toma tal relevancia como elemento vital, volviéndose un componente esencial para afrontar
la cronicidad de la enfermedad: E44P22 “La falta de oxigeno es lo uinico esa agitacion de alli
mdas nada, eso me ponia desesperado todavia lo tengo, pero mds suave”.

Pérdidas. A diferencias de otras enfermedades donde el individuo puede perder una parte
de su cuerpo o un 6rgano, en los pacientes que experimentan la insuficiencia cardiaca y,
mas aun, aquellas que lo han padecido por mucho tiempo (cronicidad de la enfermedad),
expresan que estas pérdidas no van dirigidas a una figura fisica, sino méas bien enfocadas a
una pérdida funcional, emocional, laboral y hasta en muchas ocasiones familiar. El afrontar
los procesos de cambios en sus vidas cotidianas derivadas de la cronicidad de la
insuficiencia cardiaca, generd pérdidas también del propio auto concepto, ya que muchos
sefialan que le molestaba estar asi, al principio el aceptar ayuda de otras personas era muy
dificil, pues intentaban valerse por si mismos y lo consideraban una pesadilla: E6EP50“Pues
el dia mio ahi es una pesadilla ; Por qué pesadilla? Sin cura!”; y de la misma manera sentian
gue aungue no estaban perdiendo una parte fisica del cuerpo, las limitaciones a las que
tenian que adaptarse eran casi parecidas: £7SP4 “hace tanto afios que, para no cansarte, fue que

’»

me dijeron, como me dijeron cortele los huevos, asi me senti.
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Actividad fisica. Los participantes expresaron que otro aspecto importante radicaba en la
adaptacion a la disminucion del rango de actividades fisicas que pueden realizar a medida
que la enfermedad fue avanzando, unido al problema de oxigenacion, marcaron en gran
parte, cambios en su vida cotidiana. Las referencias de los participantes van desde que cada
actividad fisica, por minima que fuera, provocaba un desequilibrio manifestado por
cansancio, debilidad extrema y, en muchos de los casos, total incapacidad para realizar las
actividades: EIMP20“Bueno la experiencia mia fue que, cuando de aqui alld, yo me cansaba, me
paraba, me cansaba, me hacia efecto pues, porque no podia caminar rapido, ni notaba que me

>

quedaba sin aire...”.

Relacion con la muerte. La persona que han experimentado la cronicidad de la
insuficiencia cardiaca ha establecido una relacion con la propia muerte como parte de ese
afrontamiento de la cronicidad de la enfermedad, a tal punto que incluso llegan a referirse a
ella como algo “esperado” y que esta inevitablemente unido a su diario vivir: E7SP8 “Hay
veces que ni se siente pero ya con 97 afios, ya que mas vas a esperar, ya pundun cojelo para el
cementerio jajajaja (risa) ”. ESta relacion también puede ser tensa y causar gran
incertidumbre y temor en estas personas, pues algunos nunca se sentiran preparados v, tal
vez, aln no estén preparados, pues aunque se les vaticine el avance de la enfermedad
muestran mucho respeto a la relacion con su propia muerte; es en cualquier momento
esperar la muerte, pues aunque no pueden ver el corazon, el miedo de que deje de funcionar
estd siempre latente, ya que consideran que es una enfermedad letal y muy traicionera:
E7SP47 “Bueno porque sé que en cualquier momentito esa enfermedad es muy traicionera,
si el corazon”.

Asignar importancia al corazén. Las personas asignan una gran importancia al corazon,
desde el momento que escuchan que el médico les da el diagnéstico de su padecimiento y
es alli, en ese preciso momento cuando un 6rgano, que para ellos, pasé desapercibido por
muchos afios, toma gran connotacion, pues atribuyen a él su propia vida y el padecer de una
enfermedad que lo afecte significa gravedad y logra darle un contindete cambio a su vida
cotidiana: E4AP55 “Alli me di cuenta que el corazén es la base del cuerpo, de todo”. Para ellos el
corazon ahora es él que decide, hasta que momento estaran con vida e incluso utilizan
analogias comparandolo con un reloj para tratar de explicar que su funcionamiento esta
limitado hasta el dia que se detenga y que cuando se detenga ya nadie lo hace andar:
E7SP51 “que es como un reloj que comienza a parpadear y de repente jse paro!”.

Autoconcepto. Las personas que padecen de insuficiencia cardiaca informan que la
cronicidad de la enfermedad provoca cambios en su autoconcepto, aunque de una manera
muy heterogénea, puesto que se generan sentimientos como la desesperanza, la pérdida de
la confianza en si mismo y la aceptacion de que ya no son las mismas personas, lo que va
mermando en la imagen que tienen de si mismos, pues muchos consideran que ya no
pueden ejercer las mismas labores y su propia perspectiva de su vida cambia, con forme
avanza la enfermedad: E6EP43“;Cudl es la diferencia mia? (se rie), no soy el mismo cambia las
cosas

Cuarta categoria: Reconociendo el apoyo social. Informan en sus narrativas, que el
apoyo de la familia y del equipo de salud ha sido fundamental para salir adelante y hacerle
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frente a su condicion y los cambios que esta trae consigo, desde el momento del
diagndstico. Estos cambios se encuentran representado en los siguientes codigos:

Rol de la Familia. Dentro de las narrativas se encontrd, que la presencia de la familia fue
un factor importante en la experiencia de hacerle frente a la cronicidad y los cambios
degenerativos producidos por esta nueva condicion de salud. Este apoyo, en su mayoria,
esta representado por el acompariamiento fisico, que durante los inicios de la manifestacion
de los sintomas de la enfermedad, etapa determinante en sus vidas, los motiva a continuar y
aceptar los cambios en su nueva condicion de salud: E44P61 “Todos estos afios, han estado
conmigo ahi, que lo coja con calma, me reganan si coma algo que no debo”

Ayuda profesional. Los participantes cuentan en sus narraciones, que otra red de apoyo
que se crea junto al padecimiento de la enfermedad es la ayuda profesional,
especificamente del personal de salud. Relatan que la experiencia con esta relacion va
enmarcada en las visitas y consejos que, tanto médicos como enfermeras, ofrecen en todo
momento: E4AP56 Yo le digo a Zuiiiga el doctor, ven aca Zufiiga, yo voy a estar en este relajo
entra y sale, entra y sale, bueno me dice, qué vas a poder hacer tienes que ir”’. De igual manera
reconocen que esta ayuda es necesaria y que la convivencia creada, les asegura que el
personal sabe qué hacer en ese momento que los necesitan: ESLP55 “Clarooo... yo no queria
venir, yo no queria venir, pero de todas maneras tenia que hacerlo porque en la casa ho me podian
atender y aca me ponen mascarillas, oxigeno y me atienden aqui y cuando me daban salida ya
estaba bien”

Quinta categoria: Viviendo con creencias y espiritualidad. Dentro de las declaraciones,
producto de su experiencia de vivir con la cronicidad de la insuficiencia cardiaca, los
participantes informan que, para ellos, fue de mucha importancia aferrarse a la fe desde un
punto de creencias y espiritualidad muy personal, asi como de la creencia en un ser
supremo que guio o dictamind circunstancias en su vida en beneficio de su condicion.

Creencia en un ser supremo. Expresaron en sus narraciones que creer en la figura de
“Dios” y de la “Virgen” fue de gran influencia para afrontar el diagnostico de la
enfermedad, porgue concideran que nunca los abandono y los ayudo a seguir adelante:
EIMP 79°Y 'toy este... como le digo recuperandome muchisimo y tengo la idea bueno, pues la
esperanza que pueda ser que cualquiera cosa de mi en la casa pero si tendria el animo pues de un
afio pa’ ca’ o afio todavia que Dios me diera permiso de estar aliviado yo tendria ese animo
todavia”.

Aferrandose a la fe. De alguna manera, tener esta fe va mas alla de las creencias en algin
ser supremo, les ayuda a mantener la voluntad de seguir adelante pese a todos los cambios
que experimentan con el trascurrir de los afios que se desprenden de la cronicidad de la
enfermedad: E2RP27 “Mira yo te voy a decir un secreto, yo soy un hombre que le presto a tenerle
miedo pero por alli me tiene que venir algo que me ayude y me cure y me estabilice”; ya que
consideran que estas creencias los mantienen siempre listos y determinados a cambiar su
realidad como la conocen.

Discusion.
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Los hallazgos de las narrativas indican que para los participantes, la experiencia de vivir la
cronicidad de la insuficiencia cardiaca por més de tres afios, desde el momento que les fue
diagnosticado, ha significado en primera instancia una reconstruccién de su vida cotidiana,
pues desde el momento del diagnostico e incluso antes, cuando se empiezan a manifestar
los primeros sintomas, se inicia un dificil camino para aceptar que su vida va tener cambios
y que el identificarlos, es sin duda alguna, el inicio de una serie de sucesos que dieron por
hecho que sus vidas ya no serian iguales como antes del diagndstico.

Las diversas manifestaciones que se fueron presentando a medida que trascurrian los afios
desde el diagnostico, afirman los entrevistados, implicaron afrontar sentimientos frente a la
cronicidad de la enfermedad que les permitira adaptase a ella, en donde, el apoyo familiar y
profesional, asi como las creencias religiosas y espirituales, permitieron darle un
significado a esta experiencia. En la literatura se encuentra descrita las afectaciones propias
que deben afrontar, al confrontar los resultados con el marco referencial se evidencia, que
son muchos los matices a que se deben enfrentar para afrontar y adaptarse a los cambios
propios de una enfermedad cronica cardiovascular.

Yu, Lee, Kwong, Thompson y Woo (2008); Zapata (2011) y Bosworth, Steinhauser, Orr,
Lindquist, Grambow y Oddone (2004), identificaron en sus estudios aristas muy similares,
sobre todo en los aspectos como sintomas, pérdida de roles, respuesta afectiva,
afrontamiento y apoyo social; el afrontar la cronicidad llevo a los participantes a crear un
vinculo con el oxigeno, de tal manera que reconocen su importancia para la vida y que el
equilibrio en este vinculo debe mantenerse, ya que el desbalance significaria que su vida
correria peligro inminentemente. Inevitablemente como parte del proceso de afrontar la
cronicidad de la enfermedad, los participantes en sus narrativas expresan que esto significd
crear una relacién con su propia muerte, porque creen fervientemente que la enfermedad es
traicionera, y que en cualquier momento el corazén, al que ahora ven de manera distinta y
con tal importancia para la vida, se puede detener y terminar todo, lo que simboliza uno de
sus miedos mas latentes producto de la enfermedad.

En lo que respecta a sus procesos vitales en el marco del Modelo de Adaptacion de Roy
(MAR) correspondian al siguiente nivel adaptativo, tres (3) estaban en el nivel integrado,
tres (3) en el nivel compensatorio y una (1) en el nivel comprometido. El andlisis permitid
el desarrollo de cinco significados que le otorga el paciente al vivir con la cronicidad de la
insuficiencia cardiaca, siendo estas las categorias: a. reconstruyendo la vida cotidiana, b.
experimentando sentimientos frente a la cronicidad, c. afrontando el proceso de
cronicidad, d. reconociendo el apoyo social y viviendo con creencias y espiritualidad. En
lo que respecta a las metas adaptativas segin el RAM son: crecimiento, dominio,
reproduccion, transformacién del ambiente y del ser humano y la sobrevivencia. En este
estudio de vivencia de la cronicidad de la insuficiencia cardiaca, con la triangulacion
tedrica, se detecto la siguiente secuencia en las metas adaptativas: primero el crecimiento,
al reconocer el apoyo social como significativo; en segundo lugar logra el dominio, al
experimentar sentimientos frente a la cronicidad; en tercer lugar esta la reproduccion, lo
logra al compartir su experiencia viviendo con creencias y espiritualidad, aferrandose a la
fe y a la creencia en un ser supremo; en cuarto lugar se introduce el concepto
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“reconstruccion de la vida cotidiana”, que consideramos que es mas que la
transformacion, ya que la persona identifica cambios, experiencias, e implementa nuevos
habitos y préacticas de cuidado que lo llevan a la adaptacion en los cuatro modos: el fisico-
fisioldgico, auto concepto, interdependencia y funcion del rol; todo esto en el contexto de la
salud diferenciada (es un cambio de actitud para que el paciente cronico llegue a lograr
una vida normal, més que un enfermo es una persona que tiene una salud diferente); y en
quinto lugar tenemos la sobrevivencia, la cual se logra al afrontar el proceso de la
cronicidad.

Conclusiones

Este estudio permiti6 a los participantes abrir sus corazones, crear una via de aproximacion
y entendimiento sobre el fendmeno de vivir la cronicidad de la insuficiencia cardiaca, desde
sus sentimientos y pensamientos permitiéndole al profesional de enfermeria acercarse a la
profundidad del significado de su experiencia siendo este su mayor aporte a la disciplina.
Estas experiencias son tan importantes en el campo disciplinar de enfermeria, ya que el
cuidar es un proceso dindmico, irrepetible y personalizado en cada persona; por ello el
comprender estas experiencias le permite al profesional de enfermeria reorientar el cuidado
con las estrategias correctas.

El marco conceptual de este este estudio permitio la introduccion de dos conceptos
importantes en el contexto de la cronicidad cardiovascular estos son:

- El concepto “reconstruccion de la vida cotidiana”, la cual constituye una meta para la
adaptacion en la cronicidad cardiovascular.

- El concepto de salud adaptativa integrada de la persona en situacion de cronicidad, el
cual definimos como un estado y proceso de ser y de convertirse del ser humano, cursando
niveles de adaptacion que fluctian desde el integrado, compensatorio hasta el
comprometido, enfocado en lograr las metas de la adaptacién: la sobrevivencia, la
reproduccion, el dominio del ser humano y la reconstruccion de la vida cotidiana en
cronicidad por insuficiencia cardiaca.

El aporte de esta investigacion a la practica del cuidado es la reorientacion del cuidado a un
cuidado adaptativo del paciente con insuficiencia cardiaca, de tal forma que promueva la
adaptacion a través de la reconstruccion de la vida cotidiana basado en las practicas de
cuidado adaptativo como evidencia cientifica y lograr o conservar la Salud Adaptativa
integrada.
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