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Abreviaturas.

Las abreviaturas que se utilizan a lo largo del texto son:

DP Diélisis Peritoneal.

EIME-C Escala de Incertidumbre de Mishel - version comunitaria.
FAV Fistula arteriovenosa.

HD Hemodialisis.

IRC Insuficiencia Renal Cronica.

IRCT Insuficiencia Renal Cronica Terminal.

TIM Teoria de la Incertidumbre de Merle Mishel.

TIMR Teoria de Incertidumbre de Mishel Reconceptualizada.
TOIM Teoria original de incertidumbre de Mishel.

TRS Tratamiento Renal Sustitutivo.
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Introduccion

Enfermeria cuenta con un cuerpo de conocimientos o teorias que mediante la interrelacién
de conceptos proporcionan una perspectiva, sistematica y explicativa de los hechos que
envuelven a la persona’. Son la guia del pensamiento y la practica enfermera.

Las Teorias de Rango Medio son teorias con una amplitud limitada, describen fendémenos
o conceptos especificos y reflejan de la mejor manera los componentes de la préctica
enfermera. Las ideas de este tipo de teorias son relativamente simples, proceden de la practica
clinica y se aplican a ella. Por ello estan consideradas como una herramienta adecuada para
sustentar las intervenciones de los cuidados de enfermeria porque generan explicaciones sobre
el porqué de los fenomenos intimamente ligados al quehacer cotidiano de la profesion®”.

En este marco tedrico enfermero se encuentra la Teoria de la Incertidumbre de Merle
Mishel (TIM)*. Esta autora define la incertidumbre como la inhabilidad de la persona para
determinar el significado de los eventos relacionados con su enfermedad, y ocurre en
situaciones donde debiendo tomar decisiones, es incapaz de asignar valores definitivos a
objetos y eventos ni de predecir con exactitud sus consecuencias debido todo a la escasez de
informacion y conocimiento. La incertidumbre es un estado cognitivo neutro (no se desea ni se
desprecia) es decir puede ser vista como una puerta a la esperanza, una oportunidad o como un
desafio o una amenaza. Ante un evento que amenaza o dana la vida, se provoca un
desequilibrio donde se genera la reformulacion de un nuevo sentido del orden de las cosas, que
resulta de la integracion de una continua incertidumbre en la estructura de un mismo individuo,
en la que se acepta la misma como si se tratase del ritmo natural de la vida" °. Por otro lado la
incertidumbre vista como una amenaza fue identificada como el mayor factor de estrés
psicoldgico individual para un paciente con una enfermedad grave 6 cronica. Un alto grado de
incertidumbre disminuye el uso de estrategias adecuadas para hacer frente a la situacion, como

la busqueda de informacion, el manejo del tratamiento y puede incluso llevar al desarrollo de
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Introduccion

enfermedades secundarias como la depresion®. La TIM se ha aplicado a multiples enfermedades
destacando el cancer. En la insuficiencia renal cronica (IRC) este fendmeno ha sido
escasamente estudiado hasta el momento.

La insuficiencia renal cronica terminal (IRCT) es una enfermedad que consiste en el fallo
del funcionamiento renal’. Por ser los rifiones érganos vitales, es necesario un tratamiento
sustitutivo con dialisis o con un trasplante, para que la persona afectada pueda sobrevivir.
Ademas, para conseguir que los pacientes tengan una aceptable calidad de vida, serd necesario
que estos pacientes desarrollen habilidades para adaptarse a esta dolencia, especialmente al
conjunto de sintomas que conlleva. La prevalencia de la IRC en Espafia se estima en el 9,1% de
las personas mayores de 20 afios, siendo del 0,3% para la IRCT®. En Espaiia la asistencia en
tratamiento renal sustitutivo (TRS) proporciona soporte terapéutico a 45.307 pacientes (1.023
pacientes por millén de poblacion), de los cuales aproximadamente 20.745 estan sometidos a
hemodialisis (HD).

La mayoria de los pacientes con TSR estan tratados con HD’, en hospitales o en centros
concertados. La HD es, hoy por hoy en Espafia, una técnica asistida por personal especializado,
que se realiza en un centro sanitario dotado de una infraestructura adecuada que garantiza que
cualquier paciente pueda recibir este tratamiento sin restricciones.

Mas alld de las condiciones fisicas asociadas, las caracteristicas psicoldgicas de las
personas con IRC han resultado preocupantes para los profesionales de nefrologia e incluso
para los familiares de los propios enfermos'®. Con frecuencia, se escuchan expresiones con
calificaciones negativas de su comportamiento, tales como: “se comporta como un nifio”, “se
ha vuelto egoista”, “siempre estd exigiendo”, “piensa que nadie le comprende”, “parece que
solo existe su enfermedad”, o por el contrario expresiones positivas, indicadoras de adaptacion

bR 1Y

y ajuste a su situacion: “a pesar de su enfermedad sigue trabajando”, “no permite que digamos
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Introduccion

que es un enfermo” o “da danimos a los demas”. Sin duda, cada persona responde de un modo
diferente y personal ante esta situacion, con percepciones muy diferentes a las que pueden tener
los profesionales sanitarios o los miembros de la familia''.

Los grandes interrogantes, que permanecen pendientes de respuesta, son: ;cuales son las
variables que afectan al bienestar de estos pacientes?, y, en definitiva, ;como se les puede
ayudar a vivir mejor? Uno de los objetivos de las enfermeras es contribuir a la adaptacion y
mejorar el afrontamiento de estas personas con respecto a su enfermedad.

M. Mishel desarroll6 en su teoria una escala de incertidumbre'? que ha sido aplicada
ampliamente, fue validada en una poblacion heterogénea de pacientes, demostrando ser un
instrumento fiable y vélido para la medida de la incertidumbre en pacientes de diferentes paises
y poblaciones'®. Ha permitido la evaluacion de diferentes intervenciones que han conseguido
reducir la incertidumbre y mejorar el afrontamiento de muchos enfermos crénicos hacia su
enfermedad. La escala ha sido traducida a diferentes idiomas. Existe una version en espaiol
aplicada al contexto latinoamericano'®, pero sin embargo las diferencias culturales y léxicas
existentes entre estos contextos la hacen inservible en el ambito espaiiol.

Siguiendo la normativa internacional de validacién transcultural de escalas'>'®, la simple
traduccion de instrumentos de medida no garantiza su funcionamiento, por lo que se
recomienda que antes de aplicarlas en un contexto concreto se realice una retrotraduccion y una
valoracién de sus propiedades psicométricas.

El reconocimiento de la importancia de la incertidumbre puede cambiar la practica clinica
y permitir el desarrollo de intervenciones de enfermeria que faciliten una adaptacion positiva
del paciente a su propia experiencia con respecto a su enfermedad'”.

Disponer de un instrumento que mida incertidumbre, fiable y valido, en nuestro pais,

permitira a las enfermeras que tienen a su cargo pacientes en HD incorporar la valoracién y la
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Introduccion

intervencion en casos de incertidumbre a su plan de cuidados, y de ese modo, contribuir al
afrontamiento positivo de la enfermedad en estos pacientes. Ademas puede aportar
conocimiento a la teoria acerca del paciente tratado con HD, poco estudiado hasta el momento

en este campo.
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Marco Teorico

1. La Enfermeria.

El elemento base de competencia sobre el que la enfermera fundamenta su préctica
profesional, es el Marco Conceptual de la atencion de enfermeria. Esta es la base tedrica que
contribuye al progreso de las investigaciones y por tanto, a la evolucion de los cuidados de
enfermeria. Recordemos que un marco conceptual es un conjunto de conceptos y enunciados
que integran los conceptos en una configuracion significativa'®".

Cualquier accion enfermera debe basarse en un marco conceptual®”?' que le de soporte, la
guie y la oriente, ya sea desde la gestion, el cuidado directo o la formacion, el primer paso siempre
consiste en definir, concretar y asumir los conceptos claves que enumeran el servicio a prestar.

Se ha llegado al consenso de que los conceptos que conforman el marco conceptual de
enfermeria son: Persona, Salud, Entorno y Cuidados de Enfermeria.

Persona: Es la receptora de los cuidados, es entendida como ser bio-psico-social, espiritual
e individual, pero también como integrante de un grupo de personas como son una familia o la
comunidad. Hablamos de un ser dinamico, en evolucidon constante, que estd inmerso en una
sociedad cambiante y que precisa de capacidad de adaptacion y modificacion a aquellas
circunstancias que le son adversas.

El hombre es considerado como un ser global, integrado por aspectos bioldgicos,
cognitivos, sociales, afectivos y espirituales, una falta de armonia o alteracion en cualquiera de
sus partes le afectaran, en mayor o menor grado, en todas las demas.

Salud: Se contempla como meta de los cuidados de enfermeria, entendida como algo mas
que la ausencia de enfermedad. Se define como un estado dindmico que cambia con el tiempo y
varia de acuerdo a las circunstancias individuales y que existe independientemente de la

enfermedad o lesion.
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Marco Teorico

La salud y sus alteraciones forman un "continuum" en el que el hombre puede
encontrarse. Es el resultado de la adaptacion del organismo humano a factores estresantes
internos y externos al propio individuo, sobreviniendo los problemas de salud cuando fallan
dichos mecanismos de adaptacion o si su capacidad de adaptacion se ve limitada.

Entorno: Se contempla como los aspectos contextuales relacionados con la persona y/o
lugar donde se desarrolla la actuacion de enfermeria. El ser humano se encuentra inmerso e
influido por un contexto social, cultural, economico y politico.

Hoy la salud, su cultivo, su deterioro o pérdida, no ocurren en un espacio privado de la
vida personal, sino que estd intimamente ligado a los estilos de vida (social, ambiental,
alimentacion, trabajo, recursos econdémicos, etc.). De un modo mas concreto se puede decir que
el grado de salud y bienestar o malestar, va unido al tipo de costumbres o modos de vida y en
relacion con estos. De ahi que los comportamientos hayan adquirido tanta importancia.

Cuidados de Enfermeria: Se aplican en cualquier punto del ciclo salud-enfermedad.
Tienen como finalidad identificar las necesidades de salud del ser humano, contribuir a los
métodos diagnosticos, prodigar y controlar los cuidados que requiere la promocion de la salud,
la prevencion de enfermedades, el tratamiento, la rehabilitacion y también acompafiar al
paciente a la hora de la muerte. Se sitian en un contexto social, se dirigen al individuo, a su
grupo de pertenencia y a la sociedad, ya que se concibe a la persona como un ser bio-psico-
social.

Cuidar significa por lo tanto, establecer una relacion con una persona o grupo con el objeto
de ayudarles, ofreciendo posibilidades para desarrollar su potencial, y poder elegir la mejor accion
o solucién en ese momento, teniendo en cuenta el contexto. Cuidar conlleva un acompafiamiento y

ayuda para hacer frente a los problemas de salud o para evitarlos.
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Partiendo de esta premisa los cuidados de enfermeria han de adaptarse a las necesidades
cambiantes. Estan basados en la percepcion global del ser humano y su entorno, desde un concepto
holistico de salud. Los cuidados se encuentran integrados por una serie de acciones dirigidas a
proporcionar ayuda a la persona, potenciando sus recursos para que pueda satisfacer sus
necesidades humanas y mejorar o aumentar su calidad de vida. Implica aceptar que cualquier
alteracion puede afectar a todo el conjunto. Por tanto, al cuidar a la persona debemos partir de esta
perspectiva global y amplia del cuidar, incluyendo tanto el cuidado de los aspectos fisicos, como el

cuidado de los aspectos psiquicos y sociales que la rodean.

1.1 Teorias y Modelos de Enfermeria.

La Enfermeria como profesion se ha practicado durante mas de un siglo, pero el desarrollo
de la teoria de Enfermeria ha evolucionado més rapidamente a partir de las tltimas cuatro décadas.
La practica de la Enfermeria se basaba en reglas, principios y tradiciones que se transmitian por el
método de aprendizaje y por la sabiduria comun que se adquiria con afios de experiencia, y es a
partir de 1950 que Enfermeria tiene la necesidad de ser considerada como una ciencia.

A partir de los cuatro elementos genéricos ya citados, (ser humano, salud, entorno y
cuidados de enfermeria), Enfermeria, se encuentra ante dos retos importantes:

1.- Racionalizar sus actividades, explicando de forma cientifica las formas de relacion que se
dan dentro de ellas.

2.- Establecer una relacion con los elementos del marco conceptual. Es decir, elaborar
“modelos que permitan desarrollar teorias” y adoptar el “método cientifico™.

El desarrollo de la teoria es necesario para definir un cuerpo propio de conocimientos de la

Enfermeria. “Las teorias de hoy representan los esfuerzo colectivos e individuales de las
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enfermeras para definir y dirigir la profesion, y como tal, proporcionar la base para un desarrollo
teérico continuado” >

Relacionado con los principios que constituyen el Marco Conceptual de la Enfermeria
actual, se han ido desarrollando diferentes Teorias y Modelos enlazando los conocimientos
cientificos propios y los de otras disciplinas.

Los modelos tienen un gran valor para la préctica de la profesion®* en primer lugar porque
son instrumentos de union entre la teoria y la practica frente a una situacion, clarifican las ideas
sobre los elementos que intervienen en ella y los relaciona entre si. Y en segundo lugar porque
aportan un modo de actuacion para la practica, docencia e investigacion y asi facilitan que la
comunicacion entre los profesionales sea mas significativa.

Actualmente, la Enfermeria esta utilizando sistemas tedricos y modelos conceptuales con el
propdsito de organizar el conocimiento, comprender cudl es el estado de salud de la persona y
guiar las estrategias apropiadas para el ejercicio profesional.

Los modelos nos proporcionan una representacion visual del marco tedrico, muestran las
relaciones entre los diversos componentes y sirven como patron para el ejercicio de la profesion, y
las teorias deben usarse como guia en la valoracion y planificacion de las acciones de enfermeria

Cualquiera que sea el modelo que guia nuestra accién, nos indica que valoracion
necesitamos hacer, los objetivos de los cuidados y como conseguirlos™ pero todos desarrollan los
cuatro conceptos centrales de la disciplina enfermera: el cuidado, la persona, la salud y el entorno.
Y, todos ellos incluyen de una u otra forma la interaccion, el desarrollo, el autocuidado, el estrés y
la adaptacion.

Existen diversas opiniones acerca del rigor cientifico de los diferentes modelos y teorias que
la enfermeria ha desarrollado. Es necesario admitir la juventud de los mismos, por lo que la

investigacion en la Enfermeria actual debe ir encaminada a profundizar y validar los diferentes
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Marco Teorico

modelos existentes, asi como a la creacion de otros nuevos, que ayuden a la potenciacion y

desarrollo de la profesion.

1.2 Teoria de la Incertidumbre de Merle Mishel frente a la enfermedad.

Figura 1: M. Mishel.

Esta teoria surgi6 con la propia experiencia de Mishel al ser testigo de la batalla que
libr6 su padre contra el cancer. Durante su enfermedad, este comenzd a prestar atencion a
ciertos hechos que eran insignificantes para las personas que lo rodeaban. Su respuesta a porqué
se fijaba en esos hechos fue que, cuando esas actividades se llevaban a cabo, ¢l podia entender
lo que le estaba pasando. Mishel creyd que era el modo que tenia su padre de controlar la
situacion y encontrar un sentido a lo que le estaba sucediendo”. Comenzé a estudiar la
incertidumbre durante la elaboracion de su tesis doctoral, y construydé un instrumento de

1'2. A partir de este momento se inicié la investigaciéon

medida de la misma publicandolo en 198
en incertidumbre, gracias al uso por parte de los profesionales de la teoria y de la escala.

Merle Mishel* propuso un modelo para evaluar la incertidumbre frente a la enfermedad,
basado en los modelos ya existentes de procesamiento de la informacion de Warburton y en el

estudio de la personalidad de Budner®’. Mishel atribuye parte de su teoria original al trabajo de

Lazarus y Folkman®® sobre estrés y valoracion del afrontamiento. Lo que lo hace exclusivo es
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que Mishel considera el marco de la incertidumbre como factor estresante en el contexto de la
enfermedad”’.

Ella conceptualiza el nivel de incertidumbre frente a la enfermedad, como la incapacidad
de la persona para determinar el significado de los hechos relacionados con la enfermedad,
siendo incapaz de dar valores definidos a los objetos o hechos y por lo tanto haciendo imposible
predecir los resultados, logicamente todo ello producido por la falta de informacion y
conocimiento.

Si las estrategias recopiladas son efectivas, entonces ocurrird la adaptacion. La dificultad
para adaptarse dependera de la habilidad de las estrategias recopiladas para poder manipular la
incertidumbre en la direccion deseada, ya sea para mantenerla (si se valora como oportunidad) o

para reducirla (si se valora como un peligro).

Afrontamiento:
Estrategias
P de movilizacion
Estrategias
para el control
afectivo
Marco de los estimulos 5 (+)
Tipologia de los sintomas | {~) - Inferencia | G -
Familiaridad de los hechos | Incertidumbre =, ' .. s Adaptacion
Coherencia de los hechos )

Oportunidad

I

(+)

Capacidades| | Fuentes de la estructura Afrontamiento:

cognitivas Autoridad con credibilidad Sistemas
Apoyo social de choque
Educacion

Figura 2: Esquema del Modelo de M. Mishel.

20



Marco Teorico

De acuerdo a lo anterior, en la TIM, que se publico por primera vez en 1988 se
incluyeron varios postulados relevantes. Los dos primeros reflejaban la conceptualizacion
inicial o Teoria Original de Incertidumbre de Mishel (TOIM) dentro de los modelos de
procesamiento de informacion de la psicologia*®. Dichos postulados son los siguientes:

1) Que la incertidumbre es un estado cognitivo que representa la inadecuacion del
esquema cognitivo existente, y cuya funcion, es la de ayudar en la interpretacion de los hechos
surgidos a raiz de la enfermedad.

2) Que la incertidumbre es una experiencia intrinsecamente neutra, que no se desea ni se
desprecia hasta que se valora de una u otra forma.

Por otra parte otros dos supuestos reflejan las bases de la teoria de la incertidumbre en el
estrés tradicional y en los modelos de afrontamiento’:

1) Que la adaptacion representa la continuidad de la conducta biopsicosocial normal del
individuo y constituye un resultado deseado de los esfuerzos del afrontamiento (bien para
reducir el nivel de incertidumbre si se ve como un peligro, o bien para verla como una
oportunidad).

2) Que la relacion entre los casos de enfermedad, la incertidumbre, la valoracion, los
sistemas de afrontamiento y la adaptacion es lineal y unidireccional, y va de las situaciones de
incertidumbre a la adaptacion.

La propia Mishel se cuestiond estos dos postulados en su reconceptualizacion de la teoria,
publicada en 1990° y que surgi6é como resultado de los descubrimientos contradictorios que se
obtuvieron al aplicar la teoria a enfermos cronicos. Mientras que la formulacion original de la
teoria sostenia que la incertidumbre normalmente s6lo se contempla como una oportunidad
cuando sirve de alternativa a una certeza negativa, Mishel y otros autores constataron que las

personas también consideran la incertidumbre como una oportunidad en situaciones que no
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corresponden a una trayectoria descendente, como es el caso de personas que padecen una
enfermedad cronica prolongada y que, en este contexto, cambian su enfoque de la vida.
Descontenta con los modelos lineales tradicionales de que hablaba la teoria original,
Mishel adopto la teoria del caos, que es mas dindmica, para explicar el modo en que la
sensacion prolongada de incertidumbre puede servir de catalizador para hacer cambiar la
perspectiva que una persona tiene de la vida y de la enfermedad. La teoria del caos contribuyo
con tres postulados’, que vienen a sustituir la parte lineal de los resultados del modelo:
1. Las personas como sistemas biopsicosociales, normalmente se hallan lejos de un
estado de equilibrio.
2. Las fluctuaciones significativas en los sistemas alejados del estado de equilibrio
aumentan la receptividad del sistema para que cambie.
3. Las fluctuaciones producen la reestructuracion que se repite en todos los niveles del

sistema.

Incertidumbre Oportunidad

Tiempo »

Figura 3: Esquema de la Teoria Reconceptualizada de Mishel.
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En la Teoria de Incertidumbre de Mishel Reconceptualizada (TIMR), ni los factores que
anteceden a la incertidumbre ni el proceso de valoracion cognitivo de la misma se interpretan
como un peligro o como una oportunidad de cambio, sin embargo la incertidumbre que se tiene
con respecto al concepto de tiempo, y que se relaciona con enfermedades graves, sirve de
catalizador de la fluctuacidon en el sistema al amenazar los sistemas cognitivos de vida ya
existentes, que se presentan como predecibles y controlables.

La incertidumbre invade casi cada aspecto en la vida de la persona; por tanto, sus efectos
aparecen condensados y, por ultimo, se enfrentan a la estabilidad del sistema. Como respuesta a
la confusion y al desorden provocado por un estado de continua incertidumbre, el sistema no
tiene otra opcion que cambiar para sobrevivir.

Lo ideal seria que en condiciones de incertidumbre cronica, la persona pasase
gradualmente de una evaluacidon negativa de la incertidumbre a la adopcion de un nuevo modo
de ver la vida que acepte esta como parte de la realidad.

La practica de la enfermeria actual es coherente con esta vision del mundo intentando
ayudar al paciente a considerar multiples formas de valorar lo que le pasa o a considerar otras
alternativas para adaptarse a la naturaleza cambiante de su enfermedad, animéandolo a
considerar alternativas y opciones y manejarlas como posibilidades.

Este nuevo punto de vista de la incertidumbre como un fendmeno natural es una nueva
vision del mundo en el que la inestabilidad y las fluctuaciones se consideran naturales e
incrementan notablemente el rango de posibilidades que tiene la persona. Por consiguiente, la
incertidumbre, sobre todo en enfermedades crénicas y en enfermedades potencialmente letales,
puede conducir a un nuevo nivel de organizacién y a una nueva perspectiva de la vida,
incorporando la madurez y el cambio que se puedan adquirir como consecuencia de estas

situaciones “inciertas”.
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1.2.1 Elementos conceptuales del modelo.

Los elementos conceptuales del modelo son:
1.

2.

Esquema cognitivo.
Marco de estimulos.
Capacidades cognitivas.
Fuentes de estructura.
Autovaloracion.

Afrontamiento.

1. Esquema cognitivo: Es la interpretacion subjetiva de la persona con respecto a su

enfermedad, tratamiento y hospitalizacion.

2. Marco de los estimulos: Constituye la forma, composicion y estructura de los estimulos que

percibe una persona y que se estructuran dentro de un esquema cognitivo.

Este marco incluye:

¢ Tipologia de los sintomas o grado en que los sintomas se presentan con la suficiente

consistencia como para ser percibidos como un modelo o configuracion.

e Familiaridad de los hechos o el grado en que una situacion se antoja habitual y

repetitiva (el grado en que las claves son reconocibles).
e Coherencia de los hechos o la coherencia existente

experimentado en las situaciones que resultan de la enfermedad.

entre lo esperado y lo

3. Las capacidades cognitivas: Son las habilidades de la persona para procesar la informacién

(reflejan tanto las capacidades innatas como las respuestas a la situacion).

4. Fuentes de la estructura: Son los recursos existentes para atender a la persona en la

interpretacion del marco de estimulos.
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Estas incluyen:
e Autoridad con credibilidad o grado de confianza que la persona tiene en el
personal sanitario que le atiende.
® Apoyo social o ayuda que recibe la persona en su interpretacion del significado de
los hechos
5. Autovaloracion de la incertidumbre: En cuanto a ésta, se manifiesta por dos procesos
definidos:
- Inferencia: Evaluaciéon de la incertidumbre utilizando el recuerdo de experiencias
relacionadas.
- Ilusion: Representa a las creencias que nacen de la incertidumbre.
6. Afrontamiento. Se define este como cualquier actividad que el paciente puede poner en
marcha, (tanto cognitiva como conductual) con el fin de enfrentarse a una determinada
situacion, puede cursar con diversas perspectivas:
- La adaptacion refleja el comportamiento biopsicosocial mostrado dentro de la variedad

de comportamientos comunes de la persona, (redefinido de manera individual).
- La Nueva perspectiva de la vida: Representa la reformulacion de un nuevo sentido del

orden de las cosas, que resulta de la integracion de una continua incertidumbre en la
estructura de un mismo individuo, en la que se acepta la incertidumbre como si se tratase
de un ritmo natural de la vida.

- El Pensamiento probabilistico: Se refiere a la creencia en un modelo condicional, en el

que se dejan de lado el deseo de un estado de continua certeza y la previsibilidad.
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1.2.2 Afirmaciones de la Teoria.

La incertidumbre surge en el momento que la persona no puede estructurar o categorizar
adecuadamente la enfermedad, porque le faltan las claves suficientes.

La incertidumbre puede presentarse bajo la forma de ambigiiedad, complejidad, falta de
informacion, informacion nada consistente e imprevisible.

Cuando la tipologia de los sintomas, la familiaridad y la coherencia de las circunstancias
(“marco de estimulos”) aumentan, el grado de incertidumbre disminuye.

Las fuentes de la estructura (autoridad con credibilidad, apoyo social y educacion)
provocan, de modo directo, una disminucion de la incertidumbre (ya que fomentan la
interpretacion de los hechos) y de modo indirecto al fortalecer el marco de los
estimulos.

La incertidumbre valorada como un “peligro” provoca una serie de esfuerzos de
afrontamiento, dirigidos a reducir la incertidumbre y a controlar la excitaciéon emocional
que esta genera.

La incertidumbre valorada como si fuese una “oportunidad” provoca una serie de
esfuerzos de afrontamiento dirigidos a mantenerla.

La influencia que tiene la incertidumbre en las consecuencias psicoldgicas se ve
mediada por la efectividad de los esfuerzos de afrontamiento dirigidos a disminuir la
incertidumbre (valorada como peligro) o a mantenerla (si estd valorada como una
oportunidad).

Cuando la incertidumbre es valorada como un peligro que no puede reducirse, se
pueden emplear estrategias de afrontamiento para controlar las respuestas emocionales.
Cuanto mas tiempo dure la incertidumbre en el contexto de la enfermedad, mas

“inestable” serd el modo de funcionamiento de la persona.
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- Al hallarse bajo las condiciones de sufrir incertidumbre, el individuo tendria que
desarrollar una perspectiva de vida nueva regida por la probabilidad y en la que
aceptaria la incertidumbre como parte natural de la vida.

- El proceso de integrar el continuo estado de incertidumbre en la nueva manera de ver la
vida puede detenerse o prolongarse por las fuentes de la estructura que no comparten el
pensamiento probabilistico.

- Una exposicion prolongada a la incertidumbre valorada como si se tratase de un peligro

puede llevar a pensamientos molestos, a la anulacién y a trastornos emocionales.

2. La Insuficiencia Renal Cronica.

En condiciones de normalidad, en el cuerpo humano existen dos rifiones. Son 6rganos con
forma de alubia y del tamafo de un pufio. Su peso oscila entre 120 y 170 gramos y su color es
de un marrdn rojizo, localizados en la region lumbar a ambos lados de la columna dorsal, entre
la onceava y duodécima costillas.

El ser humano es capaz de sobrevivir bajo condiciones ambientales muy extremas; sin
embargo, para poder funcionar, las células de nuestro organismo necesitan estar en un medio
liquido cuya composicion debe mantenerse dentro de unos limites muy estrechos. Los rifiones
son los encargados de mantener el "equilibrio interno", tanto en cuanto al volumen de liquido
como en la composicién cualitativa de elementos. En concreto, eliminan los productos de
desecho del metabolismo proteico, regulan el equilibrio quimico y liquido del organismo,
secretan hormonas, controlan la presion sanguinea y contribuyen a la formacion de globulos
rojos®.

Para realizar las funciones depuradoras y reguladoras del medio interno, los rifiones

utilizan de uno a tres millones de estructuras tubulares llamadas nefronas, cuya misién consiste
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en depurar la sangre y eliminar los desechos a través de la orina. Cada nefrona esta compuesta
por el glomérulo y un sistema de tibulos con funciones bien diferenciadas.

Otra de las funciones renales es la secrecion de hormonas, entre las que destacan la renina
y la eritropoyetina, y tiene un papel muy importante para la produccion del derivado mas activo
de la vitamina D, que contribuye a la regulacion del calcio en la sangre y a la correcta
mineralizacion del hueso™.

Pero cuando el rifién no es capaz de cumplir con sus funciones y se torna “insuficiente” es
cuando aparece el cuadro que se conoce como IRC.

Asi definimos la IRCT como la disminucion lenta, progresiva e irreversible de la
capacidad de funcionamiento de los rifiones, relacionada con una pérdida del nimero de
nefronas, que lleva a una disminucion progresiva del Filtrado Glomerular. Debido a esto, las
funciones de depuracion y regulacion hidroelectrolitica no se realizan correctamente,
acumulédndose en la sangre sustancias toxicas de deshecho, que en fases avanzadas de IRC da
lugar a un estado conocido como Sindrome urémico>”.

Independiente de la causa que lo motive, el resultado es un descenso gradual del volumen
de filtrado glomerular, de la funcién tubular y de la capacidad de reabsorcion renal (lo que da
lugar a la pérdida del control hidroelectrolitico a trastornos acido-basicos y a problemas
sistémicos).

Al ir progresando de forma irreversible el deterioro de la nefrona, va disminuyendo la
funcion renal y los productos terminales del metabolismo proteico van acumuldndose en la
sangre (azoemia). La hipotesis de la nefrona intacta establece que algunas nefronas permanecen
intactas mientras otras se van destruyendo progresivamente, las intactas empiezan a trabajar al
maximo para adaptarse a las mayores necesidades de filtrar la carga de solutos. Esta respuesta

de adaptacion permite mantener la funcidon renal hasta que estén destruidas las tres cuartas
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partes de las nefronas. Pero al hipertrofiarse las nefronas estas empiezan a perder su capacidad
para concentrar la orina de forma adecuada y los tibulos empiezan también a perder su
capacidad para reabsorber electrolitos, lo que puede hacer que la pérdida “salina” sea mayor y
ello acentie mas la poliuria. Al ir avanzando la enfermedad, el organismo va siendo cada vez
menos capaz de excretar los productos residuales y va apareciendo la uremia clinica.
Finalmente los desequilibrios electrolitos del organismo empiezan a afectar otros sistemas

corporales.

2.1 Manifestaciones clinicas.

Las manifestaciones clinicas® de la IRCT son las siguientes:

A nivel de electrolitos el paciente tiende a retener sodio y agua lo que da lugar a un
estado de saturacion que se manifiesta en forma de edema, hipertension arterial, posibilidad de
insuficiencia cardiaca congestiva y edema pulmonar, la activacién del sistema renina-
angiotensina-aldosterona puede acentuar el desequilibrio hidrico y la hipertension. Algunos
pacientes tienden a perder sodio lo que produce deplecion acuosa e hipovolemia. Las nauseas,
los vomitos y la diarrea también pueden acentuar el desequilibrio hidroelectrolitico.

Los desequilibrios mas frecuentes tienen que ver con el sodio, el cloruro, el potasio, el
calcio el magnesio y el fosforo.

El paciente con IRCT no puede controlar la excrecién de sodio, asi se puede presentar
tanto la hiponatremia (por deplecion salina, diarrea o vomitos) como la hipernatremia (por
disminucién de la excrecion renal).

El potasio también se excreta por via renal pero no suele aparecer una hiperpotasemia
hasta fases muy avanzadas de la enfermedad. Puede producir depresion de la fuerza contractil

del miocardio y cambios en el electrocardiograma.
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Como recordamos el calcio y el fosforo estan en el plasma en relacion inversa. En la IRC
los rifiones no pueden excretar adecuadamente el fosforo por la orina amortiguando los
hidrogeniones. Al aumentar los niveles sé€ricos de fosforo disminuyen los niveles plasmaticos
del calcio ionizado, lo que estimula la liberacion de la hormona paratiroidea que estimula a su
vez la movilizacion de calcio y fosforo esqueléticos, dando lugar a osteodistrofia con pérdida de
la matriz estructural 6sea de soporte.

La osteodistrofia renal puede agravarse como consecuencia de la acidosis metabodlica
cronica y de la tentativa de utilizar las sales dseas para amortiguar la acidosis. Con la ayuda de
la hormona paratiroidea los rifiones metabolizan normalmente la vitamina D para producir 1.25
dihidroxicolecalciferol (la forma mas potente para la absorcion adecuada gastrointestinal de
calcio). En la IRC el hiperparatiroidismo secundario que aparece con los desequilibrios entre el
calcio y el fosforo también inducen a las alteraciones en el metabolismo de la vitamina D.

En la nefropatia terminal, la ingestion de magnesio puede provocar unos aumentos en los
niveles de fosforo y producir paro cardiaco o pulmonar.

La acidosis metabolica es otro signo distintivo de nefropatia. Los rifiones enfermos son
incapaces de excretar los acidos del metabolismo y retener el bicarbonato. La reduccion de la
excrecion de hidrogeniones suele ser proporcional a la disminucion en el volumen de filtrado
glomerular.

Los cambios metabdlicos de la IRC también se manifiestan en la retencion de productos
residuales del metabolismo, como son el nitrégeno urémico en sangre y la creatinina.

Se produce ademas una intolerancia a los carbohidratos debida a una disminucion de la
utilizacion de la insulina a nivel periférico. En el caso de IRC, se prolonga la vida media de la
insulina, aunque esto no suele tener repercusiones clinicas. Aumentan igualmente los niveles de

triglicéridos dando lugar a hiperlipidemias tipo IV. Parece que se debe a una mayor produccion
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de lipidos por parte del higado como respuesta al aumento de los niveles séricos de glucosa e
insulina y a la disminucién de la asimilacion de lipidos por los tejidos periféricos.

La IRC también afecta al sistema hematopoyético’®. Una de las funciones renales es la
produccion de eritropoyetina que estimula la produccion de hematies. Esta depresion de
eritropoyetina produce anemia. Otros factores que ademas contribuyen a ella son:

1.- La acumulacion de toxinas circulantes (que suprimen la produccion medular de
hematies).

2.- El hiperparatiroidismo secundario que estimula el tejido fibroso o la osteitis
fibrosa ocupando espacio medular y reduciendo la produccion de hematies.

3.- La disminucion de la vida media de los hematies debido a los efectos toxicos de la
urea.

4.- La tendencia a las hemorragias (debido a la reducciéon de la adherencia
plaquetaria por los efectos de la urea) que dan lugar a purpura y a posibles
ulceras de estrés y hemorragias digestivas.

Las complicaciones neurolédgicas de la IRC como son las cefaleas, la fatiga, irritabilidad y
depresion se suelen desarrollar con lentitud. Los trastornos que se producen en la uremia a nivel
neurolégico suelen ser la encefalopatia urémica y la neuropatia periférica™.

La encefalopatia urémica afecta al sistema nervioso central de la misma forma que otros
trastornos toéxicos o metabolicos. Los signos suelen ir desde la reduccion de la alerta y del grado
de consciencia, a producir falta de atencion, pérdida de memoria reciente y errores de
percepcion y llegar en fases terminales a presentar delirios o coma.

Se cree que estos efectos sobre el Sistema Nervioso Central se deben a la acumulacion de
toxinas urémicas a la deficiencia de calcio ionizado en el liquido raquideo con retencion de

potasio y fosfatos y a las alteraciones hidricas.
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Los sintomas de la neuropatia periférica aparecen en las fases iniciales de la uremia.
Afecta con mayor frecuencia a las extremidades inferiores alterando las funciones motoras y
sensoriales y provocando sensacion de quemazon y entumecimiento de las piernas y pies. Los
sintomas suelen ser simétricos. El 40 % de los pacientes urémicos presentan una alteracion
comun que afecta a los nervios periféricos de las piernas y pies. Produce sensaciones profundas
de movimientos reptantes, prurito y hormigueo que suele ser mas pronunciado por la noche. El
movimiento de las piernas proporciona algun alivio, de ahi el nombre de “sindrome de piernas
inquietas”. Aunque no exista neuropatia periférica pueden aparecer sintomas de disfuncion
vegetativa como hipotension o impotencia.

Los trastornos digestivos mas frecuentes en la uremia son: nauseas, vomitos, anorexia e
hipo *°.

La degradacion de urea salivar para formar amoniaco produce fetor urémico u aliento con
olor a orina. Ello da lugar a un sabor de boca metalico que reduce mas el apetito del paciente.
El aliento puede oler a pescado o amoniaco. No se conoce bien las causas de las nauseas y los
vomitos, pero podria guardar relacion con la produccion de amoniaco (un irritante gastrico) por
la descomposicion de la urea por la flora intestinal. Ademas la PTH aumenta la secrecion de
acido gastrico. Esto junto con la mayor tendencia a padecer hemorragias como consecuencia de
la disfuncion plaquetaria puede contribuir a la alteracion de las funciones digestivas. El 40-60%
de los pacientes sufren gastritis o ulceras pépticas. También es corriente la estomatitis con la
ulceracion de la mucosa oral, asi como el estrefiimiento debido a la reduccion hidrica,
reduccion de la actividad y empleo de quelantes de los fosfatos.

Como hemos visto la IRC provoca desequilibrios hidricos, hipertension arterial e

Insuficiencia Cardiaca Congestiva’.
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Ademas la acumulacion de las toxinas urémicas puede producir pericarditis hasta en un
50% de los pacientes. Los sintomas de la pericarditis son: roce pericardico, fiebre y taquicardia.

En los pacientes que se estan dializando se puede observar una pericarditis diferente que
parece ser que es la consecuencia del estrés, infecciones o heparinizacion. La pericarditis puede
derivar a derrame pericardico o taponamiento cardiaco.

La IRC acelera la ateroesclerosis debido a las anomalias en el metabolismo de lipidos y
carbohidratos, hiperparatiroidismo y el deterioro de la fibrinolisis con produccion de
microembolias. Pueden observarse calcificaciones vasculares en los tobillos, corazon, aorta
abdominal, pelvis, manos y muiiecas.

La IRC provoca diferentes cambios integumentarios™ . El hiperparatiroidismo secundario
y los depdsitos de calcio en la piel producen prurito intenso. En fases avanzadas se agrava y
aparece la escarcha urémica (cristales de urato excretados por la piel para tratar de eliminar
productos residuales). El rascado continuo puede provocar excoriaciones cutdneas. La
tendencia hemorragica da lugar a parpuras, petequias y aumento de las contusiones.

La piel cambia de color (debido a la palidez anémica y al tono amarillento que otorgan
los pigmentos urocromos retenidos.

También hay cambios en los lechos ungueales, que pueden aparecer como bandas oscuras
detras del borde anterior de la ufia, con una banda blanca por detrds. Las ufias son finas y
quebradizas. También el pelo es quebradizo y tiende caerse.

En el sistema pulmonar la IRC provoca cuadros desde el edema pulmonar, pleuritis etc.
por sobrecarga hidrica, especialmente cuando hay una pericarditis y un aumento compensador
de la frecuencia respiratoria al intentar los pulmones eliminar mas anhidrido carbonico para

compensar la acidosis metabdlica.
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Se observa una reduccion de los estrogenos y la testosterona que da lugar a amenorrea,
esterilidad, disminucion del tamafio testicular e impotencia masculina®. Tanto en hombres
como en mujeres hay una reduccion de la libido que puede deberse tanto a factores fisicos

como psicologicos. Esto puede llevar a trastornos afectivos del paciente y su pareja.

2.2 Tratamientos sustitutivos de la enfermedad renal cronica.

Los tratamientos sustitutivos mas habituales en la IRCT son la HD y la DP. Este estudio
se desarrolla en el ambito de la HD.

Entre los afios 40 y 50 el desarrollo de la hemodidlisis fue lento. Todos los pacientes
tratados de modo experimental morian poco tiempo después del que lo hubieran hecho sin el
tratamiento. Esto, unido a problemas mecéanicos de los monitores de dialisis, hizo dudar a un
buen niimero de miembros de la comunidad médica sobre el futuro del tratamiento®. No
obstante, los experimentos continuaron, y en 1954, el director de la Sociedad Americana de
Organos Atrtificiales declard que el uso del rifion artificial pronto dejaria de considerarse como
un experimento. En 1957 Kelemen y Kolff publicaron los resultados del tratamiento de
Hemodialisis que practicaban, sefialando que el 52% de los 38 pacientes tratados consiguieron
sobrevivir *'. Durante los afios 50 la hemodialisis se utilizaba para tratar transitoriamente a
pacientes con fallo renal agudo.

En los afios 60* comienzan a solucionarse algunos de los problemas técnicos de la
hemodidlisis y se implanta la primera fistula arteriovenosa (FAV), lo cual constituye una
solucion al problema del acceso vascular. En estas fechas ya se empiezan a plantear cuestiones
sobre las implicaciones éticas, sociales y economicas de la HD, fundamentadas en que una
sesion de HD duraba entre 10 y 12 horas, y no todos los pacientes podian acceder a este

tratamiento.
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La HD* es el proceso por el cual se produce un movimiento de solutos en una
determinada direccidén y concentracion, a través de una membrana artificial. Para ello se realiza
una conexion del enfermo al monitor, durante 3 o 4 horas, una media de 3 veces por semana.
Los tres fenomenos fisico-quimicos implicados en este proceso son: la difusion, la 6smosis y la
ultrafiltracion.

La difusion consiste en un movimiento de particulas de una solucioén a otra a través de
una membrana semi-permeable. Cuando la concentracion de particulas es menor en una de las
soluciones se produce el paso desde la solucion con un mayor nimero de particulas a la que
tiene una menor concentracion. Cuando ambas soluciones se equilibran el intercambio
continua, pasando el mismo niimero de particulas de una a la otra.

La 6smosis es un proceso que ocurre, siempre de manera simultanea a la difusion, cuando
hay dos soluciones con diferente volumen. En este caso si ambas soluciones se separan por una
membrana, el disolvente pasara de la solucion con mayor volumen a la de menor.

La ultrafiltracion consiste en una trasferencia simultanea de disolvente y solutos. Si la
solucion que estd a un lado de la membrana tiene una presion menor que la solucion que esta al
otro lado, los liquidos de la zona donde hay mayor presion pasaran al lado de menor presion.

En HD, el liquido que se halla a un lado de la membrana es la sangre y al otro el liquido
de dialisis. En la sangre el disolvente es el agua y los solutos son: el sodio, el potasio, el cloro,
la urea, la creatinina, etc. Durante la HD las moléculas de sustancias perjudiciales para el
organismo pasan de la sangre al liquido de dialisis, proceso que provoca una menor presion en
sellado de este Gltimo, lo cual permite que el agua sobrante en el organismo pase de la sangre al
liquido de diélisis.

La HD es un procedimiento que consiste en producir un intercambio de agua y sustancias

perjudiciales para el organismo entre la sangre y una solucion especifica, a través de una
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membrana artificial. El filtrado se realiza conectando al enfermo al monitor, durante 3 o 4
horas, una media de 3 veces por semana.
Para que esta conexion sea posible es necesario que el enfermo tenga un acceso

vascular***

especial, conocida como FAV que permita la realizacion de 6 punciones por
semana con agujas de un calibre de 16 milimetros, aproximadamente. Normalmente se somete
al paciente a una intervencion quirtrgica, donde se anastomosan una arteria y una vena
superficiales, provocando un mayor flujo de sangre a la vena y un engrosamiento de sus
paredes, lo cual facilita el pinchazo.

Cuando la FAV falla se recurre a un catéter permanente. El mantenimiento del acceso

vascular es una de las preocupaciones mas importantes del enfermo con IRC.

3. Aspectos psicologicos de la Enfermedad Renal.

Hay varias investigaciones sobre el estado psicoldgico del paciente con IRC, ya que la
imprevista y repentina pérdida de su salud, los cambios en el estilo de vida y las alteraciones
corporales que se producen pueden llevarlo a un estado de crisis, frustracion o deterioro
psicologico. En varios estudios se han mostrado altos sintomas de ansiedad, depresion, ideas
suicidas y desprecio por ellos mismos. Ademads incluso se ha detectado que la variable de
mayor peso en los pacientes con IRC era la baja autoestima™®.

La IRCT transforma completamente la vida del paciente. El cambio que se produce en su
vida movilizara en €l todas sus angustias y miedos. La angustia que desencadena esta
enfermedad y la amenaza de muerte obligara al paciente a utilizar mecanismos de defensa, en
un intento de mitigar la gran angustia que ocasiona.

Uno de esos mecanismos de defensa sera la negacion, aunque seré parcial cuando esté en

HD vy se dirigira a estar atento a cualquier movimiento corporal que pueda ser indicador de
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alguna complicacion (no podria darse la negacion total dada la periodicidad de las sesiones).

El excesivo enfrentamiento a situaciones estresantes e inestables a las que esta sometido
el paciente renal, favorece la creacion de “un caparazon en su caracter” (rigido y hermético)
que le protege de esa realidad diaria, provocandole una inhibicion emocional con pocos
contactos afectivos y favoreciendo el empobrecimiento de sus relaciones interpersonales.

Para los pacientes en IRCT en HD hay una tnica realidad: la necesidad de dializarse para
permanecer con vida. Esta necesidad de dializarse para sobrevivir supondrd un corte radical en
sus biografias, existiendo un antes y un después de la didlisis. El antes sera idealizado y se
asociara a una vida feliz y el después se asociara a una vida sin salud. La realidad de estos
pacientes girara en torno al tratamiento en dialisis, ya que tras ella disfrutardn de un breve
periodo de bienestar antes de que reaparezcan los signos evidentes del aumento de la uremia
(picor, nauseas, letargo, astenia, etc.) que les supone un recuerdo permanente de la presencia de
la enfermedad y les recuerda la necesidad de una nueva sesion de didlisis.

La periodicidad de la dialisis supone para el paciente el constante enfrentamiento a la
enfermedad, cosa que no favorece la elaboracion del duelo provocando una situacion de duelo
constante y una ansiedad flotante. Esta ansiedad queda reflejada en la constante observacién de
su cuerpo como reflejo de posibles complicaciones y el llevar a la hipocondria fenémenos que
son totalmente fisiologicos”’.

El paciente reaccionara ante la enfermedad como si de una batalla se tratara, una lucha sin
cuartel contra su mayor enemigo y sera vivida en la mayoria de los casos como un castigo o el
resultado de su mala suerte.

También la sexualidad del paciente se puede ver afectada con una disminucion del deseo
sexual, potencia, actividad y satisfaccion, lo que no solo supone una disminucion de su calidad

de vida y del bienestar y que logicamente se puede reflejar en sus relaciones con su pareja.
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Estas alteraciones pueden ser endocrinas-metabdlicas y alteraciones psicoldgicas (distorsion de
la imagen corporal, ansiedad, etc.). También esta disminucion en la actividad sexual se puede
vivir como una pérdida mas o como un sintoma de vejez prematura y muerte proxima.

Por otra parte las restricciones en la dieta® también les ocasiona un aumento en las
pérdidas y las limitaciones, aunque en ocasiones, existe la idea de que la dialisis actuia como
una depuradora que reparara los excesos y trasgresiones en la dieta.

La muerte estd presente a diario en su vida cotidiana, las complicaciones mortales, el
descenso de la esperanza de vida, la defuncion de algin compafiero de dialisis, etc. Esto lleva a
tener que tomar una actitud de “trivializar la enfermedad” en el presente inmediato, en los
cuidados diarios o incluso en la sesion de dialisis.

La pérdida de la funcion miccional supone una herida narcisista, y es punto de partida de
sentimientos de baja autoestima, inferioridad o impotencia tanto real como imaginaria. Esto
ayudara a mantener actitudes pasivas y de dependencia y la busqueda en el personal sanitario de
seguridad.

La familia® tiene un papel importantisimo y primordial como soporte y apoyo del
paciente, aunque a veces por querer ayudar lo que consiguen es potenciar ain mas los
sentimientos de inutilidad y el fomento de actitudes regresivas en el paciente. La familia
también puede experimentar incertidumbre y que esta afecte a los cuidados de la persona que
cuida. Por tanto la enfermeria también debe contemplar esta posibilidad.

Los pacientes sometidos a HD sienten que su vida gira alrededor de una maquina y por
tanto esta condicionada por la enfermedad. Como se dijo con anterioridad, la relacion del
paciente renal con el dializador supone una muerte evitada y un continuo “renacimiento”, pero
también es verdad que supone un trauma y un castigo, por el constante recuerdo de un fracaso

personal, de una falta de futuro, de salud, de una muerte anunciada, etc. De esta forma esta
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relacion es ambivalente donde por una parte hay sentimientos de atadura y dependencia, y por
otra parte, hay sentimientos de “amor/amistad”.

Por otro lado cualquier cambio en la rutina diaria: cambio de monitor, de ubicacion,
personal nuevo, colocacion del aposito, temperatura de la méaquina etc., puede ser una fuente de
ansiedad e incertidumbre en estos pacientes, que puede llegar a tener manifestaciones
somaticas,

La FAV o el catéter de HD*® es un elemento de gran importancia para el paciente en HD,
siempre presente ya que altera su imagen fisica. Pero supone algo mas que eso, es fuente de
vida, ya que supone el nexo de union entre la persona y la maquina, y de su conservacion y
mantenimiento depende la supervivencia del paciente. Por eso el acceso vascular es otra fuente
de incertidumbre para el paciente renal. En la relacion del paciente con su FAV pueden
aparecer comportamientos fobicos incluso obsesivos. El constante flujo de sangre de la FAV,
pueden llegar a que el paciente represente imaginariamente un “desgaste” corporal (la maquina
me come), pero a su vez representa el buen funcionamiento de la maquina, de nuevo del amor
al odio.

El temor a un funcionamiento defectuoso del acceso vascular, se anuda con el hecho de la
dependencia externa permanente a la maquina, de los controles y de las personas que tienen a
cargo su tratamiento (y por ende su supervivencia). Estos constituyen aspectos penosos que con
angustia o con defensas psicologicas mas o menos exitosas configuran un campo de sentido
designado en mayor o menor medida por la minusvalia, la incertidumbre, la lucha o el
desanimo, sefiales de duelos hechos, en elaboracion, detenidos o por hacer.

Los sentimientos de pasividad e inferioridad (tanto fisicos como psicologicos) que viven
estos pacientes los colocan en una dificil posicion de dependencia y sumision con respecto al

personal sanitario que los cuida, lo que en ocasiones hace que proyecten en estos, sus fracasos y
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agresividades, considerandolos responsables de las complicaciones de su enfermedad.

La enfermedad se ve reflejada en la imagen corporal de la persona, confiriéndole un matiz
de transformacién y deterioro importante: palidez, impotencia sexual, cambio de color,
cicatrices, aneurismas, etc. Todo ello contribuye a que el paciente tenga una propia percepcion
poco satisfactoria, ademds de la dependencia de la méaquina que se incorpora a esa imagen
corporal como un Organo mdas. La incorporacién y conexién a la maquina tiene una
representacion simbolica, por una parte como fuente de vida (simbolo del cordon umbilical),
regeneracion (cuerpo muerto que resucita) y por otra como el rechazo que el paciente presenta a
la innegable sumision y dependencia que tiene de ella.

Todos estos complejos cambios llevan a la persona a experimentar incertidumbre, a un
estado de desconocimiento y ambigiiedad, donde se desmoronan todos los esquemas existentes
hasta el momento de la enfermedad. Ya se ha visto que un nivel alto de incertidumbre valorada
como peligro, induce a la tension psicologica. Esto tiene un impacto negativo sobre el

tratamiento y el autocuidado®®".

3.1 Fases de adaptacion a la enfermedad en el paciente renal.

En el proceso de adaptacion a la enfermedad se han diferenciado diferentes fases'’, en
las que el impacto parece ser diferente:

1) Etapa del inicio de la enfermedad: experiencia de los sintomas.

La caracteristica fundamental de esta fase es de incertidumbre como temor a lo
desconocido y la falta de comprension de la enfermedad. Aparecen los primeros sintomas, la
persona descubre que algo va mal, con experiencias similares a las que ocurren en las
enfermedades agudas, se mantiene contacto con profesionales sanitarios, se acude con

frecuencia al hospital y se interrumpen las actividades cotidianas. El paciente, con frecuencia,
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espera que los sintomas desaparezcan o mejoren en un periodo breve de tiempo.
Posteriormente, el nefrologo informara al paciente de la existencia de una enfermedad cronica
que necesitara tratamiento durante el resto de la vida. En este momento el enfermo se centra en
las manifestaciones fisicas, se siente preocupado por la gravedad de su enfermedad, asi como
por el pronostico y el malestar fisico que le acompafia. Tanto el enfermo como las personas que
lo rodean centran su atencion en los problemas orgénicos. A medida que pasan los dias,
aumenta el conocimiento de la enfermedad y la situacién pierde el caracter de novedad,
inicidndose asi el siguiente periodo.

2") Toma de conciencia, evaluacion de la incertidumbre.

En este momento, el paciente comienza a familiarizarse con sus sintomas y piensa en las
repercusiones de su enfermedad que van mas alla de las dolencias fisicas del momento.
Conociendo que su enfermedad es crénica, toma conciencia de los cambios que se van
operando en su forma de vida: dieta, medicacion, trabajo y, en general, reflexiona sobre sus
limitaciones y capacidades. Esta vision sobre la enfermedad se apoya en los sistemas de valores
y creencias de la sociedad en que vive; esto es, toma como referencia la valoracion de los
aquejados por una enfermedad crénica, como personas “minusvalidas”, inferiores a la mayoria.
Desde esta perspectiva el afectado empieza a percibirse como alguien que no puede tener
proyectos, que no puede trabajar, que no puede mantener su papel en la familia, etc. En
definitiva, aparece ante si mismo como un ser vulnerable, lleno de limitaciones y con un riesgo
elevado de inadaptacién personal, familiar y social. Si se contempla la TIM en esta etapa se
evalia la incertidumbre, mediante la inferencia y la ilusion, el paciente puede valorar la

incertidumbre como un peligro o una oportunidad, entrando en la siguiente etapa.
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3") Reflexion y Analisis. Gestion de la incertidumbre.

Al experimentar las consecuencias fisicas y sociales de la enfermedad, el paciente puede
experimentar las limitaciones derivadas de la misma, pero también las capacidades que le
permitiran continuar o iniciar habitos agradables. Su estado de d&nimo se caracteriza por grandes
altibajos, ya que todavia no ha conseguido adaptarse a su situacién. En algunos momentos
piensa que tiene muchas capacidades intactas y en otros se percibe como un ser débil y
marginado. Podria decirse que vive un periodo de desequilibrio, de formacion de nuevos
valores y creencias ante la enfermedad.

Las estrategias de afrontamiento centradas en las emociones como la ilusion, la evasion y
el fatalismo se han relacionado con altos niveles de incertidumbre**~'****% La incertidumbre
se relaciona con una disminucion de la esperanza. Aquellos con mas incertidumbre y menos
esperanza experimentan estados de 4nimo mas negativos® .

4" Readaptacion: personal, social y familiar.

Antes de la aparicion de la enfermedad la persona estaba adaptada, disponia de las
habilidades y recursos necesarios para dar respuesta a las exigencias planteadas por ¢l mismo y
por su entorno familiar y social. La presencia de una enfermedad crénica implica que quien la
padece tiene que poner en marcha nuevos recursos y habilidades a fin de adaptarse a su nuevo
estado.

Algunas personas toman conciencia de sus limitaciones y capacidades, reconstruyen su
imagen personal y sus relaciones familiares y sociales, y son capaces de comenzar un nuevo
proyecto de vida, que representa un nuevo sentido del orden de las cosas, que resulta de la
integracion de una continua incertidumbre en la estructura de un si mismo, en la que se acepta

esta como si se tratase de un elemento natural de la vida®.
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Otras ven soOlo las limitaciones, adoptan una actitud pasiva y de dependencia, sin
proyectos propios, son estos los que tienen un riesgo elevado de desarrollar trastornos
psicoldgicos. Los que permanecen en la segunda fase, corren el riesgo de marginacion social,
de dependencia y llegar a la pasividad general. Si la tercera fase no se supera, el individuo
mantendra una actitud de duda, con altibajos emocionales, relaciones familiares tensas.
También pueden aparecer problemas de ansiedad, por la incertidumbre ante los cambios en sus
habitos y en sus condiciones fisicas.

La mayoria de las personas con IRC suelen pasar por estas fases, si bien la duracion de
cada una y los contenidos individuales pueden variar, todo ello por supuesto influira en el

efecto de la enfermedad y su tratamiento.

4. L.os profesionales sanitarios en la TIM.

Los profesionales sanitarios estan incluidos en la teoria de Mishel* como un elemento
mas que influye en el individuo ya que tanto el paciente como la familia los considera como
expertos y una fuente de informacion fiable. La literatura clinica apoya la entrega de
informacion como el principal método utilizado para ayudar a los pacientes a manejar la
incertidumbre' .

Las enfermeras al proporcionar informacion®® al paciente lo ayuda a desarrollar el sentido
de vivir la experiencia de la enfermedad, y les proporciona la estructura necesaria para el
marco de estimulos, a manejar la incertidumbre cronica, revaluarla y darle paso a la esperanza.

Conocer las fuentes de incertidumbre del paciente puede ayudar a la enfermera a
planificar la informacién que debe dar al paciente, y con ello ayudarle a controlarla o reducirla.

La confianza en la capacidad del personal sanitario para dar un diagndstico, controlar la

enfermedad o administrar un tratamiento, esta relacionado con la disminucion de los niveles de
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incertidumbre en una gran variedad de enfermedades agudas y cronicas’’. Por otro lado, la
falta de confianza en la capacidad de tratar y cuidar del personal sanitario se ha asociado
con niveles altos de incertidumbre™®.

La incertidumbre aumenta, cuando los pacientes piensan que no estan recibiendo la
suficiente informacion por parte de los proveedores de cuidados de la salud™*®°.

La investigacion sugiere que las enfermeras deben ser conscientes de que algunos
subgrupos de la poblacion como las mujeres, los homosexuales, los emigrantes, etc. pueden
experimentar diferentes fuentes de incertidumbre por el estigma social®’ en el que se
encuentran.

Recientemente ha habido un resurgimiento del interés en la comunicacion personal
sanitario-paciente®”. En el caso de los pacientes cronicos las necesidades de informacién

evolucionan con el tiempo, disminuyendo, a menos de que exista una recaida o un cambio en

la evolucion® de la enfermedad.

5. El apovo social en la TIM.

Por otra parte el apoyo social de familiares, amigos y aquellos con experiencias similares,
reduce la incertidumbre de manera directa o indirecta. La pertenencia a asociaciones de
pacientes ha demostrado que tiene influencia en el marco de estimulos, mediante la informaciéon

. . ; 60,64 - .
de eventos relacionados con la enfermedad y en el patron de sintomas” " sugieren compartir la
incertidumbre de la espera de un trasplante renal con alguien que ya ha recibido uno.

Hay una serie de estudios que apoyan el papel del apoyo social en la reduccion de la
. - 65, 66, 67, 68 A : .,
incertidumbre . Sin embargo cuando la enfermedad estd estigmatizada, la aceptacion

por los demdas es cuestionable, lo que limita el uso del apoyo social para gestionar la
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incertidumbre®”°. La interaccion social en ese caso puede ser de rechazo, y eso lo que conlleva
es un aumento de la incertidumbre’".

Otros investigadores han llegado a la conclusion de que los miembros de la familia
también experimentan altos niveles de incertidumbre, y ello puede afectar a su capacidad de
apoyar al paciente’”. La incertidumbre en el cuidador principal de un enfermo, lo lleva a la
angustia psicoldgica, y a la falta de confianza en el tratamiento y ello repercute directamente en
la recuperacion del enfermo. Esta situacion dificulta el apoyo de los familiares hacia la persona
enferma, porque priorizan sus propias incertidumbres. Por tanto el apoyo a los familiares por
parte del personal sanitario es un elemento que hay que tener en cuenta, ya que se ha demostrado
que niveles altos de apoyo social mejoran la calidad de vida del paciente y que las familias de
los pacientes que recibieron informacién clara, sentian menos ansiedad y tenian mas capacidad

para tomar decisiones y prestar apoyo fisico y emocional al paciente’.

6. Impacto de la IRC.

Segtin Devins et al’*, el impacto de la enfermedad puede ser directo, indirecto o derivado
de consecuencias secundarias, objetivo y subjetivo.

El impacto directo ocurre cuando determinados elementos del tratamiento (consecuencias
fisiologicas, tiempo de dedicacion, etc.) entran en conflicto con el estilo de vida y las
actividades que desarrollaba el paciente antes de la aparicion de la IRC.

El impacto indirecto se refiere a los cambios que se producen en las relaciones familiares
y sociales, asociados a los comportamientos de otras personas relacionadas con el enfermo.

Las consecuencias secundarias ocurren cuando, influido por los factores anteriormente
mencionados, el paciente disminuye las actividades que realiza y la posibilidad de obtener

gratificaciones con ellas.
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El impacto subjetivo se refiere a la valoracion del propio paciente sobre sus condiciones
fisicas o sobre su vida en general mientras que el objetivo contempla la valoracioén de terceras
personas. Entre ellos parece haber una correlacion positiva, excepto en el caso de las parejas de
los pacientes quienes valoran el impacto de la IRC en un grado menor que los propios
pacientes.

Uno de los cambios mas llamativos en la vida cotidiana de los pacientes renales es el
abandono o la reduccion de la actividad laboral o de estudio, sin volver a ellas aunque reciban
un trasplante y desaparezcan muchas de las restricciones iniciales. Los tres dias semanales que
tienen que acudir a realizar la Hemodialisis al centro hospitalario, suelen generar dificultades
para poder desempenar un trabajo o dedicarse a los estudios con cierta normalidad. Respecto a
las personas que realizan tareas del hogar, puede resultar complicado volver a la situacion
anterior cuando esta funcidn ha sido asumida por los otros miembros de la familia. En general,
la percepcion de limitaciones fisicas y la incertidumbre respecto al futuro favorecen la
inhibicidn para desarrollar actividades sistematicas.

La mayoria de las investigaciones revisadas coinciden en que el impacto psicologico’*"
de la IRC esté relacionado con el tratamiento que recibe cada paciente, con el modo en que
evolucionan los sintomas fisicos y las enfermedades concomitantes, asi como con el tipo de
estrategias que emplean para adaptarse a los cambios impuestos por la enfermedad.

En el caso de la HD parecen estar relacionados, fundamentalmente, con el tiempo que hay
que dedicar al tratamiento, las restricciones dietéticas, los sintomas, los riesgos de recaidas y el
deterioro fisico progresivo.

El impacto de la IRC se ha relacionado con otras variables ademas de la modalidad de
tratamiento: la edad, el sexo, la situacion laboral, el estado civil, la percepcion de dolor, la

religion, el nivel de educacion y variables psicologicas tales como la inteligencia, la
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personalidad, el “locus de control” o la implicacion del paciente en la toma de decision respecto
al tratamiento. Los resultados de estos estudios no permiten confirmar un perfil de paciente con
mayor o menor impacto de la enfermedad, pero si parecen indicar que la adaptacion a la
enfermedad se explica por la interrelacion entre diversos factores, entre los que destacan la
“desesperanza” y la falta de control sobre la salud’® "’

Los efectos de la IRC y sus tratamientos no son idénticos al inicio de la enfermedad y
durante el desarrollo de la misma. De hecho, no se habla del impacto de la enfermedad hasta
que el paciente comienza la didlisis o hasta que se le prepara para ello, ya que el curso de la
enfermedad puede durar afios, manifestandose con escasos sintomas y sin mas tratamiento que
una dieta pobre en proteinas. Aunque se constata la existencia de un impacto psicologico desde
que el paciente recibe el diagnostico de enfermedad crénica, la fase predialisis ha recibido hasta

ahora una escasa atencion.

7. Impacto de la IRC en la calidad de vida del paciente renal.

El impacto de la IRC se pone de relieve al considerar como influye la enfermedad en la
“calidad de vida” de los enfermos. Este término comienza a emplearse en la literatura médica
en los afos 70 para designar el bienestar general de los sujetos en todas las areas de su vida.
Pese a que hoy es un concepto ampliamente extendido todavia no se ha propuesto una
definicion consensuada. Cuando se aplica a enfermos renales parece equipararse con la
definicion de salud de la Organizacion Mundial de la Salud: “el grado de bienestar a nivel
fisico, emocional y social”. Evans’’ llevo a cabo una revision sobre publicaciones relativas a la
“calidad de vida” de los pacientes renales, llegando a aislar hasta 40 indicadores utilizados para

evaluar este concepto, y que se agrupan en las siguientes categorias generales: fisicos,
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cognitivos, de actividad, emocionales, psicopatologicos y sociales. A su vez cada uno de estos
grupos incluye los siguientes componentes':

+ Fisicos: tolerancia al ejercicio, sintomas, vitalidad, fatiga, funcionamiento sexual y
motor, suefo, rehabilitacion, dolor, apariencia fisica y apetito.

+ Cognitivos: percepcion de salud, imagen personal y corporal, crecimiento y desarrollo
personal, habilidades cognitivas, agudeza y funcionamiento mental.

+ Relacionados con la actividad: limitacion en las actividades, vuelta al trabajo,
busqueda de actividades recreativas, restricciones dietéticas, progresos académicos,
autocuidados, cuidado del hogar y tiempo de ocio.

+ Emocionales: seguridad, bienestar, autoestima, ira, satisfaccion en general, satisfaccion
con la salud, con la vida sexual y con las relaciones sociales y familiares.

+ Psicopatologicos: sintomas psicoticos, ansiedad y depresion.

+ Sociales: vida familiar, vida social y relaciones familiares.

Esta relacion ilustra la amplitud y vaguedad del término, al tiempo que apoya la nocion de

que el concepto de calidad de vida hace referencia al funcionamiento general del sujeto y al
grado de bienestar personal entendido en un sentido amplio: fisico, psicoldgico, laboral, social.

80,81,82,83 con

De todas las variables mencionadas, las que aparecen recogidas en la literatura
mayor frecuencia son: los sintomas fisicos, la ansiedad, la depresion u otros indicadores de
bienestar psicologico, las relaciones sociales y las limitaciones o el impacto de la enfermedad.
Las variables que se incluyen en el concepto de “calidad de vida” y los instrumentos que se
utilizan para su evaluacion dependen en gran medida del criterio de cada autor.

No obstante, parece existir una relacion entre condiciones fisicas y CV y no tanto entre

indicadores emocionales y sociales mientras que otros factores de tipo ambiental, tales como

las caracteristicas del centro hospitalario y de los profesionales sanitarios, y el apoyo social
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familiar, si parecen influir en la calidad de vida de los pacientes; de modo que a mayor apoyo
social por parte de la familia y mas comportamientos de ayuda de los profesionales sanitarios,
mejor calidad de vida

Teniendo como referencia los modelos expuestos, se realizaron estudios sobre un modelo
estructural que intenta avanzar en la comprension de la relacion entre la calidad de vida y la
incertidumbre frente a la enfermedad®®*. Estos estudios se llevaron a cabo principalmente en
pacientes oncologicos, aunque su estudio y aplicacion en el campo de la IRC podria resultar de
utilidad.

Dicho modelo se fundamenta principalmente en base a un modelo de relaciones causales,
en las que el cambio en una variable se supone que produce un cambio en otra variable. El
objetivo del modelo es averiguar como la incertidumbre afecta a cada uno de los dominios del
constructo calidad de vida. Asi, el modelo establece que la variable latente endogena calidad de
vida se relaciona causalmente con las cuatro variables latentes exdgenas: Dominio fisico,
Dominio psicoldgico, Dominio social y Dominio medio ambiente. Por su parte, la variable
endogena latente Incertidumbre se encuentra relacionada causalmente con la variable latente
endogena Adaptacion y ésta con la variable latente endégena Calidad de vida.

A su vez, las variables latentes exdgenas Marco de estimulo y Fuentes de la estructura se
correlacionan entre ellas y se encuentran relacionadas con las tres variables latentes endogenas:
Incertidumbre, Adaptacion y Calidad de vida.

La variable latente exdgena Marco de estimulo es explicada a través de las variables
latentes exdgenas: Tipologia de los sintomas, Coherencia y Familiaridad de los hechos, las tres
medidas a través de las variables observadas exdgenas que corresponden a las preguntas de la

escala de incertidumbre de Mishel.
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Por ultimo, la variable latente exdgena Fuentes de la estructura es explicada a través de
las variables latentes exogenas: credibilidad en el equipo de salud y factores
biosociodemograficos, medidos a través de las variables observadas exdgenas de las preguntas
de la escala de incertidumbre de Mishel y antecedentes del paciente. La figura 4 puede aclarar
un poco mas las interrelaciones de las variables.

De este modo, el modelo postula que ante la enfermedad cronica, se produce una
situacion de estrés e incertidumbre, factor que se correlaciona directamente con las
caracteristicas exogenas del paciente y que repercuten significativamente en su calidad de vida.
Estas constituirdn un factor condicionante para que el paciente asuma las estrategias de
afrontamiento y del tiempo de su adaptacion, constituyendo un factor condicionante de su
calidad de vida mas alla de las caracteristicas de su propia enfermedad. La utilidad del modelo
reside en dimensionar el efecto de cada subconjunto de las variables analizadas y tiempos de
adaptacion, con la finalidad de proponer estrategias de intervencion que las enfermeras incluyan
en el plan de cuidados del paciente, permitiendo una mejoria en su calidad de vida ante una

nueva experiencia de vida ocasionada por la enfermedad.

Cambios
Dominio fisico

Dominio psicoldgico
EECEOFES Espiritual
biolégicos Medioambiental
Familiar
Factores
ambientales \ Calidad
/ (-) de vida

Cambio
> Enfermedad f

f Factores de Incertldumbre ‘\,‘

Factores
espirituales

Factores

socioculturales NIﬂFCO de Fuente de la

estimulo —> estructura

Figura 4: Modelo de incertidumbre percibida frente a la enfermedad.

50



Marco Teorico

8. L.a ansiedad como efecto adverso de la incertidumbre en la IRC.

En general, se admite que la ansiedad es una respuesta emocional del organismo con una
funcién de alerta y activacidn ante situaciones que implican peligro, amenaza o novedad, lo que
ilustra su papel protector del individuo®. Pero si la ansiedad se mantiene en ausencia del
peligro se convierte en patologica, y si el peligro esta presente pero no hay posibilidades de
hacer frente a ¢l es un sufrimiento inutil. Por otro lado, sus manifestaciones fisiologicas:
taquicardia, dificultades respiratorias, sudoracion, etc., si son percibidas por el individuo como
amenazas favorecen el mantenimiento o aumento de la ansiedad. Las caracteristicas de la IRC y
sus tratamientos parecen predisponer para la aparicion de ansiedad, debido a la presencia
constante de situaciones amenazantes en la vida de estos enfermos. De hecho, el estudio de la
ansiedad en los pacientes renales es uno de los problemas psicolégicos que, junto con la
depresion, ha recibido mayor atencion en la literatura especializada; lo cual se puede explicar
por la elevada prevalencia de la ansiedad en este colectivo y por la relacion entre ansiedad y
salud. Llamativamente, se ha observado que cuando no hay riesgo de fallecimiento el nivel de
ansiedad predice la supervivencia de los pacientes renales, incluso mejor que las variables
médicas. Todo parece indicar que la ansiedad generalizada y mantenida perjudica no sélo el
bienestar de los enfermos renales, sino también sus condiciones fisicas.

Se ha estudiado la relacion entre la ansiedad y la incertidumbre en diferentes poblaciones
de pacientes. Los resultados obtenidos coinciden en la asociaciéon de la incertidumbre con la
ansiedad, disminucién del optimismo y estados de animo negativos. La evidencia es fuerte y
consistente en esta direccion, y la estrategia a seguir ha sido disefar intervenciones de apoyo

. . . . . 13
educativo que disminuyan los efectos adversos de la incertidumbre .
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9. Depresion en el enfermo renal cronico.

Junto con la ansiedad, la depresion parece ser una de las psicopatologias mas frecuentes
en los pacientes renales® . Hay evidencias de que la evaluacién de la incertidumbre como una
oportunidad tiene una relacién negativa con la depresion y la evaluacion de la incertidumbre
como un peligro se asocia positivamente con la depresion®™®.

Algunos autores consideran que pocos pacientes con IRC tienen depresion, mientras que
otros hablan de un 50% con este diagnéstico’’. Estos tltimos explican la elevada prevalencia
por la incertidumbre ante la inestabilidad de las condiciones fisicas y la presencia constante de
sintomas y otros factores estresantes derivados del tratamiento sustitutivo de la funcion renal.

Diversos estudios comparativos han indicado que los enfermos renales tienen un nivel de
depresion superior al de la poblacion general similar al de otros enfermos crénicos, y menor
que el de los pacientes que acuden a Servicios Médicos de Atencidon Primaria. Una fuente de
confusion en el diagnostico de depresion en estos pacientes es la presencia de sintomas fisicos
(derivados de la uremia) que son comunes a un estado de &nimo depresivo: apatia, dificultades
para concentrarse, problemas relacionados con el suefio, anorexia, fatiga, disminucion del deseo
sexual, etc. Cuando estos se consideran indicadores de depresion se puede llegar a sobrestimar
su prevalencia en este colectivo. Para paliar este riesgo de sobrestimacion o confusion en el
diagnéstico de depresion se ha planteado’ > la necesidad de utilizar técnicas o estrategias
especificas para evaluar la depresion en este colectivo, de modo que no se confundan los
sintomas de la enfermedad con los sintomas depresivos.

Por otro lado, la ansiedad y la depresion parecen compartir la capacidad de prediccion de
la supervivencia del paciente, mejor incluso que la edad y las variables clinicas. De hecho, lo

que mejor predice la mortalidad de los enfermos es la presencia de depresion y ansiedad
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elevadas’"™. No obstante, la relacion entre depresion y mortalidad puede deberse a que los
pacientes deprimidos son los que peor siguen las prescripciones médicas, y ademas tienen un
estado fisico mas deteriorado.

Finalmente, ansiedad y depresion® suelen estar altamente correlacionadas, hasta el punto
de que en muchos pacientes aparece un trastorno emocional global que incluye ambos
problemas, por lo que no es de extrafiar que algunos factores predisponentes sean comunes a los
dos trastornos.

Se consideran factores predisponentes de la depresion aquellas variables que favorecen la
tristeza, la apatia y el desinterés. Gran parte de los factores predisponentes de la depresion, que
pueden aparecer esporadicamente en poblacion general, tienen una presencia constante en los
enfermos renales: la pérdida de salud, trabajo, estabilidad, movilidad, dieta, ingesta de liquidos;
la reducciéon de las actividades de ocio y divertimento; la experiencia de indefension, por lo
poco que puede hacer por si mismo para cambiar sus condiciones fisicas o las exigencias del
tratamiento.

Por otro lado, en los enfermos sometidos a didlisis, la presencia de toxinas en el
organismo provoca también la aparicion de sintomas depresivos tales como pérdida de
memoria, dificultad de concentracidn, apatia, anorexia, pérdida de peso, fatiga, disminucion del
deseo sexual, insomnio, etc. En general, parece que es mas probable que los pacientes con
peores condiciones fisicas desarrollen y mantengan una depresion, aunque la gravedad de la
misma dependera del estilo de afrontamiento de cada uno.

Una variable que se encuentra relacionada con la depresion es el "apoyo social" o las
caracteristicas del medio social y familiar en que se desenvuelve habitualmente cada persona.
Por ejemplo, Christensen et al encontraron’’ que los pacientes con menor apoyo social tenian

mas sintomas depresivos que los que gozaban de mayor apoyo, especialmente cuando la
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percepcion de disfuncion fisica era mayor. Ademads, parece que los pacientes renales
deprimidos tienen relaciones sociales menos satisfactorias.

Otro aspecto que parece influir en la gravedad de la depresion son las expectativas del
paciente, respecto a la evolucion de la enfermedad. Los sujetos con peores expectativas de
futuro suelen presentar niveles de depresion mas elevados, y aquellos que tienen expectativas
positivas que no se cumplen, es probable que sufran también un cuadro depresivo.

Existe cierta controversia acerca de como afectan al grado de depresion otros factores
tales como la percepcion de control, la edad, la actividad laboral y el tiempo en tratamiento.
Algunos autores han encontrado una relacion inversa entre depresion y percepcion de control,
indicando que los sujetos que atribuyen sus condiciones de salud a factores personales son los
mas deprimidos, aunque algunos resultados’® reflejan justamente lo contrario: los pacientes que
atribuyen al azar sus condiciones de salud son los que muestran mas sintomas depresivos. Los
datos relativos a la relacion entre edad y depresion tampoco son claros. También se ha sefialado
que la depresion es mas frecuente entre los enfermos de mas de 55 afios, otros indican que los
pacientes de mayor edad tienen menos depresion y finalmente, en otras publicaciones se sefala
la ausencia de relacion entre la depresion y la edad. Probablemente estos resultados tan dispares
se deban a los criterios diagnosticos, los instrumentos de medida y la influencia de otras
variables extrafias. De manera similar, se apunta hacia niveles mayores de depresion en las
mujeres. Aunque tradicionalmente la prevalencia de la depresion parece ser mayor en mujeres
que en hombres, entre los enfermos con IRC el numero de hombres deprimidos parece ser
elevado, llegando a estar afectados las dos terceras partes de los hombres. El efecto de la
actividad laboral sobre la depresion también parece poco consistente en los enfermos renales.

La mayoria de los resultados indican la existencia de un menor niimero de personas deprimidas
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entre las activas laboralmente aunque esto se podria explicar porque los pacientes activos son
los que tienen mejores condiciones fisicas.

Altos niveles de incertidumbre estan relacionados con el aumento de depresién en
personas con enfermedades cronicas. El estudio de esta patologia desde la perspectiva de la

TIM puede resultar de interés para las enfermeras que cuidan al enfermo renal.

10. Intervenciones para la gestion de la incertidumbre.

Mishel y sus colaboradores han utilizado la TOIM como marco para cinco de estudios
sobre intervencion enfermera, subvencionados por el Gobierno de Estados Unidos. La
intervencion ha resultado ser eficaz, puesto que ha ayudado a aumentar el conocimiento del
cancer, a disminuir la carga que producen los sintomas y a mejorar la calidad de vida en
mujeres norteamericanas de diferentes etnias. También se ha comprobado la efectividad de las

99,100,101,102 . .,
USSR La intervencion

intervenciones en hombre con céncer de prostata y en sus familiares
estd inspirada en la TOIM y consistia en una intervencion semanal telefonica educativa. La
intervencion ha sido eficaz en la ensefianza de habilidades para superar la incertidumbre,
mediante la resolucion de problemas y el reencuadre cognitivo. La intervencion mejord también
la incertidumbre relacionada con los efectos secundarios del tratamiento. Los pacientes
refirieron una mayor satisfacciéon relacion enfermera- paciente. El nivel de educacion y la
practica religiosa resultaron ser atenuantes de la incertidumbre en un estudio de intervencion
realizado en los hombres con cancer de prostata y en mujeres con cancer de mama.

Se empleo la TOIM y la TIMR como marco para el estudio de una intervencion realizada
en mujeres de la tercera edad sobrevivientes al cancer de mama. La intervencion educativa se

evalu6 a los 10 y a los 20 meses, encontrando diferencias significativas en el grupo

experimental y de control en reformulacion cognitivas, la comunicacion enfermera-paciente y
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en una variedad de habilidades de afrontamiento. Los resultados mas importantes fueron el
aumento de busqueda de informacion adicional acerca de la enfermedad y el tratamiento, la
disminucién de la incertidumbre y el mantenimiento de un crecimiento personal estable a
través del tiempo'®'*. Otro trabajo de intervencion posterior basado en la TOIM y TIMR se
llevé a cabo por Bailey, Mishel, Belyea, Stewart & Mohler'® entre una seleccion de hombres
que eligieron la conducta expectante como tratamiento del cancer de prostata. Los resultados de
este ensayo clinico demostraron que el grupo de intervencidén obtuvo buenos resultados en la
subescala de vivir la vida con otros 0jos y tener unas buenas expectativas acerca de su futuro.

Otro programa de intervencion se desarrolld en mujeres con cancer de mama recurrente y
sus familiares, con muy buena aceptacion por parte de los implicados. Este programa no se
desarrolld desde la teoria de la incertidumbre, pero tuvo como objetivo la reduccion de esta. La
intervencion consistia en ofrecer informacion a las mujeres y las familias acerca de la
recurrencia del cancer y sus tratamientos, propuso un enfoque asertivo hacia los profesionales
de la salud y aprender a vivir con incertidumbre en la preferencia a la certeza negativa'®.

Otro estudio de intervencion para pacientes recién diagnosticados con cancer de mama en
Taiwan utiliza el marco TOIM y proporciond informacién a las pacientes, a la vez que
resolvian las preguntas planteadas por estas. Este tratamiento de apoyo continuo se dio en
cuatro momentos durante el tratamiento. Los resultados indicaron que las pacientes se sentian
respaldadas por las enfermeras y la incertidumbre se redujo un mes después de la cirugia y
cuatro meses después del diagnostico'”’.

Chou-Ping and Yun-Chen’® realizaron un estudio de intervencién en pacientes con IRC
en predidlisis. La intervencion consistia en informar a los pacientes acerca de las diferentes
opciones de tratamiento y apoyar esta informacion con un DVD para que el paciente lo utilizara

en casa. Este estudio encontrd resultados significativos en el grupo experimental acerca de
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aumento del conocimiento predialisis, satisfaccion con la técnica elegida, considerandola la
mejor opcion individual segin el estilo de vida. El grupo experimental obtuvo niveles mas

bajos de incertidumbre que el grupo control’.

11. Investigacion sobre la TIMR.

El estudio de la TIMR ha sido menor, probablemente por la dificultad de estudiar un
proceso que evoluciona con el tiempo. Se han realizado estudios cualitativos, en los que se
aceptaba la incertidumbre como parte de la vida®®. Las muestras de estos estudios incluyeron
pacientes diabéticos'®, enfermedades cronicas en hombres'®, pacientes con VIH''®, personas
con esquizofrenia''', conyuges de pacientes con trasplante cardiaco''?, cuidadores de familiares
de pacientes con SIDA'", sobrevivientes de cancer de mama''?, adolescentes sobrevivientes de
cancer infantil'"® y mujeres que se recuperan de una enfermedad cardiaca.

Parry'" estudio los sobrevivientes del cancer infantil concluyendo que la incertidumbre
puede ser un catalizador para el crecimiento personal, ddndole mas valor a la vida y tomando
conciencia del propdsito de esta. Sin embargo, en otro estudio de los sobrevivientes de cancer
infantil, se comprobd que la incertidumbre inducia al trastorno de estrés postraumatico,
disminuyendo la promocion de la salud''®,

La transicion a través de la incertidumbre hacia una nueva vision de la vida se enmarca de
manera diferente por cada investigador, incluyendo temas como una nueva perspectiva de la
vida, nuevas formas de estar en el mundo, el crecimiento a través de la incertidumbre, nuevos
niveles de auto-organizacion, nuevas metas en la vida, valorar lo que vale la pena realmente,
redefinir lo que es ahora normal y la creacion de nuevos suefios. Todos los investigadores

describieron la aceptacion gradual de la incertidumbre y la reestructuracion de la realidad como

componentes importantes del proceso, todo esto compatible con la TIMR.

57



Marco Teorico

Mishel y Clayton identificaron las variables que predicen el estado de animo negativo o
de crecimiento personal en las ancianas supervivientes al cancer de mama. Los resultados
generales fueron de apoyo a la TIMR, la reevaluaciéon cognitiva, que se define como la
tendencia a abordar los problemas desde un punto de vista positivo, fue capaz de predecir el

40% de la varianza del crecimiento personal''”.

12. Las escalas de Mishel de incertidumbre en la enfermedad.

La primera escala de incertidumbre en la enfermedad fue desarrollada en 1980'%, y se
denomind Mishel Uncertainty in Illness Scale (MUIS-A), la cual se aplicé en una poblacion
heterogénea de personas enfermas hospitalizadas. Contiene items referentes a la relacion con el
personal del hospital y al tratamiento que se recibe durante el ingreso.

Posteriormente se desarrolld una escala para medir la incertidumbre en pacientes
enfermos pero que estaban en su domicilio, denominada Mishel Uncertainty in Illness Scale-
community (MUIS-C).

Otra de las versiones hace referencia a la incertidumbre percibida por los padres de nifios
enfermos, denominada Parents' Perception of Uncertainty in Illness (PPUS). Esta escala se
puede aplicar a cualquier familiar, ya sea esposo, esposa, hermana, amigo, etc. de una persona
enferma.

La escala ha sido traducida a varios idiomas como el sueco, aleman, coreano, hebreo,
mandarin, cantonés, arabe, griego, tailandés y espafiol. Los estudios encontrados en espaiiol
estan realizados en poblacion latinoamericana, lo que dificulta la aplicacion de la escala en
nuestro entorno, debido a los matices del idioma y a la diferencia cultural.

La escala se ha empleado ampliamente en diferentes tipos de céncer ginecoldgico, de

mama, de colon, de prdstata, linfatico etc. Se ha empleado en patologias de origen cardiaco, en
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EPOC, esclerosis multiple, fibrosis quistica, en pacientes con VIH, en lupus, endometriosis,
artritis, entre otras. En la IRC, se ha empleado en los pacientes en predidlisis, en DP y
trasplantados.

Mishel y Fleury®, actualmente estan trabajando en el desarrollo de un instrumento para
medir el cambio producido a través de la incertidumbre, aunque todavia no se ha probado la
validez de constructo.

Gracias al uso que han hecho los investigadores de la teoria de la incertidumbre y de sus
escalas, se ha llegado a un amplio cuerpo de conocimientos. Mishel y sus colaboradores de la
Universidad de Arizona probaron y confirmaron los principales componentes del modelo
tedrico, sobre todo al estudiar casos de mujeres con cancer. En la actualidad, su programa de
investigacion abarca el andlisis de las intervenciones de enfermeria psicoeducativa, basadas en
el modelo tedrico, en casos de adultos con céncer de mama y de préstata. La investigacion
clinica guiada tanto por la teoria original como por la reconceptualizada, tanto en enfermedades
agudas como en cronicas servird para ayudar a identificar intervenciones de enfermeria para

pacientes con diferentes enfermedades.

12.1 Importancia de la validacion transcultural.

La adaptacion o traduccion de escalas es una practica bastante habitual de los
investigadores en ciencias de la salud. El proceso de traduccion y adaptacion de una escala

requiere algo mas que la traduccion de la lengua de origen a la lengua de destino'>""'*:

es
necesario asegurar que las puntuaciones obtenidas con el test traducido son equivalentes a las

obtenidas con el test original. Para alcanzar esa equivalencia, hay que considerar cuatro

aspectos del proceso:
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1) El contexto cultural donde se va a realizar la adaptacion.

2) Aspectos técnicos del propio desarrollo y adaptacion del test.

3) Administracion del test.

4) Interpretacion de las puntuaciones.

En definitiva, es necesario asegurar que el instrumento de medida presenta las mismas
propiedades métricas en las dos culturas (origen y destino), y que, por lo tanto, la interpretacion
de las puntuaciones es la misma, es decir, que existe una equivalencia métrica.

Mishel analiza la importancia de la adaptacion transcultural de las escalas en un articulo

realizado como respuesta al trabajo de Hallberg y Erlandsson'*'**

, el trabajo consiste en una
validacion de la escala de incertidumbre en una poblacidon sueca de pacientes con enfermedad
cardiovascular.

La validacion transcultural es esencial para determinar la fiabilidad y la validez de un
instrumento que mide un estado cognitivo como es la incertidumbre, que puede verse afectado
por diferentes formas de ver la vida, influenciados por la cultura, que representa los valores,
actitudes, creencias y estilos cognitivos de un individuo. La cultura es vista por algunos como el
principal mediador para la definicion de la realidad y la experiencia subjetiva. Por tanto influye

en la percepcion, el comportamiento y las formas de responder a la enfermedad. La adaptacion

al entorno cultural es fundamental para medir de una manera fiable la incertidumbre.

12.2 Desarrollo de escalas de incertidumbre para poblaciones clinicas
especificas.

La forma original de la escala de incertidumbre, se desarrolld6 en una poblacion
heterogénea de pacientes. El objetivo de este instrumento era que fuese aplicable y
generalizable a la misma poblacién heterogénea. Sin embargo en diferentes estudios se

plantearon dudas acerca de la aplicabilidad de los resultados a la poblacién clinica especifica a
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la que iban dirigidos'®”’. La cuestion planteada por las enfermeras clinicas era "json las
conclusiones compatibles con las necesidades y experiencias de los pacientes en nuestro
medio?".

Como toda ciencia aplicada, la enfermeria tiene una obligacién clara con el mundo de la
practica.

Dado que los resultados de la investigacion se deben utilizar como base para las predicciones
clinicas, los objetivos de las investigaciones deben ser los siguientes:

1. Ser transferibles al mundo clinico.

2. Estar disefiados para reducir al minimo el error de medicion, en lo posible.

3. Tener un formato aplicable para el uso clinico.

Cuando las medidas son fiables, el error atribuible a las diferencia de grupo debe ser
minimo. En la mayoria de mediciones del ambito psicoldgico, no se aborda la tasa de error
adquirido por las diferencias de poblacion. Sin embargo, si los resultados de la investigacion
enfermera en incertidumbre pretenden utilizarse como base para el cuidado de este estado

cognitivo, estos no deben tener errores atribuibles a estas diferencias.
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Metodologia de la Investigacion

1. ESTUDIO Y METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION.

1.1 Planteamiento del problema.

La IRCT es una patologia que afecta actualmente a mas de dos personas de cada 10.000.
Aproximadamente cada afio entran en programa de hemodialisis entre 80 y 120 personas por
millén de poblacion’.

Los costes sanitarios, sociales y personales de IRCT, lo convierten en un problema
sanitario de especial relevancia por su magnitud. Los pacientes en tratamiento con dialisis,
tienen que responder, no solo a una nueva situacion fisica, sino a demandas de adaptacion
psicoldgica y social, en funcion de los cambios producidos por la enfermedad vy
secundariamente, por el tratamiento de la misma. Cuando las personas son diagnosticadas de
enfermedad renal cronica pasan por un periodo similar al duelo, los pacientes experimentan un
estado de shock que se caracteriza por desorganizacion de pensamiento y una gama de
sentimientos incluyendo la pérdida, el dolor, la desesperacion, la desesperanza, a veces la
negacion, alcanzando por ultimo una incomoda adaptacion. Ademas de las complicaciones de
la enfermedad, hay que anadir aquellas derivadas de la TSR, percibiendo estas personas una
forma de vivir significativamente mas limitada que el resto de la poblacion. La adhesion al
tratamiento, la dieta, los farmacos, los cuidados de la fistula arteriovenosa o del catéter etc.,
ademas de los altibajos en el estado de salud, son una fuente de estrés en el enfermo renal.
Estas circunstancias pueden crear una sensacion de incertidumbre en las personas, que induce
al estrés psicologico, con el consiguiente impacto negativo sobre el tratamiento. Un alto grado
de incertidumbre disminuye el uso de estrategias adecuadas para hacer frente a la situacion,
(como la busqueda de informacién) y reduce los modos de afrontamiento intrapsiquico, (tales

como la vigilancia y la prevencion).

63



Metodologia de la Investigacion

Los pacientes que acuden a las sesiones de HD interactian muchas horas con los
profesionales de enfermeria que les administran el tratamiento dialitico. Unos de los objetivos
de las enfermeras es contribuir a la adaptacion y mejorar el afrontamiento de estas personas
hacia su enfermedad. La perspectiva que ofrece la TIM puede ayudar a conseguir este objetivo.
La escala de Mishel ha demostrado ser un instrumento fiable y valido para la medida de la
incertidumbre en diferentes poblaciones de pacientes en EEUU y otros paises. Ha permitido la
evaluacion de diferentes intervenciones que han conseguido reducir la incertidumbre y mejorar
el afrontamiento de muchos enfermos cronicos hacia su enfermedad.

Para la aplicacion de la escala en un contexto y un ambito concreto no es suficiente la
traduccion simple sino que se recomienda realizar una adaptacion que pasa necesariamente por
una retrotraduccion y una valoracion de las propiedades psicométricas en la poblacion de
estudio.

Disponer en espafiol de un instrumento que mida incertidumbre, que sea fiable y valido,
permitira a las enfermeras que tienen a su cargo pacientes en hemodialisis incorporar la
valoracion y la intervencion, en casos de incertidumbre, en su plan de cuidados, y de ese modo

medir y evaluar la incertidumbre como un estado cognitivo.

1.2 Objetivos.

Teniendo en cuenta las necesidades detectadas nos planteamos:
e (Objetivo general:
Adaptar la escala de incertidumbre de Mishel frente a la enfermedad, version
comunitaria (MUIS-C) a pacientes en tratamiento con HD.

e Objetivos especificos:
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- Traducir, retrotraducir y adaptar la escala de incertidumbre de Mishel frente a la enfermedad
version comunitaria (MUIS-C).

- Validar las propiedades psicométricas de la version espafiola de la escala de incertidumbre
de Mishel a pacientes en HD.

- Analizar la influencia de diferentes variables relacionadas con la Teoria de Incertidumbre de

Merle Mishel en el nivel de incertidumbre que presenta el paciente renal en HD.

1.3 Hipotesis de trabajo.

La escala de M. Mishel adaptada al espafiol es un instrumento valido y fiable para

medir incertidumbre en el paciente renal en HD.

2. Metodologia.

2.1 Sujetos.

Los sujetos de este estudio pertenecian a la poblacion de personas con IRC que estaban en
tratamiento con HD en la provincia de Jaén en el periodo comprendido entre Mayo y Diciembre
de 2011. Los centros de procedencia fueron la Unidad de Hemodidlisis del Complejo

Hospitalario de Jaén y en el Centro Periférico de Didlisis Santa Catalina.

2.2 Tamano v seleccion de 1a muestra

2.2.1 Calculo del tamaiio muestral.

Para el calculo del tamafio muestral se utilizo el programa informatico Ene 2.0".
En primer lugar se realiz6 un estudio piloto en 20 personas en HD. Se calculd el
coeficiente Kappa pasando la encuesta a los mismos pacientes en dos ocasiones con un

intervalo de una semana de diferencia.
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El tamafio muestral estimado para la validacion de un cuestionario para un coeficiente
Kappa esperado de 0,805, una proporcion del 86,7% de clasificaciones positivas para ambos

observadores, un nivel de confianza del 95% y una precision de 0,162, fue de 116 sujetos.

Resultados estudio piloto |Precision | Tamafio muestral

Kappa esperado 0,805

_ 0,162 116
Proporcion de acuerdo 86.73%

Tabla 1: Tamario muestral.

También se tuvo en cuenta que para la realizacion de un analisis factorial confirmatorio es

126

necesario pasar la escala a un minimo de 5 sujetos por cada item “°, (que para una escala de 23

items es de 115 sujetos).

2.2.2 Seleccion de la muestra.

Los criterios de inclusion/exclusion de los pacientes que participarian en el estudio
fueron:

-Criterios de inclusion: Todos los pacientes en HD que acepten participar libremente en

el estudio, y sean mayores de 18 afios.

-Criterios de exclusién: Personas con deterioro del estado cognitivo (con un Test de
Pfeiffer <6 =3). Y personas que no quieran participar en el mismo.
Se realizé un muestreo sistematico accidental o de conveniencia entre todos los pacientes

en HD que cumplian los criterios de inclusion.
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Del total de pacientes se seleccionaron 128 sujetos. De estos, 12 fueron excluidos o bien

por no cumplimentar la totalidad de la encuesta, o por encontrarse de vacaciones u

hospitalizados quedando por tanto, 116 pacientes.

2.3 Tipo de diseino.

Estudio transversal de validacion transcultural de la escala “Mishel Uncertainty in illness

Scale - community form”.

2.4. Variables del estudio.

En el estudio se tuvieron en cuenta las siguientes variables cuantitativas y cualitativas.

2.4.1 Variables cuantitativas.

Edad.

Distancia en Kilometros que separa el domicilio del centro donde se dializa el
paciente.

Numero de afios de estudio.

Tiempo que lleva el paciente recibiendo el tratamiento dialitico.

Numero de veces que el paciente ha ingresado en el hospital en los tltimos 12

meses.

2.4.2 Variables cualitativas.

Sexo (Mujer/Hombre).

Lugar de residencia (Urbano/Rural).

Estado civil (Casado/ Soltero/ Viudo/ Separado/ Divorciado/ Otras situaciones
diferentes a las expuestas).

Hijos a su cargo (Si/ No).
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- Situacion laboral (Activo/ Parado /Baja por enfermedad/ Jubilado/ Estudiante/
Otras situaciones laborales diferentes de las expuestas).

- Creencia en Dios (Si/ No)

- Practica de la religion (Si/ No).

- Consulta a curanderos (Si/ No).

- Pertenencia a alguna asociacion de pacientes (Si/No).

- Acceso de hemodialisis (FAV/Catéter central permanente o provisional/Protesis
de Goretex").

- Problemas con el acceso vascular en los tltimos 12 meses (Si/No).

2.5 Instrumento y métodos de recogida de los datos.

El instrumento elegido fue la “Mishel uncertainty in illness scale - community form'’. La
escala comunitaria de incertidumbre en la enfermedad de Mishel, (Anexo 1) es una escala con
un formato de 23 items.

Las respuestas miden el nivel de acuerdo con la afirmacion, utilizando una escala tipo
Likert que va del 1 al 5, (siendo: 5 completamente de acuerdo, 4 de acuerdo, 3 indeciso, 2 no
estoy de acuerdo, 1 no estoy de acuerdo en absoluto).

Se obtiene el resultado total de la escala sumando la puntuacion de todos los items. A
mayor puntuacion, mayor nivel de incertidumbre.

La escala puede ser autoadministrada o heteroadministrada por el entrevistador.

2.6. Preparacion del estudio.

Para preparar el estudio se siguieron los siguientes pasos (Tabla 2):
- Se realiz6 una revision bibliografica amplia por las principales bases de datos en

ciencias de la salud y otros recursos (Pubmed, Cinahl, CUIDEN, OVIDSP,
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LILACS, Biblioteca COCHRANE, Web of Knowledge, ENFISPO, IME, TRIP
Data Base, JBI Connect Espana, TESEO, GUIASALUD, etc.).

Se solicito la escala a la autora original Merle Mishel. Se recibio la escala, junto
a unas directrices para que la realizacion del estudio bajo el marco de la TIM.

Se presentd el proyecto de investigacion a los Comités de ética e investigacion
de los centros donde se iba a realizar el estudio.

Se formd el comité interdisciplinario. Compuesto por: Dos enfermeras de la
Unidad de Gestion clinica de hemodidlisis del Complejo Hospitalario de Jaén,
un Doctor en Medicina del Hospital de Alta Resolucion de Alcaudete, una
Doctora en Enfermeria de la Universidad de Jaén, y una paciente de
Hemodialisis, Doctora en Psicologia.

Se seleccionaron los traductores. El equipo de traductores estuvo compuesto por
tres personas bilingiies nativos espafiolas: dos filologas inglesas con experiencia
en la traduccion de articulos cientificos y un Doctor en enfermeria.

Se selecciond el equipo de retrotraduccion, compuesto por dos traductoras
bilingiies nativas americanas, ambas fil6logas en letras hispanicas y una de ellas

Master en Psicopedagogia.
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FASE PRELIMINAR PREPARACION DEL TRABAJO

Pubmed, Cinahl, CUIDEN, OVIDSP, LILACS,
Revision literatura. Biblioteca COCHRANE, Web of Knowledge,
ENFISPO, IME, TRIP Data Base, JBI Connect
Espafia, TESEO, GUIASALUD

-Envio de correspondencia a M. Mishel
Solicitud escala a M. Mishel. -Peticion formal a la Universidad de Carolina del

Norte, Facultad de Enfermeria Carrington Hall.

Presentacion del Proyecto de Tesis Comision de doctorado de la Universidad de Jaén

Comités de ética e investigacion:

Presentacion del proyecto de -Complejo Hospitalario de Jaén.

investigacion -Centro HD Santa Catalina.

Formacioén comité interdisciplinario Seleccion de equipo de investigacion.

Formacion equipo de traductores y Seleccion de equipo de traduccion/retrotraduccion
retrotraductores

Tabla 2: Fase Preliminar

2.7 Fases en la adaptacion de la Escala.

Las fases son las siguientes (Tabla 3):

-FASE I:

Traduccion de la escala al espafiol por tres traductores bilingilies nativos espafioles. De
este primer paso se obtuvieron tres versiones. Se reunié del comité interdisciplinario para
evaluarlas las tres y elegir la mas adecuada. Se obtuvo asi la Version 1.0.

- FASE II:

Retrotraduccion de la version obtenida en castellano por dos traductoras bilinglies

nativas americanas y revision de las mismas.
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- FASE 1II:

Reunion del comité de expertos con una de las traductoras americanas, para evaluar la
equivalencia de la version retrotraducida con la original. Se evalu6 cada uno de los items con
los siguientes valores:

A- Totalmente equivalentes.
B- Significado similar, pero no totalmente equivalente.
C- De equivalencia dudosa o no equivalentes.

En esta reunién se propusieron expresiones alternativas para los items que se
designaban como poco equivalentes. Asi surge la Version 2.0

- FASE IV: Validez de contenido.

Se comprobo que las frases contenian la misma informacion en todas las dimensiones
que propuso Mishel cuando desarrolld su escala (recordamos que la validez de contenido se
refiere al grado en que un test presenta una muestra adecuada de los contenidos a los que se
refiere, sin omisiones y sin desequilibrios en el contenido).

Se seleccionaron 11 expertos en enfermeria nefrologica, con mas de dos afios de
experiencia para continuar con la validez de contenido y se siguieron dos etapas:

1) Validez de contenido cuantitativa mediante la formula de Lawshe'?”-'2%12-130,

Se le entreg6 a cada uno de los expertos un resumen de los contenidos de la TIM, un
manual de instrucciones y un documento que contenia los items a evaluar. Se les pedia que
evaluaran cada item del test como:

+Fundamental:
+Util:

+Irrelevante:
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En base a esto se calculé el indice de validez de contenido de Lawshe, de cada uno de
los items del test.

2) Analisis cualitativo de la validez de contenido y de la validez facial.

La validez de contenido la llevd a cabo el comité interdisciplinario. Se encargd de
evaluar los resultados obtenidos en la validez de contenido cuantitativa.

Surge asi de la Version 3.0.

- FASE V:

Analisis de la legibilidad mediante el indice de Flesch - Szigriszt"'. Para ello se utilizo
el programa informatico INFLESZ. El analisis de legibilidad evalua la dificultad de lectura y
comprension del texto.

- FASE VI: Prueba piloto de la escala en 20 personas en TSR hemodialisis. Donde se
evalud el formato del instrumento, asi como los puntos y la utilidad de la escala.

Antes de pasar la escala, se construyd un instrumento (Anexo 2) donde se evaluo la
dificultad del cuestionario, anexo a cada item se afiadi6 una escala de dos puntos:

1. La frase esta escrita en lenguaje coloquial o suena a un uso forzado del lenguaje.
2. Lo que se le pregunta le parece de interés.

Se pidi6 a cada sujeto que sefialara las palabras que le suponian dificultad, asi como su
propia version.

Una vez visto esto, se pasoé la escala a los pacientes.

Posteriormente se procedid a la revision de los datos obtenidos por el comité

interdisciplinario.
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Fases

., Quién lo realiza?

Objetivo

I: Traduccion

Tres traductores bilingiies

Detectar errores e interpretaciones divergentes

Version 1.0

II: Retrotraducciéon

Dos traductoras bilingiies

americanas.

Adaptacion al contexto cultural

III: Revision

Comité interdisciplinario

Verificar la equivalencia intercultural

Version 2.0

IV: Validez de

contenido

11 expertos en enfermeria
nefrologica.

Comité interdisciplinario.

Comprobar que los items representan la medida de la
incertidumbre en el paciente renal.

Version3.0

V:Analisis de
legibilidad Indice de

Flesch-Szigriszt

Comit¢ interdisciplinario

Analizar la legibilidad de la escala obtenida.

VI: Pretest

Muestra seleccionada de la
poblacion diana.

Comité interdisciplinario.

Reformular items poco claros o ambiguos.

VII: Aplicacion del
instrumento al total

de la muestra.

Investigadora principal

Validez de constructo a través del Analisis Factorial.
Propiedades psicométricas de la escala.

Version 4.0

Tabla 3: Fases del método de traduccion-retrotraduccion y adaptacion transcultural
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2.8 Analisis estadistico.

2.8.1 Propiedades psicométricas de la escala.

- Para determinar la validez de constructo se procedi6 a la realizacion de un analisis factorial de
componentes principales con rotacion Varimax, con la intencién de encontrar las mismas
dimensiones que se definieron al disefiar el cuestionario. Se evalué la adecuacion del analisis
factorial mediante la prueba de Kaiser-Meyer-Olkin y la prueba de esfericidad de Bartlett.

- Para comprobar la concordancia de la escala en la prueba test-retest se empled el Indice de
Kappa.

- Se evalu6 la consistencia interna del cuestionario mediante el coeficiente o de Cronbach'*®
(correlacion entre las respuestas a las distintas opciones de la escala para evaluar la

homogeneidad de los items).

2.8.2 Analisis de los datos.

El tratamiento estadistico de los datos se llevo a cabo mediante el programa estadistico
SPSS 15.0 para Windows. Las variables cuantitativas se expresaron como media y su
desviacion estandar, y las variables cualitativas mediante frecuencias. Las pruebas estadisticas

utilizadas se muestran en la Tabla 3. La significacion estadistica se fij6 en p<0,05.
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Variables Test estadistico
Sexo
t-Student
Hijos a cargo
t-Student
Creencia en Dios
t-Student
Consulta a curandero
t-Student
Asociacion
t-Student
Problemas acceso vascular.
t-Student
Lugar de residencia
t-Student
I N“,,(eil deb Practica Religion
ncertidumbre t-Student
Estado Civil
ANOVA
Situacion laboral
ANOVA

Edad

Coeficiente de Correlacion de
Spearman

Nivel de Estudios

Coeficiente de Correlacion de
Spearman

Meses en dialisis

Coeficiente de Correlacion de
Spearman

Ingresos en 12 meses

Coeficiente de Correlacion de
Spearman

Kim hasta el centro de HD

Coeficiente de Correlacion de
Spearman

Tabla 4: Estadisticos empleados para determinar la relacion de la incertidumbre con el resto de variables.
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2.9 Aspectos éticos.

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacion del Complejo Hospitalario
de Jaén. Se tuvieron en cuenta las recomendaciones adoptadas por la 18* Asamblea Médica
Mundial en Helsinki (Finlandia, 1964) para guiar la investigacion en seres humanos y sus
posteriores enmiendas, la Gltima de ellas realizada por la 59* Asamblea General (Seul, 2008),
asi como por el convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Convenio de Oviedo,
1997). A lo largo del estudio se respetaron los siguientes principios €ticos: consentimiento y
voluntariedad en la participacion, garantia del anonimato en la informacion suministrada y
restriccion de los datos facilitados por el entrevistado, en exclusividad, a la investigacion
propuesta. Se solicito el consentimiento informado a cada uno de los sujetos que formaron parte
en el estudio. Para que quedara registrado se incluyd un apartado en el documento donde se

explicaban los objetivos del estudio y se pedia el consentimiento al participante por escrito.

3. Resultados.

3.1 Adaptacion espaiiola de la escala.

3.1.1 Traduccion.

En la Tabla 5 se muestra la Version 1.0 de la escala, resultante del acuerdo de las tres
traducciones realizadas por los expertos (Anexo 3).

De los 23 items de la escala original, los items 4, 16, 17, 19 y 22 mostraron dificultad en
las tres traducciones realizadas. Estos items fueron revisados obteniendo de esta manera la

primera version de la escala.
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VERSION 1.0

No sé lo que me pasa

2. Tengo muchas preguntas sin respuestas

3. No estoy seguro de si mi enfermedad esta mejorando o empeorando

4. No sé si tendré dolor ni como serd de intenso

5. Las explicaciones que me dan sobre mi enfermedad me parecen confusas
6.  Entiendo para que y porque estoy recibiendo este tratamiento.

7. Mis sintomas continuan cambiando imprevisiblemente.

8. Entiendo todo lo que me explican

9.  Los médicos me dicen cosas que pueden tener varios significados.

10. Mi tratamiento es demasiado complicado para entenderlo

11.  Esdificil saber si mis tratamientos y medicamentos me estan ayudando.
12.  No puedo hacer planes para el futuro porque no s¢ como evolucionara mi enfermedad.
13.  El curso de mi enfermedad sigue cambiando. Tengo dias malos y buenos.
14.  Me han dado muchas opiniones diferentes sobre lo que pasa.

15.  No sé que es lo que me va a pasar.

16. Los resultados de mis pruebas son contradictorios.

17. La eficacia de mi tratamiento no esta clara

18. A causa de mi tratamiento lo que puedo y no puedo hacer va cambiando.
19.  Estoy seguro de que no me encontraran ningn problema mas.

20. El tratamiento que recibo tiene una probabilidad conocida de éxito.

21.  No me han dado un diagndstico especifico

22.  Se sabe lo seria (importante o grave) que es mi enfermedad

23.  Los médicos y enfermeras utilizan un lenguaje corriente para que pueda entender lo que

estan diciendo.

Tabla 5: Version 1.0 de la escala, resultado de las tres traducciones.
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3.1.2 Retrotraduccion.

Como ya hemos comentado se realizé la retrotraduccion de la version de la escala por dos
traductoras nativas. (Anexo 4)

A continuacién se llevo a cabo una reunion del comité interdisciplinario de expertos para
evaluar la equivalencia de ambas escalas (Anexo 5). Se obtuvieron los siguientes resultados:

-El 52.2% de los items eran totalmente equivalentes.

-E1 30.4% tenian un significado similar pero no eran totalmente equivalentes

-El 17.4% tenian una equivalencia dudosa o no eran equivalentes.

Los items no equivalentes fueron el 17, 19 y 22 ya que las frases contenidas en ellos no
tenian una traduccion satisfactoria al castellano por las diferencias culturales existentes en
ambas poblaciones.

Se siguieron las recomendaciones de las retrotraductoras, obteniéndose la Version 2.0

(Tabla 6).
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VERSION 2.0

No sé lo que me pasa

2. Tengo muchas preguntas sin respuestas

3. No sé con seguridad si mi enfermedad va mejor o peor.

4. Me preocupa tener dolores o sintomas desagradables.

5. Las explicaciones que me dan sobre mi enfermedad me parecen confusas

6. Entiendo para que y porque estoy recibiendo este tratamiento.

7. Mis sintomas continian cambiando de un dia para otro.

8. Entiendo todo lo que me explican

9. Los médicos me dicen cosas que se pueden interpretar de diferentes maneras.
10. Mi tratamiento es demasiado complicado para entenderlo

11. Es dificil saber si el tratamiento que hago mejora mi enfermedad.

12. No puedo hacer planes para el futuro porque no sé como evolucionara mi enfermedad.
13. Mi enfermedad cambia por momentos, tengo dias buenos y dias malos.

14. Me han dado opiniones diferentes sobre mi enfermedad.

15. Desde que tengo esta enfermedad, no sé lo que me va a pasar.

16. Los resultados de las pruebas se contradicen.

17. La efectividad del tratamiento no es segura.

18. Debido a mi tratamiento no sé como estaré mafiana, ni lo que podré hacer.
19. Estoy seguro de que no me encontraran ningin problema mas.

20. El tratamiento que recibo esta demostrado que funciona.

21. No me han dicho exactamente la enfermedad que tengo.

22. Se ha identificado la fase en que se encuentra mi enfermedad

23. Los médicos y enfermeras utilizan un lenguaje sencillo para que pueda entender lo que estan
diciendo.

Tabla 6. Version 2.0 de la escala, tras la retrotraducion.
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3.1.3 Validez de contenido.

-Validez de contenido cuantitativa:

Como hemos comentado con anterioridad para realizar la validez de contenido se
seleccionaron once enfermeros expertos en enfermeria nefrologica con mas de dos afios de
experiencia.

Se comprobd que las frases contenian la misma informacion sobre todas las dimensiones
que propuso Mishel cuando desarroll6 su escala.

Seguin el juicio de expertos, todos los items obtuvieron un indice de Validez de Contenido
adecuado excepto los items 8, 19 y 22. Segin Lawshe, un IVC significativo para mas de 10
expertos debe ser mayor o igual a 0,64'%" *° (Anexo 6).

-Validez de contenido cualitativa:

Convocada la reunion del comité interdisciplinar para evaluar si la eliminacion de los
items segun la formula de Lawshe afectaba a los contenidos de la escala. Se concluyo, que la
medida de la incertidumbre no se veia afectada por la eliminacion de los tres items, alegando
que:

a) La supresion del item 8, no restaba informacion a la escala ya que existian otros
items que hacian referencia a la comprension de la informacion, como son: it 6, it
10, it 14, it 16, it 23.

b) El item 19 se retird, porque ademas de obtener un IVC bajo, su adaptacion
transcultural no era satisfactoria, por lo que se creyo que daria problemas.

c) El item 22 se elimind, al considerarse inadecuado para este tipo de pacientes. El
hecho de recibir HD implica una fase terminal de la IRC. Por tanto este item

obtiene poca informacion del paciente renal en HD.
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ITEMS IvVC

1. No sé lo que me pasa 0,82

2. Tengo muchas preguntas sin respuestas 0,64

3. No sé con seguridad si mi enfermedad va mejor o peor. 1

4. Me preocupa tener dolores o sintomas desagradables. 1

5. Las explicaciones que me dan sobre mi enfermedad me parecen confusas 0,64

6. Entiendo para que y porque estoy recibiendo este tratamiento. 0,82

7. Mis sintomas contintian cambiando de un dia para otro. 1

8. Entiendo todo lo que me explican 0,27 eliminado
9. Los médicos me dicen cosas que se pueden interpretar de diferentes maneras. | 0,82

10. Mi tratamiento es demasiado complicado para entenderlo 0,64

11. Es dificil saber si el tratamiento que hago mejora mi enfermedad. 0,64

12. No puedo hacer planes para el futuro porque no sé como evolucionara mi 1
enfermedad.

13. Mi enfermedad cambia por momentos, tengo dias buenos y dias malos. 1

14. Me han dado opiniones diferentes sobre mi enfermedad. 1

15. Desde que tengo esta enfermedad, no sé lo que me va a pasar. 1

16. Los resultados de las pruebas se contradicen. 0,64

17. La efectividad del tratamiento no es segura. 0,64

18. Debido a mi tratamiento no sé como estaré mafana, ni lo que podré hacer. 1

19. Estoy seguro de que no me encontraran ningin problema mas. 0,27 eliminado
20. El tratamiento que recibo esta demostrado que funciona. 0,64

21. No me han dicho exactamente la enfermedad que tengo. 0,64

22. Se ha identificado la fase en que se encuentra mi enfermedad -0,9 eliminado
23. Los médicos y enfermeras utilizan un lenguaje sencillo para que pueda 1

entender lo que estan diciendo.

Notas: IVC= indice de validez de contenido. E1 IVC significativo segin Lawshe para mas de 10 expertos debe ser > 0 = a 0,64.

Tabla 7: Indice de validez de contenido tras la valoracién de los 11 expertos.
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VERSION 3.0

1. No sé lo que me pasa

2. Tengo muchas preguntas sin respuestas

3. No sé con seguridad si mi enfermedad va mejor o peor.

4. Me preocupa tener dolores o sintomas desagradables.

5. Las explicaciones que me dan sobre mi enfermedad me parecen confusas

6. Entiendo para que y porque estoy recibiendo este tratamiento.

7. Mis sintomas contintian cambiando de un dia para otro.

8. Los médicos me dicen cosas que se pueden interpretar de diferentes maneras.
9. Mi tratamiento es demasiado complicado para entenderlo

10. Es dificil saber si el tratamiento que hago mejora mi enfermedad.

11. No puedo hacer planes para el futuro porque no sé como evolucionara mi enfermedad.
12. Mi enfermedad cambia por momentos, tengo dias buenos y dias malos.

13. Me han dado opiniones diferentes sobre mi enfermedad.

14. Desde que tengo esta enfermedad, no sé lo que me va a pasar.

15. Los resultados de las pruebas se contradicen.

16. La efectividad del tratamiento no es segura.

17. Debido a mi tratamiento no sé como estaré mafana, ni lo que podré hacer.
18. El tratamiento que recibo estd demostrado que funciona.

19. No me han dicho exactamente la enfermedad que tengo.

20. Los médicos y enfermeras utilizan un lenguaje sencillo para que pueda entender lo que
estan diciendo.

Tabla 8: Resultado tras la validacion cualitativa.
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3.1.4 Legibilidad mediante Indice de Flesch-Szigriszt.

El analisis de la legibilidad mediante Indice de Flesch-Szigriszt obtuvo una puntuacién de
73.88, lo que quiere decir que la escala es bastante facil de leer, y equivalente a un nivel de

educacion primaria (Anexo 7).

3.2 Estudio piloto.

La prueba piloto de la escala se realiz6 en 20 personas en HD elegidas mediante muestreo
accidental o de conveniencia.

De los 20 pacientes incluidos en la prueba piloto el 53.8% eran hombres y el 46.2% que
eran mujeres.

La edad media era de 55.92+17.22 [rango 31-83] afios.

En cuanto a los afnos de estudios la media se situ6 en 11£6 [1-19] afios.

El tiempo medio que llevaban en tratamiento con hemodialisis fue de 59.5£.65 [1-20]
meses.

La media de tiempo de respuesta fue de 12.5 (rango 5-25) minutos.

El 65% de los pacientes realizaron el cuestionario autoadministrado, mientras que el 35%
preciso de la intervencion de la entrevistadora (el motivo fue no poder leer bien por no “ver” o
tener la fistula arterio-venosa en el brazo dominante y no poder escribir).

Todos los pacientes respondieron a todos los items.

El resto de datos de los pacientes se recogen en la Tabla 9 y 10.
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VARIABLES PORCENTAJE (%) N=20
Lugar de residencia:

Rural 55 11
Urbano 45 9
Estado civil:

Casado 65 13
Soltero 10 2
Viudo 25 5
Convivencia:

Pareja 65 13
Hijos 15 3
Hermanos 5 1
Padres 5 1
Solo 10 2
Hijos a cargo:

Si 25 5
No 75 15
Situacién laboral:

Activo 5 1
Baja por enfermedad 5 1
Jubilado 85 17
Otros 5 1
Trabajo:

Funcionario 5 1
Empresario 10 2
Trabajador cualificado 25 5
Trabajador no cualificado 30 6
Ama de casa 30 6
Asociacion de pacientes:

Si 35 7
No 65 13
Creencia religiosa:

Si 95 19
No 5 1
Practica religiosa:

Si 30 6
No 70 14
Consulta a curandero

Si 10 2
No 90 18

Tabla 9: Datos sociodemogrdficos.
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VARIABLES PORCENTAJE (%) | N=20
Causa IRC

Poliquistosis 5 1
Diabetes 20 4
Oncologica 15 3

No filiada 15 3
HTA 15 3
Vascular 10 2
Infeccion 20 4

Acceso hemodialisis

FAV 45 8
Catéter provisional 18 3
Catéter permanente 37 9

Problemas con la fistula

Si 33 8
No 66 12

Ingresos en 12 meses

0 45 9
1 30 6
2 20 4
3 5 1

Tabla 10: Datos clinicos.

Todos los pacientes estuvieron de acuerdo en que el total de las frases que componian la
escala, estaban escritas en lenguaje coloquial y no habia un uso forzado del mismo.

El a de Cronbach del estudio obtuvo un resultado de 0.72, lo que representa un buen
nivel de fiabilidad.

El formato del cuestionario resultdé adecuado, aunque varios pacientes realizaron la
sugerencia de introducir un ejemplo después de las instrucciones.

Se revisaron los hallazgos obtenidos por el comité interdisciplinario, y de ahi se obtuvo la

herramienta para pasar la escala al total de la muestra (Anexo 8).
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3.3. Aplicacion de la escala en el total de la muestra.

Una vez realizado el estudio piloto, se procedié a pasar la escala al total de la muestra

(Anexo 8). La muestra (como ya hemos comentado) la formaron 116 personas, que responden

al siguiente perfil:

En lo referente al sexo, el 56.9% de los pacientes eran hombres y el 43.1% que eran
mujeres.

La edad media de los participantes fue de 64.4+16 [20-87] afios.

El tiempo medio que estuvieron recibiendo el tratamiento dialitico fue de 63.2+59.7
[1-288] meses.

Los pacientes presentaron un nivel medio de incertidumbre de 51.94£7.3 [35-73] puntos.
En cuanto al nivel de estudios, la media de anos de estudios fue de 7.6+5.8 [1-22] afos.
La distancia media del domicilio al centro de hemodialisis fue de 28.14+-26 [1-119] km.
La media de ingresos hospitalarios en los ultimos 12 meses fue de 0.97+1.7 [0-12] veces.

El resto de caracteristicas de la poblacion estudiada se pueden ver en las tablas 11 y 12.
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VARIABLES PORCENTAUJE (%) N=116
Lugar de residencia:

Rural 67.2 78
Urbano 32.8 38
Estado civil:

Casado 66.4 77
Soltero 12.9 15
Divorciado 1.7 2
Viudo 19 22
Convivencia:

Pareja 66.4 77
Hijos 112 13
Hermanos 34 4
Padres 6 7
Solo 12.9 15
Hijos a cargo:

Si 31.9 37
No 68.1 79
Situacion laboral

Personas > de 65 anos 59.5 69
Personas < de 65 anos 40.5 47
Situacion laboral edad<=65 afios

Activo 14.8 7
Parado 8.5 4
Baja por enfermedad 2.1 1
Jubilado 33 70.2
Estudiante 42 2
Trabajo:

Funcionario 9.5 11
Empresario 10.3 12
Trabajador cualificado 18.1 21
Trabajador no cualificado 41.4 48
Ama de casa 19.8 23
Estudiante 0.9 1
Asociacion de pacientes:

Si 46.6 54
No 534 62
Creencia religiosa:

Si 88.8 103
No 11.2 13
Practica religiosa:

Si 36.2 42
No 63.8 74
Consulta a curandero

Si 21.6 25
No 78.4 91

Tabla 11: Datos sociodemogrdficos.
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VARIABLES PORCENTAJE (%) | N=116
Causa IRC

Poliquistosis 12.9 15
Diabetes 16.4 19
Oncologica 34 4

No filiada 28.4 33
HTA 13.8 16
Vascular 8.6 10
Infeccion 11.2 13
Otras 5.1 6

Acceso hemodialisis

Fistula AV 59.4 63
Catéter provisional 3.8 4
Catéter permanente 359 48
Protesis de Goretex® 0.9 1

Problemas con la fistula

Si 34.9 37
No 73.7 79

Tabla 12: Datos clinico

Al analizar las asociaciones entre las diferentes variables y la incertidumbre. Se
encontraron los siguientes resultados:

e Hay diferencias estadisticamente significativas en funcidon del sexo ya que las mujeres
presentaron niveles mas altos de incertidumbre que los hombres (p=0.006).

e También aquellas personas que habian cursado mas afios de estudios presentaron menos
incertidumbre, siendo la diferencia estadisticamente significativa (p= 0.001).

e Al relacionar el nimero de ingresos hospitalarios en los ultimos 12 meses con los
niveles de incertidumbre, pudo apreciarse que a mayor nimero de ingresos mayor nivel
de incertidumbre (p=0.012).

e En el resto de variables no se encontrd asociacion estadistica (p>0.05 en todos los
casos).

e Las asociaciones encontradas con el resto de las variables pueden verse a continuacion

(Tabla 13).
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Variables Test estadistico P valor
Sexo
t-Student 0,006
Hijos a cargo
t-Student 0,731
Creencia en Dios
t-Student 0,744
Consulta a curandero
t-Student 0,088
Asociacion
t-Student 0,382
Problemas acceso vascular.
t-Student 0,367
Lugar de residencia
t-Student 0,900
I N“,,el de Practica Religion
ncertidumbre t-Student 0,186
Estado Civil
ANOVA 0,327
Situacion laboral
ANOVA 0,067
Edad Coeficiente de
Correlacion de Spearman 0,059
Nivel de Estudios Cocficiente de 0,001

Correlacion de Spearman

(asociacion negativa)

Meses en dialisis

Cocficiente de
Correlacion de Spearman

0,083

Ingresos en 12 meses

Coeficiente de
Correlacion de Spearman

0,012
(asociacion positiva)

Km hasta el centro de HD

Coeficiente de
Correlacion de Spearman

0,992

Tabla 13: Asociaciones estadisticas entre variables.
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En el analisis factorial se verifico la medida de adecuacion muestral KMO (Kaiser,

Meyer, Olkin) y la Prueba de esfericidad de Bartlett (Tabla 14). El resultado del KMO fue de

0.684 y la prueba de esfericidad de Bartlett de 582.99 con 190 grados de libertad (p>0.001) lo

que permitié concluir que hay correlaciones significativas entre los atributos.

En el analisis factorial (Anexo 9) se comprobo que habia 2 factores capaces de explicar

el 36% de la varianza total, coincidiendo este dato con los resultados obtenidos por la autora

para la validacion de la escala de incertidumbre comunitaria. En cada factor se incluyeron los

items con mayor saturacion coincidiendo los items de este trabajo con los datos obtenidos por

Mishel, a excepcion del items 16 que encontramos en la dimension complejidad.

Con el analisis factorial se retiraron tres items no validos, obteniendo la Version 4.0 de la

escala de Incertidumbre de Mishel - version comunitaria (Tabla 16).

KMO Y PRUEBA DE BARTLETT

Medida de adecuacion muestral de Kaiser-
Meyer-OlKkin. 0.684

Chi-cuadrado
Prueba de aproximado 582,991
esfericidad de Gl 190
Bartlett

Si
'€ 000
Tabla 14: KMO y Prueba de esfericidad de Bartlett
DISTRIBUCION DE LOS ITEMS

AMBIGUEDAD it2,it3,it4,it5,it7,it9, it 11, it 12, it 13, it 15, it 18.

DIMENSIONES

COMPLEJIDAD it 6, it 10, it 14, it 16, it 20, it 23.

Tabla 15: Distribucion de los items.
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VERSION 4.0

1. Tengo muchas preguntas sin respuestas

2. No sé con seguridad si mi enfermedad va mejor o peor.

3. Me preocupa tener dolores o sintomas desagradables.

4. Las explicaciones que me dan sobre mi enfermedad me parecen confusas

5. Entiendo para que y porque estoy recibiendo este tratamiento.

6. Mis sintomas contintian cambiando de un dia para otro.

7. Los médicos me dicen cosas que se pueden interpretar de diferentes maneras.

8. Mi tratamiento es demasiado complicado para entenderlo

9. Es dificil saber si el tratamiento que hago mejora mi enfermedad.

10. No puedo hacer planes para el futuro porque no sé como evolucionard mi enfermedad.
11. Mi enfermedad cambia por momentos, tengo dias buenos y dias malos.

12. Me han dado opiniones diferentes sobre mi enfermedad.

13. Desde que tengo esta enfermedad, no sé lo que me va a pasar.

14. Los resultados de las pruebas se contradicen.

15. Debido a mi tratamiento no sé como estaré mafiana, ni lo que podré hacer.

16. El tratamiento que recibo estd demostrado que funciona.

17. Los médicos y enfermeras utilizan un lenguaje sencillo para que pueda entender lo que
estan diciendo.

Tabla 16: Version definitiva de la Escala de Incertidumbre de Mishel en la enfermedad - version comunitaria

(EIME-C), tras el andlisis factorial.

Por tanto la adaptacion al espafol en poblacién de HD, de la escala de incertidumbre de
Mishel version comunitaria, consta de dos dimensiones, con un total de 17 items (Anexo 10).
El Indice Kappa esperado fue de 0.805, con una proporcion de acuerdo del 86.73% y una

precision de 0.16, lo que demuestra que el nivel de acuerdo entre observadores es bueno.
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La escala de incertidumbre de Mishel version comunitaria adaptada a la poblacion renal

espafola obtuvo una consistencia interna buena (o0 de Cronbach=0.714).

4. Discusion.

Somos conscientes de que este estudio tiene unas limitaciones, entre las que contamos
con que el tamafio de la muestra es pequefio y que los pacientes pertenecen todos a una misma
region. Igualmente es una limitacion el hecho de que solo hemos estudiado las personas que
estaban en HD y no hemos podido hacerlo ni en predialisis, ni en DP, o trasplante renal, para
poder asi comparar los niveles de incertidumbre de las personas en IRCT, en las diferentes
etapas de la enfermedad.

También el hecho de que el Indice Kappa (que mide el nivel de acuerdo entre
observadores como recordamos) solo se pudo calcular con 20 pacientes.

Por otra parte, la realizacion de este trabajo nos ha permitido obtener la version adaptada
al contexto espafiol de Mishel Uncertainty Scale-Communitary, para medir la incertidumbre
que experimentan los pacientes renales. El proceso que se ha seguido para la adaptacion del
instrumento ha ido mas all& de la simple traduccion. Se ha llevado a cabo un proceso dindmico,
mediante el cual, la nueva version del instrumento fue sometida a evaluaciones exhaustivas

hasta que la version en espafiol se consider6 vélida y fiable'*?

. Aunque la version original de la
escala fue validada en una poblacion heterogénea de pacientes que incluyd diferentes
patologias, se observd que cuando se aplicaba en poblaciones especificas, las enfermeras
encontraban problemas, ya que los pacientes no se encontraban identificados en algunos items

112

de una escala tan general'”. Ante estos problemas, fue la propia Mishel la que recomendo la

adaptacion de la escala a las diferentes poblaciones de pacientes'” que se estudiaban, para
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evitar el error de medicion adquirido debido a las diferencias de grupo, convirtiendo asi la
escala en un instrumento mas fiable.

Mishel advirtio que la adaptacion de escalas a poblaciones especificas, podia suponer una
reduccidn de items con respecto a la escala original. Pero lejos de suponer un problema, si este
proceso se realizaba utilizando un método cientifico y justificado, no suponia una pérdida de
informacion. Este hecho, resolvid una de las preocupaciones de Mishel, que era la de obtener
escalas con un formato razonable para poder ser usados en la practica clinica diaria. Una escala
compuesta por menos items y dimensiones, pero que seria mas facil de entender y administrar
en la practica clinica'®.

La adaptacion de la escala al contexto espafiol y a la poblacion renal conllevd una
reduccion de items con respecto a la escala original de 6 items. Dicha reduccion se realizd
mediante técnicas estructuradas de consenso entre el grupo de expertos'> y el analisis factorial
confirmatorio. Al igual que en la escala original los items se distribuyeron en dos dimensiones
ambigiiedad y complejidad, siendo la adscripcioén de los items a una u otra dimension igual en
las dos versiones, a excepcion del item 16 que se encontraba en la dimension de complejidad en
la version adaptada.

Para establecer la consistencia interna de la escala se empleo6 el o de Cronbach, ya que es
la prueba més adecuada para escalas que constan de 3 a 20 items aproximadamente. El valor del
coeficiente o de Cronbach fue de 0.713, lo que nos indica una buena consistencia interna (ya
que el valor supera el estandar establecido '*°, que se encuentra entre 0.70 y 0.90.)

El coeficiente Kappa se utilizo para determinar la concordancia inter-observador. Este
coeficiente que toma valores entre -1 y +1; (cuanto mas cercano sea a +1, mayor es el grado de
concordancia entre observadores) nos dio un resultado de 0.805, por lo que nos parecid

adecuado.
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Hemos podido comprobar que si se compara la incertidumbre del paciente renal en HD
con otras patologias médicas o quirurgicas como son el cancer o el trasplante de corazon, los
pacientes renales tienen niveles mas bajos de incertidumbre, creemos que esto puede ser debido
a que el sentimiento de exponerse a “un tratamiento a vida o muerte” es menor en el paciente
renal que en otras patologias.

Cuando encontramos la asociacion entre la incertidumbre y el sexo, donde las mujeres
presentaban unos niveles mayores de incertidumbre que los hombres recordamos como
Mishel® hacia hincapié en su teoria de la importancia de introducir variables que integraran la
perspectiva de género en los estudios que se relacionaran con la incertidumbre. Creemos que
la mujer con IRC en tratamiento con hemodialisis ve como la enfermedad afecta al papel que
venia desempeniando en el mantenimiento del hogar y ello aumenta su incertidumbre.

En cuanto a la situacion laboral, solo el 14.8% de la poblacion en edad activa estaba
trabajando y este resultado coincide con el obtenido por Julidn-Mauro et al, en el que la
conclusién es que la ERC y los TSR, son un importante factor de incapacidad laboral,
especialmente la HD pero que no tiene una relacion estadisticamente significativa con el nivel
de incertidumbre que presentan los pacientes.

Los afios de formacién que recibe la persona también se relacion6 con la incertidumbre,
(a mayor formacion menores niveles de incertidumbre) lo que viene a confirmar una de las
afirmaciones tedricas de Mishel® en la que reconoce la educaciéon como parte de las fuentes de
la estructura, al fomentar la interpretacion de los hechos y fortalecer el marco de los estimulos.
Si tenemos en cuenta que la incertidumbre disminuye si aumenta el nivel de conocimiento que
el paciente tiene sobre su enfermedad, aquellos pacientes con mayor formacidn, dispondran de
mas recursos para indagar sobre esta, conocer la etiologia, los sintomas el tratamiento etc. La

17,25,56,78

literatura clinica , apoya la entrega de la informacioén como el principal método utilizado

94



Metodologia de la Investigacion

para ayudar a los pacientes a manejar la incertidumbre. Por eso es tan importante que la
informacion que proporcionan las enfermeras a los pacientes sea personalizada y adaptada a su
nivel cultural, porque pueden ayudar a los pacientes a desarrollar el sentido de la experiencia de
la enfermedad, y proporcionares la estructura para el marco de estimulos.

El tiempo que el paciente llevaba recibiendo el tratamiento dialitico no influy6é en los
niveles de incertidumbre, ni el hecho de tener problemas con el acceso venoso. Sin embargo las
recaidas o empeoramiento del estado de salud que implicaron ingreso hospitalario®’, si que se
relacionaron con el aumento de los niveles de incertidumbre. El hecho de que haya altibajos en
la enfermedad, se contempla en la teoria de Mishel como un componente del marco de
estimulos donde la persona ve alterada la familiaridad de los hechos esperados, aumentando por
tanto su incertidumbre. Por otro lado la alteracion de la rutina, asi como el trastorno personal o
familiar que supone el ingreso hospitalario si puede influir en la persona, aumentando su
incertidumbre.

Otro componente de las fuentes de la estructura es el apoyo social que se recibe. Este
influye en el nivel de incertidumbre cuando ayuda a la persona en su interpretacion del
significado de los hechos®.

Como parte del apoyo social se puede incluir el estado civil*** ya que convivir con una
pareja, puede ser un factor protector en el caso de los hombres (en los que mejora su calidad de
vida) y negativo en el caso de las mujeres porque aumentan sus responsabilidades. Aunque en
este trabajo no se han encontrado diferencias significativas por este hecho, ni por el de tener
hijos que dependan de la persona con enfermedad renal.

Dentro del apoyo social también se incluye el hecho de compartir experiencias entre
personas en la misma situacién. La pertenencia a asociacion de pacientes se ha contemplado™®

como un moderador de los niveles de incertidumbre, pero en este caso y aunque el 46.6% de
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los pacientes son socios de alguna asociacidon de pacientes, no hemos obtenido una asociacion
estadisticamente significativa entre este hecho y sus niveles de incertidumbre.

A veces algunas personas acuden a curanderos o personal “no cualificado” buscando
sentido a la experiencia de enfermedad a través de las creencias religiosas y
espirituales'*>'**"*7_ Entre estas practicas “religiosas” en la zona de Andalucia oriental esta
bastante extendida la creencia en el curanderismo, como un sistema cultural algo mas amplio
que el puro acto de curar'*®. Algunas personas acuden a curanderos como una opcién més, en la
busqueda del afrontamiento hacia su enfermedad. Cuando la persona pierde el control de su
vida, en ocasiones se aferra a las creencias religiosas como un mecanismo pasivo'>’, a la espera
de que su situacion se arregle de manera espontanea. Las enfermeras apoyan esa opcion si
ayuda a la persona a dar sentido a su enfermedad. Aunque el 88.8% de los encuestados
refirieron creer en Dios y el 21.6% consultaron a un curandero, no se observd asociacion
estadisticamente significativa, entre este hecho y la incertidumbre experimentada.

Coincidimos con Santos y Arcanjo'*” en que la distancia de la residencia del paciente a la
unidad de dialisis no afectaba a la percepcion subjetiva de los pacientes ya que el 67.2% de
nuestros pacientes tenian la residencia en una ciudad distinta a la del centro de HD, a una
distancia media de 28 Kildometros, y aunque este hecho puede resultar incomodo para el
paciente, no influy6 en su nivel de incertidumbre.

El papel de la enfermera como autoridad competente con credibilidad, influye en la
persona que, a causa de su enfermedad, ve como se derrumban los esquemas mentales que tenia
hasta el momento, emergiendo temas como la vida, la muerte, la pérdida de la salud, el
sufrimiento etc. La teoria de Mishel de Incertidumbre en la enfermedad, ayuda a determinar qué
factores influyen en la incertidumbre de los pacientes. Y como uno de esos factores es el nivel

educativo, las enfermeras deben ser conscientes de las necesidades de formacion que tienen los
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pacientes de HD, sobre su enfermedad y adecuar la informacion al nivel educativo de estos, ya
que con eso reducen la incertidumbre que experimentan estas personas frente a su enfermedad y
tratamiento. La reduccion de la incertidumbre mediante la informacion y apoyo personalizado,
se relaciona con un afrontamiento positivo hacia su enfermedad.

Igualmente y considerando que las recaidas con ingreso hospitalario de los pacientes que
estan en HD, aumentan el nivel de incertidumbre, creemos que las enfermeras deben prestar
mas apoyo a pacientes y familiares en estas ocasiones para reducirlo y ayudar estas personas a

preservar la esperanza cuando sienten que su estado de salud se estd deteriorando.

5. Conclusiones.

Como conclusion, la version espafiola de la Escala de Incertidumbre de Mishel en la
enfermedad - version comunitaria (EIME-C), creemos que es una escala util para medir la
incertidumbre en el paciente renal espaiiol.

Igualmente en la poblacion estudiada podemos afirmar que:

e Los pacientes en HD a menudo experimentan incertidumbre debido a la falta de
experiencia y ambigiiedades con respecto a la enfermedad o los sintomas.

¢ Elnivel de estudios esta relacionado con la incertidumbre que presentan, siendo la
mayor formacion la que menos nivel genera.

e Las recaidas en la enfermedad, aumentan los niveles de incertidumbre del paciente
renal.

e Las mujeres presentan niveles mayores de incertidumbre que los hombres.
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6. Lineas de trabajo futuras.

El estudio de las diferencias de los niveles de incertidumbre en funcién del género,
puede resultar una linea de trabajo interesante para estudios futuros.

Comparar la incertidumbre de los pacientes renales con IRCT en funcion del
tratamiento.

El disefio de intervenciones adecuadas para reducir la incertidumbre del paciente de
HD, asi como su evaluacion posterior mediante la Escala de Incertidumbre de

Mishel en la enfermedad - version comunitaria (EIME-C).
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ANEXO 1: Escala original.

MISHEL UNCERTAINTY IN ILLNESS SCALE —- COMMUNITY
FORM

INSTRUCTIONS:

Please read each statement. Take your time and think about what each statement says. Then
place a “X” under the column that most closely measures how you are feeling TODAY. If you
agree with a statement, then you would mark under either “Strongly Agree” or “Agree”. If you
disagree with a statement, then mark under either “Strongly Disagree” or “Disagree”. If you are
undecided about how you feel, then mark under “Undecided” for that statement. Please respond
to every statement.

1. I don’t know what is wrong with me.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) ) (2) (1)

2. I have a lot of questions without answers.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) ) 2) (1)

3. I am unsure if my illness is getting better or worse.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) ©) 2) (1)

4. [Itis unclear how bad my pain will be.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) ) (2) (1)

5. The explanations they give about my condition seem hazy to me.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) 3) 2) (1)

6. The purpose of each treatment is clear to me.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) €) ) (1)

7. My symptoms continue to change unpredictably.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
) (4) 3) 2) (1
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8. I understand everything explained to me.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) €) ) (1)

9. The doctors say things to me that could have many meanings.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) €) ) (1)

10. My treatment is too complex to figure out.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

) (4) 3) 2) (1
11. It is difficult to know if the treatments or medications I am getting are
helping.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
5) (4) 3) () (1)

12. Because of the unpredictability of my illness, I cannot plan for the future.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

) (4) 3) ) (1

13. The course of my illness keeps changing. I have good and bad days.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

) (4) 3) ) (1

14. 1 have been given many differing opinions about what is wrong with me.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

) (4) 3) ) (1

15. It is not clear what is going to happen to me.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) 4) 3) 2) (1)

16. The results of my tests are inconsistent.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

) (4) 3) ) (1

17. The effectiveness of the treatment is undetermined.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

) (4) 3) ) (1

18. Because of the treatment, what I can do and cannot do keeps changing.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
5) (4) 3) () (1)
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19. I’m certain they will not find anything else wrong with me.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) €) ) (1)

20. The treatment I am receiving has a known probability of success.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) €) ) (1)

21. They have not given me a specific diagnosis.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

() (4) €) 2) (1)

22. The seriousness of my illness has been determined.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree

) (4) 3) 2) (1
23. The doctors and nurses use everyday language so I can understand what they
are saying.
Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
S)) 4 3) () (1)
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ANEXO 2: Plantilla de trabajo para los pacientes.

Normas y recomendaciones.

El cuestionario que va a leer es una traduccion de la version inglesa de la Escala de

Mishel de Incertidumbre en la enfermedad, y esta en fase de adaptacion al espafiol. Le pedimos

que lo lea tranquilamente y conteste a las preguntas anexas, con la intencion de hacerlo util y

comprensible a nuestro idioma.

e Pregunta 1: Se refiere a si la frase esta escrita en lenguaje coloquial o suena a un uso

forzado del lenguaje.

e Pregunta 2: Lo que se le pregunta le parece interesante/Util como paciente de

hemodialisis.

e Pregunta 3: Proponga una frase mas clara y util.

Preguntas de la escala 1. Lenguaje 2. Pregunta 3. Propuestas
coloquial interesante/util
1.No sé lo que me pasa SI SI
NO NO
2.Tengo muchas preguntas sin respuestas SI SI
NO NO
3.No sé con seguridad si mi enfermedad va mejor o peor. SI SI
NO NO
4.Me preocupa tener dolores o sintomas desagradables. SI SI
NO NO
5.Las explicaciones que me dan sobre mi enfermedad me | SI SI
parecen confusas NO NO
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6.Entiendo para que y porque estoy recibiendo este | SI SI
tratamiento. NO NO

7.Mis sintomas continuan cambiando de un dia para otro. SI SI
NO NO

8.Los médicos me dicen cosas que se pueden interpretar de | SI SI
diferentes maneras. NO NO

9.Mi tratamiento es demasiado complicado para entenderlo SI SI
NO NO

10. Es dificil saber si el tratamiento que hago mejora mi | SI SI
enfermedad. NO NO

11. No puedo hacer planes para el futuro porque no sé como | SI SI
evolucionard mi enfermedad. NO NO

12. Mi enfermedad cambia por momentos, tengo dias buenos | SI SI
y dias malos. NO NO

13. Me han dado opiniones diferentes sobre mi enfermedad. ST SI
NO NO

14. Desde que tengo esta enfermedad, no sé lo que me va a | SI SI
pasar. NO NO

15. Los resultados de las pruebas se contradicen. SI SI
NO NO

16. La efectividad del tratamiento no es segura. SI SI
NO NO

17. Debido a mi tratamiento no sé como estaré mafiana, ni lo | SI SI
que podré hacer. NO NO

18. El tratamiento que recibo esta demostrado que funciona. | SI SI
NO NO

19. No me han dicho exactamente la enfermedad que tengo. SI SI
NO NO

126




Anexos

20. Los médicos y enfermeras utilizan un lenguaje sencillo

para que pueda entender lo que estan diciendo.

SI

NO

SI

NO

GRACIAS POR SU COLABORARION!!!!
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ANEXO 3: Traducciones.

ITEM | TRADUCCION 1 TRADUCCION 2 TRADUCCION 3 ITEMS VERSION 1.0
POCO (CONSENSO)
CLAROS

1 No sé lo que me ocurre. No sé lo que me pasa. No sé lo que me pasa No sé lo que me

pasa

2 Tengo un montén de Tengo muchas preguntas Tengo muchas Tengo muchas
preguntas sin respuesta. sin respuestas. preguntas sin respuesta preguntas sin

respuestas

3 No sé con seguridad simi | No estoy seguro de si mi No estoy seguro de si No estoy seguro de
enfermedad va mejor o peor| enfermedad esta mi enfermedad mejora si mi enfermedad

mejorando o empeorando | o empeora esta mejorando o
empeorando

4 No tengo claro como sera el| No esta claro cual sera la No esta clara cual sera No sé si tendré
dolor que sienta. gravedad de mi dolor.... la gravedad de mi dolor X dolor ni como sera

de intenso

5 Las explicaciones que los | Las explicaciones que me | Las explicaciones que Las explicaciones
médicos me dan acerca de n] dan sobre mi enfermedad me dan sobre mi que me dan sobre
situacion me resultan confug me parecen confusas. enfermedad me parecen mi enfermedad me

confusas parecen confusas

6 Tengo claro cual es el Tengo claro el propdsito Tengo claro el Entiendo para que
objetivo a conseguir de de cada tratamiento. proposito de cada y porque estoy
cada tratamiento tratamiento. recibiendo este

tratamiento.

7 Los sintomas contintian Mis sintomas contintian Mis sintomas continuan Mis sintomas
cambiando de forma cambiando cambiando contintan
impredecible. imprevisiblemente imprevisiblemente. cambiando

imprevisiblemente.

8 Entiendo todo lo que me har] Entiendo todo lo que me Entiendo todo lo que Entiendo todo lo
explicado. explican. me explican. que me explican

9 Los médicos me explican | Los médicos me dicen Los médicos me dicen Los médicos me
cosas que se pueden interprg cosas que pueden tener cosas que podrian tener dicen cosas que
de formas diferentes. muchos significados muchas interpretaciones pueden tener

varios significados.

10 Mi tratamiento es demasiadq Mi tratamiento es Mi tratamiento es Mi tratamiento es
complicado para demasiado complejo para | demasiado complejo demasiado
comprenderlo. entenderlo. para entenderlo. complicado para

entenderlo

11 Me resulta dificil saber si el| Es dificil saber si mis Es dificil saber si mis Es dificil saber si
tratamiento o los tratamientos y tratamientos y mis tratamientos y
medicamentos que estoy medicamentos estan medicamentos me estan medicamentos me
tomando me estan sirviendo| ayudando. ayudando. estan ayudando.
algo.

12 No hago planes de futuro po| Debido a lo imprevisible A causa de lo No puedo hacer
lo impredecible de mi de mi enfermedad, no imprevisible de mi planes para el
enfermedad. puedo planear el futuro. enfermedad, no puedo futuro porque no

planear el futuro. sé como
evolucionara mi
enfermedad.

13 Mi enfermedad cambia por | El curso de mi enfermedad | El curso de mi El curso de mi
momentos. Tengo dias buen( sigue cambiando. Tengo enfermedad sigue enfermedad sigue
y malos. dias buenos y malos. cambiando. Tengo dias cambiando. Tengo

buenos y malos. dias malos y
buenos.
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14 Me han dado diferentes Me han dado muchas Me han dado muchas Me han dado
opiniones sobre lo que me | opiniones diferentes sobre | opiniones distintas muchas opiniones
ocurre. lo que me pasa. sobre lo que me pasa. diferentes sobre lo

que pasa.

15 No tengo claro lo que me va| No esta claro lo que me va | No esta claro lo que va No sé que es lo
ocurrir. a pasar. a pasarme. que me va a pasar.

16 Los resultados de mis prueb{ Los resultados de mis Los resultados de mis Los resultados de
no resultan consistentes pruebas son pruebas son mis pruebas son
(sinébnimos de consistente: | contradictorios. contradictorios. contradictorios.
firmes, coherentes,
congruentes).

17 La efectividad del tratamien| La eficacia de mi La eficacia de mi La eficacia de mi
no es segura. tratamiento no esta clara. tratamiento no esta tratamiento no esta

clara. clara.

18 A causa del tratamiento, sigy A causa de mi tratamiento, | A causa de mi A causa de mi
cambiando lo que puedo o n| lo que puedo o no puedo tratamiento, lo que tratamiento lo que
puedo hacer. hacer va cambiado. puedo o no puedo hacer puedo y no puedo

cambia constantemente. hacer va
cambiando.

19 Estoy seguro de que no Estoy seguro de que no Estoy seguro de que no Estoy seguro de
detectaran nada mas. me encontraran ningun me encontraran ningun que no me

problema mas. problema mas. encontraran ningin
problema mas.

20 El tratamiento que me estan| El tratamiento que recibo El tratamiento que El tratamiento que
administrando tiene un elevq tiene una probabilidad recibo tiene una recibo tiene una
porcentaje de éxito. conocida de éxito. probabilidad conocida probabilidad

de tener éxito. conocida de éxito.

21 No me han dado un No me han dado un No me han dado un No me han dado
diagndstico concreto. diagndstico especifico. diagndstico especifico. un diagnodstico

especifico

22 Se ha decidido la gravedad ¢ La gravedad de mi Se ha especificado la Se sabe lo seria
mi enfermedad. enfermedad ha sido seriedad de mi (importante o

determinada enfermedad. grave) que es mi
enfermedad

23 Los médicos y las enfermerd Los médicos y enfermeras | Los médicos y Los médicos y

utilizan un vocabulario
sencillo, por eso, entiendo I
que dicen.

utilizan un lenguaje
coloquial para que pueda
entender lo que estan
diciendo.

enfermeras un utilizan
lenguaje coloquial para
que pueda entender lo
que estan diciendo.

enfermeras utilizan
un lenguaje
corriente para que
pueda entender lo
que estan diciendo.
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ANEXO 4: Retrotraduccion de la escala.

RETROTRADUCCION
CONSENSUADA

La Traduccion es correcta/incorrecta
Anotaciones sobre la comparacion de las frases en
espaiiol con las frases originales en inglés.

1. I do not know what is happening to me.

1. Es correcta.

2. I have lots of questions without answers.

2. Es correcta.

3. I am not sure if my illness is improving or getting worse.

3. Es correcta.

4.1 am not sure if I will feel pain or how intense it will be.

4. Lleva el mismo sentido pero la traduccion no es
tan literal.

5. The explanations that I have been given about my illness
are confusing to me.

5. Lleva el mismo sentido pero la traduccion no es
tan literal.

6. I understand why and what I am receiving treatment for.

6. Lleva el mismo sentido pero la traduccion no es
tan literal.

7. My symptoms keep changing; they are unpredictable.

7. Es correcta.

8. I understand everything that is explained to me.

8. Es correcta.

9. The doctors tell me things that can been interpreted in
several different ways.

9. Es correcta.

10. My treatment is too complicated to understand.

10. Lleva el mismo sentido pero la traduccion no
es tan literal.

11. It is difficult to know if my treatments and medications
are helping me.

11. Es correcta.

12. I cannot make plans for the future because I do not know
how my illness will play-out.

12. Lleva el mismo sentido pero la traduccion no
es tan literal.

13. The course of my illness keeps changing. I have good
days and bad ones.

13. Es correcta.

14. T have been given many different opinions about what is
happening to me.

14. Es correcta.

15. T do not know what will happen to me.

15. Lleva el mismo sentido pero la traduccion no
es tan literal.

16. The results of my tests are contradictory.

16. Es correcta.

17. The effectiveness of my treatment is not clear.

17. El uso de “no esta clara” no parece ser la
mejor traduccion para la palabra undertermined.
Otras frases o palabras mejores serian—incierto,
no se sabe, no esta establecido.

Ej: Todavia no saben la eficacia del tratamiento
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18. Due to my treatment, what I am able to do and not do 18. Es correcta.
changes.

19. I am sure that they will not find any other problems with | 19. No equivalente.
me.

20. The treatment that I am receiving has a known probability | 20. Es correcta.

of success.

21. They have not given me a specific diagnosis. 21. Es correcta.

22. The severity or the graveness of my illness is known. 22. El uso de “se sabe” no parece ser la mejor
traduccion para la frase has been determined.
Otra frase mejore seria—ha sido determinado. Ej:
La gravedad de mi enfermedad ha sido
determinada.

23. The doctors and nurses use everyday language so that I 23. Es correcta.

can understand what they are talking about.
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ANEXO 5: Comparacion entre la version original y la retrotraducida.

VERSION VERSION VERSION Equivalencia
3k
ORIGINAL TRADUCIDA RETROTRADUCIDA ®
(Consensuada) (Consensuada)
1. I don’t know what is | No sé lo que me pasa 1. I do not know what is A
wrong with me. happening to me.
2. I have a lot of Tengo muchas preguntas | 2. I have lots of questions A
questions without sin respuestas without answers.
answers.
3. I amunsure if my No estoy seguro de si mi | 3.1 am not sure if my illness is A
illness is getting better enfermedad esta improving or getting worse.
or worse. mejorando o empeorando
4. It is unclear how bad | No sé si tendré dolor ni 4. T am not sure if I will feel pain | B
my pain will be. como sera de intenso or how intense it will be.
5. The explanations Las explicaciones que 5. The explanations that I have B
they give about my me dan sobre mi been given about my illness are
condition seem hazy to | enfermedad me parecen confusing to me.
me. confusas
6. The purpose of each | Entiendo para que y 6. I understand why and what I B
treatment is clear to me. | porque estoy recibiendo | am receiving treatment for.
este tratamiento.
7. My symptoms Mis sintomas contindan 7. My symptoms keep changing; | A
continue to change cambiando they are unpredictable.
unpredictably. imprevisiblemente.
8. I understand Entiendo todo lo que me | 8.1 understand everything thatis | A
everything explained to | explican explained to me.
me.
9. The doctors say Los médicos me dicen 9. The doctors tell me things that | A
things to me that could | cosas que pueden tener can been interpreted in several
have many meanings. varios significados. different ways.
10. My treatment is too | Mi tratamiento es 10. My treatment is too B
complex to figure out. demasiado complicado complicated to understand.
para entenderlo
11. It is difficult to Es dificil saber si mis 11. It is difficult to know if my A
know if the treatments tratamientos y treatments and medications are
or medications I am medicamentos me estan | helping me.
getting are helping. ayudando.
12. Because of the No puedo hacer planes 12. T cannot make plans for the B

unpredictability of my
illness, I cannot plan for
the future.

para el futuro porque no
sé como evolucionara mi
enfermedad.

future because I do not know
how my illness will play-out.
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13. The course of my
illness keeps changing.
I have good and bad
days.

El curso de mi
enfermedad sigue
cambiando. Tengo dias
malos y buenos.

13. The course of my illness
keeps changing. I have good
days and bad ones.

14. T have been given
many differing opinions
about what is wrong
with me.

Me han dado muchas
opiniones diferentes
sobre lo que pasa.

14. I have been given many
different opinions about what is
happening to me.

15. It is not clear what
is going to happen to
me.

No sé que es lo que me
va a pasar.

15. I do not know what will
happen to me.

16. The results of my
tests are inconsistent.

Los resultados de mis
pruebas son
contradictorios.

16. The results of my tests are
contradictory.

17. The effectiveness of
the treatment is
undetermined.

La eficacia de mi
tratamiento no esta clara.

17. The effectiveness of my
treatment is not clear.

18. Because of the
treatment, what I can do
and cannot do keeps
changing.

A causa de mi
tratamiento lo que puedo
y no puedo hacer va
cambiando.

18. Due to my treatment, what [
am able to do and not do
changes.

19. I’'m certain they will
not find anything else
wrong with me.

Estoy seguro de que no
me encontraran ningun
problema mas.

19. I am sure that they will not
find any other problems with
me.

20. The treatment [ am
receiving has a known
probability of success.

El tratamiento que recibo
tiene una probabilidad
conocida de éxito.

20. The treatment that I am
receiving has a known
probability of success.

21. They have not given
me a specific diagnosis.

No me han dado un
diagnéstico especifico

21. They have not given me a
specific diagnosis.

22. The seriousness of
my illness has been
determined.

Se sabe lo seria
(importante o grave) que
es mi enfermedad

22. The severity or the graveness
of my illness is known.

23. The doctors and
nurses use everyday
language so I can
understand what they
are saying.

Los médicos y
enfermeras utilizan un
lenguaje corriente para
que pueda entender lo
que estan diciendo.

23. The doctors and nurses use
everyday language so that I can
understand what they are talking
about

(%) A: Es correcta quiere decir que la traduccion de la frase al espafiol es casi literal. B: Lleva el mismo sentido
pero la traduccion no es tan literal. Estas frases en espafiol llevan la misma idea de la frase en inglés pero el uso

u orden de las palabras son distintos. C: No equivalente. El sentido de la frase difiere bastante.
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ANEXO 6: Validez De contenido: evaluacion del panel de expertos, por items.

EXPERTOS
ITEMS 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 IvC
1. No sé lo que me pasa F F F F F F F F F F U 0,82

2. Tengo muchas preguntas F F U |F F F F F U |F F 0,64
sin respuestas

3. No sé con seguridad simi | F F F F F F F F F F F 1
enfermedad va mejor o peor.

4. Me preocupa tener F F F F F F F F F F F 1
dolores o sintomas
desagradables.

5. Las explicaciones que me | F F F F U |F F F F u |F 0,64
dan sobre mi enfermedad me
parecen confusas

6. Entiendo para que y U |F F F F F F F F F F 0,82
porque estoy recibiendo este
tratamiento.

7. Mis sintomas contintian F F F F F F F F F F F 1
cambiando de un dia para
otro.

8. Entiendo todo lo que me F I F F U |1 F F F I F 0,27
explican
eliminado

9. Los médicos me dicen U |F F F F F F F F F F 0,82
cosas que se pueden
interpretar de diferentes
maneras.

10. Mi tratamiento es F F U F F U F F F F F 0,64
demasiado complicado para
entenderlo

11. Es dificil saber si el F F F U F F U F F F F 0,64
tratamiento que hago mejora
mi enfermedad

12. No puedo hacer planes F F F F F F F F F F F 1
para el futuro porque no sé
como evolucionara mi
enfermedad.

13. Mi enfermedad cambia F F F F F F F F F F F 1
por momentos, tengo dias
buenos y dias malos.
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14. Me han dado opiniones
diferentes sobre mi
enfermedad.

15. Desde que tengo esta
enfermedad, no sé lo que me
va a pasar.

16. Los resultados de las
pruebas se contradicen.

0,64

17. La efectividad del
tratamiento no es segura.

0,64

18. Debido a mi tratamiento
no sé como estaré mafiana,
ni lo que podré hacer.

19. Estoy seguro de que no
me encontrardn ningun
problema mas.

0,27

eliminado

20. El tratamiento que recibo
esta demostrado que
funciona.

0,64

21. No me han dicho
exactamente la enfermedad
que tengo.

0,64

22. Se ha identificado la fase
en que se encuentra mi
enfermedad

-0,9

eliminado

23. Los médicos y
enfermeras utilizan un
lenguaje sencillo para que
pueda entender lo que estan
diciendo.

1

Notas: IVC= Indice de validez de contenido. F= Este items me parece fundamental. U= Este items me
parece util pero no fundamental. I= Este items me parece irrelevante. E1 [VC significativo segiin Lawshe

para 10 expertos debe ser > o0 =a 0,64.
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ANEXO 7: Analisis de legibilidad Indice de Flesch-Szigriszt.

Para la realizacion del informe de legibilidad se incluyeron las instrucciones y el
consentimiento informado.

Inflesz V1.0-Informe de legibilidad

Silabas 444

Palabras 213

Frases 70

Promedio silabas/Palabras 2,08
Promedio palabras/ Frase 3,04

Indice Flesch-Szigriszt 73,93

Grado en la escala Inflesz Bastante Facil
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ANEXO 8: Formulario de recogida de datos y Version 4.0 de la Escala de incertidumbre de
Mishel - version comunitaria, adaptada a poblacion renal.

FECHA: ID REGISTRO:

Estimado paciente:

Estamos haciendo un estudio para conocer las cosas que no entiende o le producen
inseguridad en relacion con su enfermedad, con la intencion de mejorar los cuidados que
se le proporcionan.

La participacion es totalmente voluntaria. Todos los datos caracter personal, obtenidos en
este estudio son confidenciales y se trataran conforme a la Ley Organica de Proteccion de
Datos de Caracter Personal 15/99. La informacidon obtenida se utilizara exclusivamente

para los fines especificos de este estudio.

Firmado:
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS:

e Edad:

® Sexo:
+Mujer.
+Hombre.

e Lugar de residencia:
+ Pueblo.
+ Ciudad.
e (Cuantos kildmetros hay de su casa hasta el centro de hemodialisis?
e (Cuadl es su estado civil?
+Casado.
+Soltero.
+Divorciado.
+Separado.
+Viudo.
+0tros.
e (iCon quién vive?
e (Tiene hijos a su cargo?
+Si.
+No.

e Cuantos afios de estudios ha cursado usted?
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¢Cual es su situacion laboral, actualmente?
+Activo.

+Parado.

+Baja por enfermedad.
+Jubilado.

+0tros.

¢Cual es o ha sido su trabajo?
éCree en Dios?

+Si.

+No.

¢éPractica la religiéon?

+Si.

+No.

éHa acudido a algun curandero?
+Si.

+No.

éPertenece a ALCER o a otra asociacion de pacientes?

+Si.

+No.

DATOS CLINICOS

Causa de la insuficiencia renal crénica (Motivo por el que entré en hemodidlisis)
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e Cuantos afos y meses lleva en dialisis:

e Acceso vascular. Es portador de:
+ Fistula arteriovenosa.
+ Protesis de Goretex®.
+ Catéter provisional.
+ Catéter permanente
e (Ha tenido problemas con la fistula o catéter en los ultimos 12 meses?
+Si.
+No.

e (Cuantos ingresos en el hospital ha tenido en los Ultimos 12 meses? (NUmero)

Instrucciones:

Por favor lea cada afirmacién. Tomese su tiempo y piense lo que cada afirmacion dice.
Después sefiale la columna que mds se aproxime a como se siente HOY.

Si ESTA DE ACUERDO con la afirmacién, entonces marque debajo de “Completamente de
acuerdo” o “De acuerdo”. Si NO ESTA DE ACUERDO, marque debajo de “No estoy de acuerdo

en absoluto” o “No estoy de acuerdo”. Si esta indeciso sobre cdmo se siente, entonces
margue debajo de “Indeciso” para cada afirmacion. Por favor conteste a cada afirmacion.

EJEMPLO:

Me han diagnosticado una enfermedad renal.

OMPLETAMENTE DE ACUERDO "N\RE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

4) (3) (2) (1)
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Cuestionario:

1. Nosélo que pasa

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
2. Tengo muchas preguntas sobre mi enfermedad.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
3. Desconozco si mi enfermedad va a mejor o a peor.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
4. Me preocupa tener dolores o sintomas desagradables.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
5. Las explicaciones que me dan sobre mi enfermedad me parecen confusas.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
6. Entiendo porque estoy recibiendo este tratamiento

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
7. Mis sintomas cambian de un dia para otro.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
8. Los médicos me dicen cosas que se pueden interpretar de diferentes maneras.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
9. Mitratamiento es demasiado complicado para entenderlo.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
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10. Es dificil saber si este tratamiento mejora mi enfermedad.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
11. No puedo hacer planes para el futuro porque no sé como evolucionara mi enfermedad.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
12. Mi enfermedad cambia por momentos, tengo dias buenos y dias malos.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
13. Me han dado diferentes opiniones sobre mi enfermedad.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
14. Desde que estoy enfermo no sé lo que me va a ocurrir.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
15. Los resultados de mis pruebas se contradicen.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
16. Debido a mi tratamiento no sé como estaré maiiana, ni lo que podré hacer

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
17. La efectividad del tratamiento no es segura

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)
18. El tratamiento que recibo estd demostrado que funciona.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) 3) (2) (1)
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19. No me han dicho exactamente la enfermedad que tengo

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) 3) (2) (1)

20. Los médicos y enfermeras utilizan un lenguaje sencillo para poder entender lo que me
estan explicando.

COMPLETAMENTE DE ACUERDO  DE ACUERDO INDECISO NO ESTOY DE ACUERDO NO ESTOY DE ACUERDO EN ABSOLUTO

(5) (4) (3) (2) (1)

En caso de alguna duda sobre el proyecto puede contactar con la investigadora principal a
través del siguiente e-mail: clarajaen@yahoo.es.

GRACIAS POR SU COLABORACION.
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ANEXO 9: Resumen analisis factorial.

Matriz de componentes

Matriz de componentes

it20

it21

Matriz de componentes(a) rotados(a) rotados(a)
Componente Componente Componente
IT IT IT

1 1 2 1 2
it2
it3 0,24
it4 0,21
it5 0,25
it6 0,01
it7 0,06
it9
it10 0,10
itl1 0,18
it12 -0,17
itl13 0,06
it14 0,03
itl5 0,09
it16 0,02
it18 0,25
it20 -0,01
it23 -0,21

it23

Método de extraccion:
componentes principales
a: dos componentes extraidos

Analisis

de

Método de extraccion: Analisis de
componentes principales. Método de
rotacion: Normalizacion Varimax con
Kaiser.

a:La rotacion ha convergido en 3
iteraciones.

Método de extraccion: Analisis de
componentes principales. Método de
rotacion: Normalizacion Varimax con

Kaiser.

azLa rotacion ha convergido en 3

iteraciones.

Primera rotacion se eliminan los IT en rojo
Componentes rotados (Varimax), tras
eliminar los item no validos

Componentes rotados (Varimax), Tras
eliminar los IT no validos.
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ANEXO 10: Distribucion de los items en dos dimensiones. Variabilidad explicada 36%,2

componentes criterio tomado mayor 0.4.

ITEMS

it2

it3

it4

it5

it6

it7

it9

it10

itl1

it12

it13

itl4

itl5

it16

it18

1t20

DIMENSIONES

AMBIGUEDAD COMPLEJIDAD

it23
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