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RESUMEN
“FACTORES EMOCIONALES Y DINAMICA FAMILIAR DEL ENFERMO CON
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA QUE AFECTAN EL TRATAMIENTO DE LA
HEMODIALISIS EN UNAERC, 2014.”
Autores: Jenny Carolina Antillén Sol6rzano
Héctor Emilio Valle Chiquité

El presente informe da a conocer los factores emocionales en pacientes
con tratamiento de hemodidlisis y la dinamica familiar. De la misma manera se
presenta la percepcion de los colaboradores de UNAERC sobre la dindmica
familiar y la importancia de ésta en el tratamiento de los pacientes con
insuficiencia renal. El trabajo de investigacion se realizd con 25 pacientes que
asisten al tratamiento de hemodialisis a esa institucion los dias martes y jueves
en la jornada vespertina.

Para fines del estudio se realiz6 un muestreo intencional. Las técnicas e
instrumentos utilizados fueron la observacion, la entrevista, el genograma y el
cuestionario. Las interrogantes planteadas fueron: ¢cuales son las emociones
gue experimentan los pacientes que asisten a UNAERC con tratamiento de
hemodidlisis? ¢de qué forma la familia es fuente de apoyo para los pacientes
gue estan en tratamiento de hemodialisis en UNAERC? ¢COmo manejan esas
emociones los pacientes que estan en tratamiento de hemodialisis? y por ultimo
se describe qué beneficios percibe el personal de enfermeria de UNAERC sobre
el acompafamiento familiar en el proceso del tratamiento de la hemodialisis?

Como conclusién general se puede mencionar que los pacientes con
insuficiencia renal crénica presentan diversas emociones como: miedo,
inseguridad y la tristeza entre otras, asi mismo se puede argumentar que la
dinamica familiar que se establezca basada en el apoyo y el acompafiamiento es
fundamental para el proceso del tratamiento de la enfermedad.



PROLOGO

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) se ha vuelto una preocupacion de
Salud Publica a nivel mundial y a nivel nacional, su atencion y prevencion debe
constituir una de las politicas principales al igual que la violencia, la educacion,
la seguridad, entre otras tantas necesidades actuales, en Guatemala, debido al
sufrimiento humano que provocan en el paciente y en la familia, asi como por el

riesgo de mortalidad, repercusiones econdmica y sociales.

Esta enfermedad se caracteriza por una alteracion en las funciones de los
rifiones, estos son incapaces de expulsar liquidos o desechos del cuerpo de
forma independiente, problema que puede ser solucionado por medio de
trasplantes renales segun el grado del dafio que se presente, o también el
diagnéstico temprano puede ser altamente beneficioso como cualquier otro
diagnéstico en otra enfermedad. Sin embargo hablando desde un contexto
guatemalteco se reconoce que esto se vuelve un tanto utdpico de acuerdo a
varios factores que limitan al guatemalteco, el bajo nivel social, cultural y
econdmico son circunstancias latentes que inciden desfavorablemente en las
condiciones de salud y en el acceso a ella asi como en los mecanismos de

prevencion.

En un sentido de prevencién el estudio y analisis de los procesos de la
enfermedad renal crénica permiten ademas de diagnosticar tempranamente la
problemética y dar seguimiento al avance de la enfermedad, también posibilita
establecer una mejor atencién a los pacientes que sufren de esta enfermedad;
sin embargo, cuando se sufre de este tipo de enfermedad el paciente se ve
afectado no solo desde lo biol6gico o lo fisico, sino también desde lo psicoldgico
y lo social, hasta lo laboral. Esta implicacion integral permite evidenciar la
necesaria atencion desde un equipo multidisciplinario que contribuya a conllevar

de una mejor forma el proceso de tratamiento que el paciente necesite. Por lo



tanto el estudio que se presenta permite visibilizar que los pacientes con
enfermedad renal crénica también afrontan un estado psicologico y familiar que
de acuerdo a sus capacidades de afrontamiento y al apoyo familiar que tengan el
proceso de la enfermedad puede ser favorecido o por el contrario puede
empeorar. Muchos pacientes asumen una posicion fatalista y pesimista hacia el

futuro, se deprimen o no logran adaptarse a las nuevas exigencias del entorno.

Mas alld de las condiciones fisicas asociadas, las caracteristicas
psicolégicas de las personas con insuficiencia renal cronica han resultado
intrigantes para los profesionales de la nefrologia y la psicologia e incluso para
los familiares de los propios enfermos, por tal motivo esta investigacion evidencia
los factores que se ven involucrados en la dinamica familiar de cada uno de los
pacientes elegidos dentro de la muestra, asi como las diversas realidades
desencadenadas por este tipo de diagnostico y que pueden ser una limitante

dentro del tratamiento y la estabilidad del paciente.

Regularmente la efectividad de los tratamientos existentes es evaluada
destacando Unicamente los cambios en el estado fisico de los pacientes,
dejando en un segundo plano el estudio de los aspectos psicoldgicos, esto ha
resultado de especial interés en los inicios de la dialisis y el trasplante; sin
embargo, en el momento actual, cuando ya se ha demostrado la bondad de
todas las alternativas de tratamiento en cuanto a beneficios fisicos, se ve la
necesidad de realizar una valoracion de la condiciones psicologicos existentes
para poder ser abordados de una forma especifica y oportuna que permita
disminuir las condiciones negativas que no contribuyen a la mejora de la salud
del paciente. En este sentido el presente estudio revela que la efectividad de los
tratamientos existentes acompafiados desde dinamicas familiares positivas,
destacan por los cambios en el estado fisico de los pacientes con implicaciones
psicolégicas favorables. De tal forma que los resultados de esta linea de

investigacion podrian utilizarse en el momento de asesorar a cada paciente



sobre la eleccién de la técnica de dialisis y en cuanto sea posible informar a la
familia sobre los efectos psicologicos relacionados con la enfermedad, el

tratamiento, los cambios en el estilo de vida y en la emocion.

La presente investigacion fue un trabajo fundamental para la deteccion e
identificacién de las condiciones emocionales de los pacientes con enfermedad
renal cronica y la importancia del acompafiamiento o la ausencia familiar en el

proceso de tratamiento del enfermo renal cronico.

En este espacio se desea agradecer a la direccion general del hospital
UNAERC por proporcionar el espacio para la realizaciéon de esta investigacion,
asi como al equipo multidisciplinario de enfermeria, nutricion, psicologia y a los
técnicos en hemodialisis; quienes formaron parte importante en la colaboracion y

proporcién de tan valiosa informacion.

Un agradecimiento especial a cada uno de los pacientes que permitieron

llevar con éxito esta investigacion.



CAPITULO |
1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y MARCO TEORICO

1.01 Planteamiento del problema

El problema de la insuficiencia renal crénica o no cronica, es cada vez mas
frecuente en los hospitales nacionales y privados en Guatemala. Es una
enfermedad que trae severas consecuencias fisicas y psicosociales para quien
la padece, asi como para el entorno familiar. De no ser posible un trasplante de
rifidn se tiene la opcion de un tratamiento renal sustitutivo: didlisis o hemodialisis
gue puede resultar beneficioso para quién lo recibe; sin embargo no se puede
negar que en sus distintas modalidades resultan un tratamiento que invade la

calidad y el estilo de vida del paciente y la dindmica familia de cada uno.

El impacto de la enfermedad renal cronica en la salud ya dejé de ser solo
un problema paciente-médico, no solo por el aumento del nimero de pacientes
con enfermedad renal sino por el costo humano y econémico que ocasiona en el
sistema de salud. La Unidad Nacional de Atencion al Enfermo Renal Cronico
“(UNAERC) reporta un promedio de 108 pacientes nuevos cada mes. En 2014
en Guatemala se encontré que de 191 expedientes revisados 99 (52%) de ellos
eran de sexo femenino siendo un 46% a personas procedentes de la Ciudad de
Guatemala, 9.9% de Escuintla, 6.2% de Jutiapa. Un 15% eran analfabetas, 19%
de los pacientes eran mayas. El 33% de los pacientes era ama de casa, 9%
agricultores, 115/191 (60%) tuvo antecedente de hipertension arterial, 63/191
(33%) diabetes mellitus tipo II. Del Hospital Roosevelt se incluyeron 33
pacientes. Es preocupante el aumento de incidencia de esta enfermedad cuyo

tratamiento es la hemodialisis y el trasplante renal’.



Esta problematica médica-social es un reto para las instituciones
encargadas de la atencién en salud. La mayoria de la poblacién es de escasos
recursos y estos tratamientos son de costos muy altos. Lamentablemente los
sistemas de salud no tienen los recursos necesarios para afrontarlos, ademas se
encuentran colapsados por muchas situaciones socioeconémicas y de
corrupcion, y por si fuera poco el crecimiento demogréfico de la zona es
desproporcionado con relacion al crecimiento econémico. Por estas razones es
importante trabajar en la prevencion en el caso de las enfermedades cronica y
hacer mas estudios para identificar y prevenir la falla renal que afecta nuestra

region.

Mas alla de las condiciones fisicas asociadas, las caracteristicas
psicolégicas de las personas con insuficiencia renal crénica han resultado
intrigantes para los profesionales de la nefrologia y la psicologia e incluso para
los familiares de los propios enfermos. La poca capacidad de adaptarse a las
condiciones que el ambiente le demanda al paciente lo envuelve en expresiones
agresivas, comportamientos reactivos a la enfermedad, reacciones patolégicas, y
en el ambito social se pueden presentar dificultades en las relaciones
interpersonales y conflictos familiares que no contribuyen a la mejoria del

paciente.

Con frecuencia se escuchan expresiones con calificaciones negativas del
comportamiento de los pacientes con enfermedad renal cronica desde el
personal que los atiende como: “se comporta como un nifio”, “se ha vuelto
egoista”, “siempre esta exigiendo”, “piensa que nadie le comprende”, “parece
gue solo existe su enfermedad”, lo que comunmente se denomina egocentrismo
o por el contrario expresiones positivas indicadoras de adaptacion y ajuste a su

situacion “a pesar de su enfermedad sigue trabajando”, “no permite que digamos

gue es un enfermo” o da animo a los demas, “sigue los lineamientos médicos a
6



cabalidad” y “mantiene una dieta equilibrada segun su enfermedad”, claro todo
eso dependera de los recursos internos y externos con los que cuente cada
paciente, para lo cual la familia resulta ser un recurso externo altamente

significativo en el proceso de afrontamiento de la enfermedad.

Sin duda, cada persona responde de un modo diferente ante esta
situacion. La percepcion de la enfermedad renal crénica de los pacientes es muy
diferente a la de los profesionales o de los miembros de la familia, quienes, con
frecuencia valoran que el impacto de la enfermedad es menor que el descrito por
el paciente, sin embargo encontramos una realidad muy diferente que va mas
alla de como se percibe cuando se interviene en el entorno emocional de los
pacientes, la inestabilidad emocional se apodera del paciente con implicaciones

en la dindmica de vida y en el nucleo familiar.

El impacto de la insuficiencia renal a nivel familiar es significativo
independientemente del rol que juegue el paciente dentro de la dinamica familiar
pero mas aun cuando el paciente es el que se encarga de suplir las necesidades
econdémicas dentro del ndcleo familiar, es decir cuando ésta persona es la
responsable de que la familia esté econd6micamente estable, aca entra en crisis
la familia no sélo por la enfermedad sino por el sentimiento de inermidad ante las
futuras condiciones econdémica y por las implicaciones de la enfermedad desde
este aspecto. Es una enfermedad que necesita altos recursos econémicos para

poder paliarla.

Por otro lado, el impacto que tiene la enfermedad en el area laboral afecta
grandemente al paciente y a la familia en general. En la mayoria de casos de
pacientes de género masculino, la familia depende econémicamente de ellos,
por lo que se vuelve un conflicto aun mayor la relacién en la familia porque se

desestabilizan econdmicamente. Uno de los problemas mas comunes que viven
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los pacientes es el rapido incremento de complicaciones como el enorme coste

de su tratamiento.

Los problemas emocionales que se presentan se terminan complicando
con otros padecimientos a nivel fisiologico tales como la diabetes o la
hipertension que son las mas frecuentes, entre otras problematicas. De acuerdo
a esas condiciones en pacientes, el estudio y el analisis de como abordar de una
mejor forma es cada vez mas importante, no sélo desde el campo médico sino
psicolégico, por lo que en el presente informe se da respuesta a las siguientes
interrogantes: ¢cuales son las emociones que experimentan los pacientes que
asisten a UNAERC con tratamiento de hemodialisis? ¢la familia es fuente de
apoyo para los pacientes que estan en tratamiento de hemodialisis en UNAERC?
¢,COmo manejan esas emociones los pacientes que estan en tratamiento de
hemodidlisis? y por ultimo se describe ¢Qué beneficios percibe el personal de
enfermeria de UNAERC sobre el acompafiamiento familiar en el proceso del

tratamiento de la hemodialisis?



1.02 Objetivos

1.02.1 Objetivo general
Conocer las emociones que experimentan los pacientes con insuficiencia
renal crénica (IRC) que asisten a UNAERC durante el proceso de tratamiento de

hemodialisis.

1.02.2 Objetivos especificos

Identificar el apoyo familiar en pacientes con insuficiencia renal crénica
(IRC) que asisten a tratamiento de hemodialisis en UNERC.

Identificar los mecanismos que son utilizados por los pacientes con
insuficiencia renal crénica (IRC) que asisten a tratamiento de hemodialisis en
UNAERC.

Explorar la percepcion del personal de enfermeria de UNAERC sobre los

beneficios del apoyo familiar en el proceso del tratamiento de hemodialisis.



1.03 Marco teorico

Una de las caracteristicas del ser humano es su fragilidad ante diversas
circunstancias e influencia del medio ambiente. Este esta a disposicion de
diversos elementos que invadan su organismo y por ende su estado emocional y
psiquico. Las enfermedades siempre han existido a lo largo de la historia, y en la
actualidad el sujeto se ha visto mas afectado con diferentes enfermedades que
se asumen son recientes o simplemente ya existian y la ciencia no habia tenido
la capacidad de descubrir. Las enfermedades crénicas tienen elementos
generales que contribuyen negativamente a salud fisica y mas a los estados
emocionales por el impacto subjetivo que ellas representan. El diagnostico de
este tipo de enfermedad desarrolla en algunas personas desesperanza y pérdida

de sentido de vida en las personas que las sufren.

Afortunadamente la ciencia ha avanzado a pasos agigantados en relacion a
la atencion a este tipo de enfermedades, aunque no a su cura. Lo diferentes
abordajes que se realizan desde las ciencias de la salud permiten que el
paciente con insuficiencia renal cronica tenga un afrontamiento a la enfermedad
desde técnicas mas apropiadas que permitan ser un paliativo para la
enfermedad, sin embargo, es poco lo que se realiza con las personas que
acompafan a los enfermos, aunque se conozca el impacto que pueda generar

esa situacion en la dindmica relacional.

En un estudio que se realiz6 por parte de la Escuela de Ciencias
Psicolégicas titulado “Estudio de la frustracion de un grupo de pacientes en
programa de hemodialisis” elaborado por Nivia Leiva Gir6on y Aurora Ortiz
Contreras se concluye sobre la importancia de conocer la psicodinamica de los
pacientes en programa de hemodialisis cronica asi como de las personas que los

rodean o que intervienen directamente en el tratamiento, seguramente esa
10



recomendacion esta vinculada al impacto que se da en el que acompafa al
enfermo que regularmente es un miembro de la familia y por la desestabilidad

gue pueda generar la vivencia con pacientes de hemodialisis.

El ser humano es tan complejo en sus funciones. Desde el punto de vista
fisico los riflones “son los encargados de mantener el "equilibrio interno”, tanto en
cuanto al volumen de liquido como en la composicidén cualitativa de elementos.
En concreto, eliminan los productos de desecho del metabolismo proteico,
regulan el equilibrio quimico y liquido del organismo, secretan hormonas que
controlan la presion sanguinea y producen glébulos rojos. Otra de las funciones
renales es la secrecion de hormonas, entre las que destacan la renina y la
eritropoyetina. La primera da origen a la angiotensina, sustancia que permite
mantener la presion arterial en condiciones normales y cuyo exceso de
produccion causa hipertension. La eritropoyetina estimula la produccion de
glébulos rojos por la médula 6sea. El riibn también es necesario 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”
(Compedio de medicina interna de cecil. 1991, pag.628) Eso significa que el
dafo en cualquiera de ambos rifiones es fatal para la persona debido a la
responsabilidad de ellos en el homeostasis del cuerpo. Cuando los rifiones
enferman se le denomina insuficiencia renal y segun el avance que ese dafio

tenga se va categorizando como agudo o insuficiencia renal crénica o terminal.

De acuerdo al tiempo que el paciente lleve de tener la enfermedad esta
podra ser atendida de una mejor forma desde la medicina. Sin embargo, la
cultura existente en prevencion y atencion a nivel nacional genera que muchas
veces el paciente se dé cuenta de su estado cuando éste ya esta bastante

avanzado. Es importante acentuar que cualquier dafio en el rifién es irreversible
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y un paciente que ingresa a programa de hemodialisis debe considerarlo como

un proceso permanente, a menos que se someta a un trasplante.

1.03.1 Insuficiencia renal crénica (IRC)

Cuando un paciente acude espontaneamente al nefrélogo es porque ya
tiene sintomas avanzados de insuficiencia renal como nausea, vomito matinal,
mucho cansancio, deseos de dormir todo el dia, intolerancia al frio y sobre todo
su aspecto en general comienza a cambiar, su semblante se torna palido y en
algunos pacientes inclusive se torna su piel amarillenta. Esto se debe a una
disminucién de hemoglobina, o sea anemia. También, pierden el apetito y deseo
de comer y por lo tanto se van desnutriendo. Algunos pacientes, inclusive
retienen liquido, dejan de orinar y se hinchan. Alun asi, determinar que un
paciente tiene problemas renales en base a la produccion de orina es un
elemento de diagnostico no certero, e inclusive, de un padecimiento muy
avanzado, debido a que orinar es la ultima funcién que deja de realizar un rifidén

enfermo.

“Los avances de las técnicas de dialisis y el trasplante renal permiten que
personas cuyos rifiones no funcionan continden con vida, aunque no todas con
condiciones Optimas de salud... esto gracias a la medicina como ciencia.
Regularmente cuando una persona enferma fisicamente su psiquismo también
se ve afectado y la investigacion sobre aspectos psicolégicos en enfermos
renales fue iniciada en los afios 60, se centrd en identificar las variables que
facilitaban o perjudicaban la adaptaciéon a la hemodidlisis, restringiendo la
entrada en dialisis a los pacientes con mejor pronéstico..., (Magaz, 2013, P.101)
eso significa que tomar en cuenta otras variables para la mejora del proceso de
la enfermedad y para brindar una mejor atencién al paciente ha estado presente

desde arios atras.
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Desde los afios 70, en los paises desarrollados la didlisis es un tratamiento
al que pueden acceder todas las personas afectadas por la IRC, y el trasplante
se ha generalizado a los pacientes que tienen unas condiciones fisicas
apropiadas. (Fast, 1988, P.101)

Indudablemente ese tratamiento ya sea didlisis o trasplante de rifiones tiene
efectos secundarios y costos econdémicos altos que no cualquier persona puede
cumplir sino es por el seguro médico o por el seguro social. Una ventaja para
esto es considerar que “una persona puede mantenerse sana con un solo rifion,
ya que éste es capaz de realizar las funciones de ambos. Sin embargo, cuando
los dos rifiones fallan, si no se proporciona un tratamiento sustitutivo de la

funcion renal, se produce la muerte.

El fallo renal puede ser agudo o cronico; la diferencia entre ambos se
establece atendiendo a las causas que generan el fallo y a su duracion. El fallo
renal agudo es una parada subita del funcionamiento de los rifiones que exige el
tratamiento de dialisis hasta que vuelven a funcionar, o de manera continua si se
convierte en crénico. En el fallo renal crénico la funcién de los rifiones va
disminuyendo de manera progresiva e irreversible, a lo largo de meses y en la
mayoria de los casos afios, hasta provocar la llamada Insuficiencia Renal
Cronica Terminal, definida como un  funcionamiento renal inferior al
10%. (Magaz, 2013, P.101).

Todos los sistemas del organismo pueden verse afectados por este cuadro,
denominado sindrome urémico o uremia, cuyos sintomas y signos son: nauseas,
vomitos, gastritis, hemorragias digestivas, halitosis, hipertension, dolor de
cabeza, fatiga, pericarditis, anemia, edema, prurito, problemas éseos, temblores,
etc. Cuando la funcion renal esta por debajo del 30% se controla el desarrollo de

la enfermedad con una dieta baja en proteinas y se palian los sintomas del

13



sindrome urémico con farmacos, y cuando la funcion decrece hasta el 10% es

necesario el tratamiento dialitico.

El rindn es para el organismo un regulador de las funciones sanguineas y
corporales, asi como muy importante para mantener el bienestar fisico del
individuo. Cuando estas funciones del rifidn se ven afectadas, es necesario
realizar tratamientos farmacoldgicos y terapias como la dialisis, a la cual nos

vamos a referir mas adelante.

De acuerdo con Andreoli en el Compendio de Medicina interna nos dice:
“Las enfermedades renales suelen ser inespecificas en sus manifestaciones. Sin
embargo, ciertos grupos de datos pueden utilizarse para clasificar algunos de los
sindromes y enfermedades mas frecuentes que afectan a los rifiones y las vias
urinarias. La divisién de las manifestaciones clinicas en sindromes clinicamente
distintos es arbitraria, y existe sobre posicion entre ellos; sin embargo, la
clasificacion de la expresion de la funcién renal en grupos comunes cumple un
proposito util, principalmente la consideracion de entidades clinicopatologicas
especificas” (Avilés, 2012, P.3)

El conocimiento basico de los érganos que funcionan en el cuerpo humano
es fundamental dentro de la area de la salud para conocer los niveles de
normalidad con que trabaja cada uno de ellos, sin embargo en nuestro medio el
sistema de salud nos educa muy poco acerca de la prevencién de muchas
enfermedades que muy rapidamente puede convertirse en cronicas o fatales
como la insuficiencia renal. Esta tiene un sin niumero de consecuencias y
complicaciones que cambian totalmente el estilo de vida del individuo que la
padece y que de la complicacion de alguna de estas implicaciones puede

devenir la muerte también del paciente.
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Los guatemaltecos deben ser educados en salud multidisciplinariamente
hablando y ser inyectados de informacién acerca de la prevencion de esta
enfermedad proporcionando las herramientas basicas que va desde una dieta
balanceada hasta el chequeo frecuente con el médico y un ejercicio fisico

regular.

En Guatemala se descubre la enfermedad no precisamente en signos y
sintomas especificos de esta patologia; regularmente se presenta el paciente
ante el médico quejandose de padecimientos fisicos o fisiol6gicos con los cuales
el médico dentro de su evolucién diagndstica ordena examenes de laboratorio
gue descubren la alteracion de los entes involucrados; Lamentablemente en la
mayoria de los casos existe un avance significativo de insuficiencia renal, son
referidos a las unidades especializadas en nefrologia, una de ellas UNAERC,
donde confirman el estado agudo o critico del paciente, son diagnosticados y
puestos en tratamiento. Esa es una experiencia que lesiona integralmente al

paciente y la familia de éste.

Las principales causas de insuficiencia renal son:

Hipertension arterial.

Obstruccion del tracto urinario.

Glomerulonefritis.

« Anomalias de los riflones, como la enfermedad poliquistica renal.

Diabetes mellitus.

Trastornos autoinmunitarios, como el lupus eritematoso sistémico.

La sangre se afecta de la siguiente manera debido a una insuficiencia
renal cronica:
« Concentraciones aumentadas de urea y creatinina.
e« Anemia.
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e Incremento de la acidez de la sangre (acidosis).

. Concentracion disminuida de calcio.

e Concentracién incrementada de fosfato.

e  Concentracion aumentada de la hormona paratiroidea.
e  Concentracion disminuida de vitamina D.

«  Concentracion normal o ligeramente incrementada de potasio.

1.03.2 Tratamiento sustitutivo de la insuficiencia renal crénica

La Insuficiencia Renal Crénica (IRC) tiene dos alternativas de tratamiento:
“a didlisis o el trasplante. Las modalidades de dialisis que se utilizan con mayor
frecuencia en Guatemala son la Hemodialisis Hospitalaria (HDH) y la Dialisis

Peritoneal Continua Ambulatoria (DPCA)”. Segun datos de Nefrologia.

“En los ultimos afios ha habido avances importantes en el tratamiento de
la IRC, entre los que cabe destacar la tecnologia de la hemodidlisis y de la
didlisis peritoneal continua ambulatoria, la administracion de la Eritropoyetina
(EPO) para reducir la anemia de los pacientes en didlisis y los tratamientos
inmunosupresores mas eficaces y comodos en su administracion, para los
pacientes trasplantados. Todo ello ha favorecido una disminucién de la
mortalidad en este colectivo”, “hasta el punto de que en la actualidad, la
supervivencia de un paciente con IRC se estima por encima de 20
arfios”. Sin embargo, aunque se estime esa cantidad de afios para mantener al
paciente a través de esas técnicas sustitutivas de la funcion renal se presentan
consecuencias indeseables como: disminucion de la capacidad funcional,
restricciones dietéticas, cambios aleatorios en el estado de salud y de &nimo etc.
En definitiva, se trata de tratamientos paliativos no curativos que implican “la

dependencia de la tecnologia médica para vivir”. (Mingardi, 1998, P.124)
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A medida que la supervivencia de los pacientes ha ido en aumento el
interés de los profesionales se ha ido centrando en el estudio del bienestar que
proporciona cada uno de los tratamientos, partiendo de la hipotesis de la
existencia de diferencias en los efectos psicolégicos derivados de las diferencias
clinicas y técnicas entre ellos. Como consecuencia, han proliferado las
investigaciones bajo el epigrafe de "calidad de vida en personas con IRC" (Lee,
1996, P.22)

Gran parte de los investigadores y profesionales de la salud comparten la
nocion de que el trasplante renal es el tratamiento con menos efectos
psicoldgicos indeseables y con el que los pacientes tienen una mejor percepcion
de salud. Ninguna de estas alternativas consigue sustituir las funciones
endocrinas y metabdlicas del rifion, pero si las de regulacién del equilibrio
hidroelectrolitico del organismo, lo cual es suficiente para que una persona con
IRC pueda vivir. Por el contrario, mediante el trasplante renal se consigue
restablecer en el organismo todas las funciones del rifibn, de modo que, para
aguellas personas con unas condiciones fisicas adecuadas para someterse a un
trasplante, la didlisis es un tratamiento de espera hasta que hay un 6rgano
disponible. Claro esta ultima opcién también depende del recurso econémico con

el que cuente el paciente.

1.03.3 Hemodiéalisis como alternativa de tratamiento ante IRC

La didlisis consiste en “limpiar la sangre de toxinas. Esto se puede hacer
por medio de dos modalidades: didlisis peritoneal, en la que se coloca un catéter
en la cavidad del peritoneo. Las dialisis se inician en un ambiente hospitalario y
posteriormente, se le ensefia al paciente o a un familiar a realizar la Didlisis
Peritoneal en el ambiente doméstico; y la hemodialisis que tiende a ser un

proceso mas especializado en la que colocamos un catéter en una vena yugular

17



o debajo del hueso que tenemos en la region entre el hombro y la clavicula y por
medio de este acceso se procede. En si, Hemodialisis es utilizar un rifion artificial
para limpiar la sangre de toxinas. En el caso de la Hemodialisis es necesario
acudir a una unidad médica que cuente con servicios y equipos especializados

de rifiéon artificial.

Este proceso se denomina como rifiones artificiales sustituyen las funciones

del riidn natural del paciente cuando ya no funciona”. (Merck, 1998, P.33)

La hemodidlisis le brinda al paciente la oportunidad de mantener su calidad
de vida en un estado muy semejante a lo normal con actividades laborales,
deportivas, sexuales, alimenticias, etc., inclusive, una manera de valorar si el
protocolo de hemodialisis es el apropiado se da por medio de una evaluaciéon
gue le permita al paciente realizar las mismas actividades que llevaba a cabo
antes de la enfermedad de manera normal; de lo contrario hay que implementar
y corregir el programa de hemodidlisis. Sin embargo, es importante reconocer
gue es casi imposible llevar un estilo de vida similar al que antes llevaba el
paciente. Si bien es cierto el tratamiento ayuda, mas no vuelve el paciente a
tener el mismo tipo y calidad de vida al que previamente tenia. Uno de los
espacios que se ven complicados es el circulo familiar por las implicaciones
fisicas, sociales y emocionales que la enfermedad conlleva y también el

tratamiento.

1.03.4 Dinamica familiar

El andlisis de la dinamica familiar en paciente con IRC permite determinar
la importancia de esta en el proceso de recuperacion del paciente, debido a la
red de apoyo que pueda brindar al enfermo con IRC. Esta se caracteriza por ‘las

relaciones entre todos los integrantes de una familia. Estas relaciones son
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variables y estan sujetas a diversas influencias, las cuales pueden ser internas

y/o externas.

o Las influencias internas estan dadas por cada uno de los integrantes
gue conforman la familia nuclear

o Las influencias externas las generan otros familiares que pueden
tener influencias, asi como otros factores: econémicos, politicos, la

sociedad, la cultura, etc.”.

La cita que antecede se evidencia que todos los seres humanos son sujeto
y objeto de influencia social, debido a la necesidad de la persona de socializar y
de la no subsistencia sin ella. La socializacion constituye un elemento
fundamental en la constitucion de la sociedad y del ser humano. Indudablemente
alguna persona pueda vivir aislada de la influencia social. Se deduce con el
estudio de la dinamica familiar a los diversos elementos conceptuales que
ayudan a comprender mejor los componentes, funciones, interacciones e
interrelaciones al interior de la familia como la propia definiciébn de familia; los
aspectos relacionados a la composicion y grado de parentesco de los miembros
del grupo familiar; las relaciones entre ellos, incluidos su nivel de integracion o
disociacion, proximidad o rechazo; sus roles, limites e interacciones; los sub-
grupos constituidos al interior del grupo familiar, asi como las funciones
intrinsecas a la familia. Debido a esta totalidad algunos teéricos consideran a la

familia como un sistema. De alli algunas premisas como:
“La familia es mas que la suma de los miembros” eso significa que la

familia no es un nuamero, es la relacién, es significado, es afectividad, es

acompafamiento y en pacientes con IRC esta construccion es fundamental.
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“La familia es como un ser vivo”, es como un ser vivo en si misma, porque
como ocurre con cualquier 6rgano o tejido celular tiene componentes y funciones
establecidas que pueden ser saludables o enfermizas, desarrollarse o
deteriorarse. Esto evidencia el grado de importancia que el grupo primario tiene

para la integridad social, psiquica y emocional en el sujeto.

La familia busca constantemente su equilibrio de modo que la condicion de
salud o enfermedad no es permanente, sino que depende de una adaptacion
exitosa a los desafios del discurrir de la vida familiar y al desarrollo de sus
miembros. Naturalmente el ser humano busca el bienestar por el ya conocido
principio del placer y la homeostasis, esto le permite integrar y manejar sus
emociones. Este principio es el encargado de regular la vida integra del sujeto,
en la enfermedad pretende jugar un papel de busqueda a la soluciéon. Se
denomina homeostasis a los mecanismos adaptativos para restaurar el equilibrio
luego de cambios evolutivos importantes -nacimiento, muerte, matrimonio,
divorcio, etc.-, enfermedades de uno de sus miembros, catastrofes individuales o
colectivas -incapacidad, pérdida de trabajo, etc., la entrada en una etapa nueva
de su evolucion, entre otros. Para la familia, esta homeostasis se logra
modificando las estructuras y procesos interpersonales que la habilitan para
mantener su estabilidad. ElI comportamiento de la familia esta fuertemente
influenciado por su tipo de familia y el ciclo vital en el que se encuentra. (Barrios,
2000, P.39)

Para el presente estudio se adoptdé una definicion amplia de familia en la
gue “es un grupo de personas que interactian en un mismo espacio para
desarrollar funciones bioldgicas, psicolégicas, sociales y culturales basicas, y en
el que sus miembros, de forma mas o menos activa y espontanea, responden a
un compromiso tacito o explicito de cuidado y proteccion econémico-afectiva.” Es
decir, la familia a jugado un papel fundamental a lo largo de la historia y en la
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actualidad es fundamental para la formacion de la personalidad del sujeto,
contribuye para que éste en momentos de dificultades en la vida, ya sean de
salud, econdmicas o emocionales brinde ese apoyo fundamental que no se

encuentra en ninguna parte.

Dinamica familiar Oliveira, Eternod y Lopez (en Garcia, 1999) mencionan
gue la dinamica familiar es el conjunto de relaciones de cooperacion,
intercambio, poder y conflicto que, tanto entre hombres como mujeres, y entre
generaciones, se establecen en el interior de las familias, alrededor de la division
del trabajo y de los procesos de toma de decisiones. El estudio de la dinamica
familiar surge como una critica a los supuestos de unidad, interés comun y
armonia que tradicionalmente se ha dicho acerca de las familias; ya que al
asomarse a cada una encontramos diferencias, desigualdades y conflictos; por
ello es necesario evidenciar qué pasa realmente al interior de las familias y

postular una representacién que se asemeje a la realidad.

Es importante definir el concepto de “dinamica”, este es entiende como la
interaccion y proceso que se genera al interior de un grupo. En éste contexto el
concepto de dindmica familiar es interpretado como el manejo de interacciones y
relaciones de los miembros de la familiar que estructuran una determinada
organizacion al grupo, estableciendo para el funcionamiento de la vida en familia
normas que regulen el desempefio de tareas, funciones y roles. Asi la dinAmica
familiar se define bajo los conceptos de estructura y composicién familiar, tipos
de familia, relaciones familiares, funciones de la familia, comunicacion, reglas,

normasy valores.

Familia y dinamica interna familiar Viveros & Arias (2006) exponen que la
dinamica familiar hace referencia a la movilidad que se da en el clima relacional

gue construyen los integrantes de la familia para interactuar entre ellos mismo y
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con el contexto externo. En ella son interdependientes dimensiones como:
autoridad, normas, roles, comunicacion, limites y uso del tiempo libre. De
acuerdo a como sean las caracteristicas particulares de la dinamica familiar
aparecen los conflictos, los mecanismos para afrontarlos y las singularidades
con las que cada uno de sus integrantes analiza e interactia. Siguiendo a
Minuchin & Fishman (1985), la estructura de la familia es un conjunto de
demandas invisibles funcionales que organizan los modos de interaccion; pero la
dinamica familiar se expresa en términos contrarios, en el sentido que ésta
Ultima no es estatica, sino movediza y variable. En este sentido, la dina-mica
interna no es lo mismo que estructura familiar. La idea de dinamica familiar,
para efectos de esta cartilla, se sostiene en el constante cambio que usa la

familia para irse acomodando a las diversas dificultades que afronta.

Como plantean Viveros & Arias (2006), la dinamica interna es un proceso
gue usa la familia para aproximarse al mundo, relacionarse con él y mantenerse

en él.

Aproximaciones al concepto de dinamica familiar: reflexion necesaria para
comprender sus caracteristicas Franco (1994) sefiala tres aspectos basicos
relacionados con la familia; el primero hace referencia a que la familia como
estructura es cambiante y que estos cambios obedecen al periodo historico y
social de cada época; el segundo alude a que en el grupo familiar se da el
proceso de socializacion primario; tercero, todo grupo familiar tiene su dindmica
interna3 y externa4. 3 La dinamica interna se refiere al contexto familiar y a las
interacciones que alli se tejen. 4 La dindmica externa se refiere a la relacion de
la familia con la comunidad y cdmo ésta la afecta para que surja 0 se estanque.
‘Revista Virtual Universidad Catdlica del Norte”. No.35,(febrero-mayo de 2012,

Colombia), acceso: http://revistavirtual.ucn.edu.co/, ISSN 0124-5821-Indexada

Publindex-Colciencias (B), Latindex, EBSCO Information Services, Redalyc,
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Dialnet, DOAJ, Actualidad iberoamericana, indice de Revistas de Educacion
Superior e Investigacion Educativa (IRESIE) de la Universidad Autbnoma de
México. 333 Oliveira, Eternod & Lopez (1999); Torres, Ortega, Garrido & Reyes
(2008); Gonzalez (2000); Palacios & Sanchez (1996) subrayan que la dinamica
familiar es el tejido de relaciones y vinculos atravesados por la colaboracion,
intercambio, poder y conflicto que se genera entre los miembros de la familia—
padre, madre e hijos—al interior de ésta, de acuerdo a la distribucién de
responsabilidades en el hogar, la participacion y la toma de decisiones. En este
sentido, la dinAmica familiar se puede interpretar como los encuentros entre las
subjetividades, encuentros mediados por una serie de normas, reglas, limites,
jerarquias y roles, entre otros, que regulan la convivencia y permite que el
funcionamiento de la vida familiar se desarrolle arménicamente. Al respecto,
afirma Agudelo que la dindmica familiar comprende las diversas situaciones de
naturaleza psicologica, biolégica y social que estan presentes en las relaciones
que se dan entre los miembros que conforman la familiar y que les posibilita el
ejercicio de la cotidianidad en todo lo relacionado con la comunicacion,
afectividad, autoridad y crianza de los miembros y subsistemas de la familia (...)
(Agudelo, 2005, p9.) La dinamica familiar se caracteriza porque ella implica una
serie de caracteristicas que le son propias, veamoslas: La comunicacion: Es un
punto crucial debido a que las relaciones familiares estan atravesadas por el
intercambio de pensamientos, emociones y sentires entre las personas
vinculadas al grupo familiar, y que son exteriorizadas a través de accién y/o
lenguaje verbal y no verbal. Segun Agudelo (2005) la “Revista Universidad
Catdlica del Norte™ No. 35 (febrero-mayo de 2012, Colombia), http:/
revistavirtual.ucn.edu.co/ , ISSN 0124-5821-Indexada Publindex-Colciencias (B),
Latindex, EBSCO Information Services, Redalyc, Dialnet, DOAJ, Actualidad
Iberoamericana, indice de Revistas de Educacion Superior e Investigacion
Educativa (IRESIE) de la Universidad Autbnoma de México. 334 comunicacion

se puede afrontar desde diferentes modalidades a saber: primera hace
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referencia a la bloqueada, aquella que posee como caracteristicas poco dialogo
e intercambios entre los miembros de la familia, en otras palabras, es cuando los
integrantes de la familia se comunican superficialmente y nos les interesa
establecer vinculos afectivos profundos; la segunda, denominada como
comunicacién dafada, en la que las relaciones familiares estan selladas por
intercambios que se basan en ‘“reproches, satiras, insultos, criticas destructivas y
silencios prolongados”, (p.). Este tipo de comunicaciéon hace que afloren la
distancia y el silencio entre quienes conforman la familia, y una dinamica familiar
con vinculos débiles. La tercera tipologia comunicativa presenta una
caracteristica particular, que consiste en buscar la mediacién de un tercero
cuando los miembros de la familia no se sienten competentes para resolver las
diferencias existentes entre ellos —este acto puede volverse contraproducente
para la dindmica familiar porque se corre el riesgo de que se vuelva permanente
esta necesidad --, lo que genera distancia afectiva entre los integrantes de la
familia. A esta tipologia se suele llamar desplazada. Sin embargo, no se puede
negar que las familias aunque tiene momentos de crisis, también tienen periodos
de estabilidad y cohesion, y esto hace que se vivencie el calor de hogar
permeado por la comunicacion directa, entendida como expresion “clara de
acuerdos y desacuerdos y en la coherencia entre lo verbal y no verbal,
generando unidon entre los implicados aun en situaciones de desacuerdo y

tension.

La familia es entendida como un escenario de interaccion, en donde se
transmiten valores, normas y pautas de comportamiento que van configurando el
comportamiento del individuo. El papel de la familia en la construccion de una
sana dinamica familiar, es la familia el espacio privilegiado de aceptacién y amor
de los seres humanos y es de gran relevancia el que esta emocién sea la que
predomine en el clima de las relaciones intrafamiliares. Las familias constituyen

un claro ejemplo de relaciones solidarias y cooperativas, ya que son capaces de
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unir las distintas visiones en pro de un objetivo comuan. Asimismo las familias van
construyendo una forma de enfrentar las dificultades diarias y de ver el mundo
negociando cuando es necesario llegar a acciones comunes o0 respetando y
aceptando que los otros tengan distintas formas de ver algunas cosas, en otras

ocasiones.

La dinamica familiar en si son interacciones que se presentan al interior de
la vida domeéstica a partir de relaciones de parentesco y afinidad, en esta misma
dinamica confluyen un sin nimero de experiencias, practicas y vivencias que se
encuentran determinadas por roles, autoridad, uso del tiempo libre, relaciones

afectivas, normas, limites y comunicacion.

1.03.5 Impacto de la enfermedad renal crénica en la dindmica familiar

Uno de los objetivos principales de la presente investigacion fue identificar
la importancia de la familia como apoyo, o por el contrario, como elemento
negativo para el proceso de recuperacion del paciente. La enfermedad que
tiende a la cronicidad y que se convierte en terminal, como en el caso de la
enfermedad renal favorece que el paciente “sea etiquetado como diferente”, ya
sea por el tipo de expectativas que posee, por las nuevas necesidades de
cuidados y alimentacién, por su aspecto fisico, por su capacidad de trabajo o por
muchos otros factores que afectan no solo la relacidon intrapersonal sino la

interpersonal con los miembros de la familia y con los amigos.

Los cambios que se producen en las familias en relacion con la enfermedad
no siguen un patron especifico, mas bien estdn dados por las propias
caracteristicas familiares, tales como su etapa del ciclo vital, el momento de la
vida del paciente, el grado de solidez de la familia, el nivel socioeconémico, la

funcion que cubra la enfermedad para ese grupo en especifico, la historia
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familiar, etc., es decir todo esto, depende de la integridad familiar del paciente,
esto es significativo para la evolucion de la enfermedad y para la aceptacion de
ésta. Se dice que cuando no se esta solo los problemas son menores, entonces
es aqui donde se hace hincapié en la importancia del apoyo familiar. La
cronicidad se caracteriza por la ausencia de esperanza, pero el apoyo familiar es
fundamental para que el paciente vea de una forma diferente su problema y lo
asuma como parte de su vida cotidiana. No significa que el problema ya no
exista, pero se comparte y ya no se experimenta igual que si se estuviese

asumiendo solo la situacion.

Cuando las familias no asumen la enfermedad y no comprenden al paciente
la dindmica familiar puede verse afectada hasta el deterioro irreversible. La
condicién de cronicidad puede evolucionar a situaciones de estrés crénico en el
sistema, que no sélo impactan el funcionamiento de la familia, sino también la

evolucion de la propia enfermedad. (Fernandez, 2004, P.92)

Durante todo este proceso de enfermedad, la familia sufre al igual que el
paciente y se puede generar cambios catastroficos dentro del seno familiar; ante
esto el médico debe prevenir, diagnosticar e intervenir ya sea directamente o a
través del equipo multidisciplinario de salud. Lamentablemente las circunstancias
de abordaje desde el punto de vista clinico no son asi, el médico se limita a su
parte laboral, es decir proporciona el diagndstico y no se involucra més alla de
lo fisico y lo fisioldgico, es asi como el presente estudio evidencia que el aspecto
emocional y familiar se ve afectado grandemente, por la vivencia de un
diagnéstico de tipo cronico desde lo relacional y lo emocional y que no es
atendido. Entonces se evidencia la necesidad de un abordaje interdisciplinario
para que el paciente cuente con elementos que contribuyan a mejorar la calidad

de vida en su momento.
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El campo de estudio de la psicologia es amplio, su abordaje adecuado e
integro en esta area puede ayudar a que el paciente asimile mejor su problema y
con ello crear estrategias de afrontamiento. La enfermedad puede considerarse
como una crisis, debido a la capacidad que tiene para desorganizar un sistema
familiar, al igual que pudiera hacerlo una separacion, la pérdida de algun
miembro, el nacimiento del primer hijo, etc.; el desajuste puede tener diferentes
intensidades, las cuales van a estar influenciadas por el tipo de enfermedad y la
dinamica del grupo familiar en torno a ella. (Fernandez,2004, P.105). La eclosion
o aparicion de la enfermedad en la familia genera una serie de desajustes en la
manera de convivir y funcionar por parte de sus miembros. El procesamiento de
la informacioén relacionada con la enfermedad impregnada de valores,
costumbres y definiciones tanto del significado de la enfermedad en si misma,
como de las necesidades que tiene la familia para enfrentarla se complica. En
funcion de este proceso se generan una serie de respuestas adaptativas que
pueden ser funcionales o disfuncionales que muchas veces llevan a mayor

estrés en la familia y a una crisis todavia mas severa.

Por ello resulta indispensable que el médico tratante, en este caso el
médico familiar se mantenga atento para apoyar al sistema en su conjunto de
manera que las respuestas adaptativas sean lo mas funcionales posibles dentro
del potencial de cada grupo familiar o lo refiera a un especialista, en este caso
un psicologo.

El paciente pasa por todo un proceso de ajuste para enfrentar su problema,
dentro de las respuestas adaptativas a la enfermedad, se pueden manifestar las
afectivas, emocionales o cognitivas que incluyen aspectos como la negacion, la
ira, tristeza o depresion; la negociacion de roles, inflexibilizacion de limites, etc.,

procesos tipicos que ayuda a la no asimilacién del problema que muchas
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complica el desarrollo paliativo de la enfermedad que favorece la sintomatologia

porque no existen recursos psicolégicos que contribuyan a mejorar.

El impacto emocional a nivel familiar es grande, pues se trata de un ser
impregnado de sentimiento y afectividades, y como es natural, todos desean que

a las personas a las que se les quiere no les pase nada malo.

1.03.6 Factores que condicionan el impacto de la enfermedad en la

familia

Ademas del procesamiento de la enfermedad por la familia y del tipo de
respuesta que ésta genere, existen otros factores que intervienen en el impacto

familiar de la enfermedad, como son:

El impacto de la enfermedad sera diferente en cada momento de la vida de
una familia y del miembro al que le ocurra; de tal suerte que no es o mismo una
enfermedad como la diabetes en el esposo econémicamente activo en la etapa
de independencia de los hijos, que una enfermedad vascular cerebral en el
cényuge en etapa de nido vacio. De igual forma, no es lo mismo que aparezca la
enfermedad en una familia que no ha enfrentado crisis familiares y que no ha
puesto a prueba su capacidad para resolver conflictos, a que ocurra en una muy
“golpeada” por éstas, cuyo desenlace puede ser muy prometedor o realmente
catastrofico. Es aqui donde se fundamenta la capacidad del manejo de

emociones y situaciones dificiles.

a) Cultura familiar

Resulta dificil hablar del impacto de la enfermedad en las familias sin
considerar un aspecto tan fundamental como es la cultura familiar. Este conjunto
de valores, costumbres y creencias que comparten los miembros, intervienen en
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la evolucion y desenlace de una enfermedad. (Fernandez,2004,P.107). La
cultura familiar es determinante, de ésta depende la forma en manejar
emociones, problemas y otros. La enfermedad puede afectar de diferente forma
debido a las creencias que se tengan respecto a las enfermedades, incluso la
religion puede jugar un papel fundamental para que la enfermedad no afecte de

igual forma.

b) Nivel socioeconémico

No es lo mismo que la enfermedad aparezca en una familia de escasos
recursos econémicos a que ocurra en una econémicamente estable. (Fernandez,
2004, P.110). Evidentemente la crisis familiar en la primera va a ser mayor, ya
gue la desorganizacion provocada por la enfermedad se va a percibir en todos
los ambitos. La familia requerird durante la enfermedad mayor cantidad de
recursos econdémicos por concepto de medicamentos, curaciones, consultas,
transporte, alimentacion especial, acondicionamiento fisico de la vivienda, etc. Si
el paciente enfermo es el proveedor, sera necesaria la reorganizacion de roles
en el caso de que su enfermedad sea terminal y esté imposibilitado para trabajar,
de tal forma que algun otro miembro deberd cumplir con la funcién dejando atras

su rol habitual de estudiante o ama de casa (si ese fuera el caso).

Otra linea de investigacion, en la que se incluye la valoracion de las
implicaciones psicolégicas de la IRC y sus tratamientos, son los estudios sobre
los costos econdmicos de la dialisis y el trasplante, en los que se han empezado
a considerar, como indicadores de eficacia de los tratamientos, los resultados en
términos de calidad de vida y consecuencias psicologica. (Bryan, 1980, P.61)
El problema radica en que si la familia no cuenta con los recursos necesarios
desde el punto de vista econdmico el nivel de estrés se incrementara e
indudablemente este creard un ambiente en el que todos los miembros de la

familia se veran afectados a nivel emocional por los altos indices de necesidad.
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c) Comunicacién familiar

En general, en la cultura de Latinoamérica existe una fuerte tendencia por
ocultar al enfermo que va a morir, convirtiendo el asunto en algo prohibido o
negado, conocido como ‘pacto de silencio” o “conspiracion de silencio”. La
conspiracion de silencio consiste en una supuesta proteccion que familiares,
amigos e incluso el médico y otros profesionales de la salud, tratan de brindar al
paciente enfermo que va a morir, ocultdndole la verdad, no dando opciones para

hablar del tema, preguntar, aclarar, explicar, etcétera.

El complot generado alrededor del enfermo dificulta su convivencia con el
grupo familiar, incluso con el médico, ya que percibe que hay informacién que no
se le quiere dar y eso hace que disminuya su confianza, incluso en el propio
médico. En el paciente, la ansiedad y depresion causadas por la incertidumbre
del complot familiar trae consigo mas problemas que beneficios, no sélo para él,
sino también para la familia y el médico. (Fernandez,2004, P.113). La
comunicacion a lo largo de la historia se ha evidenciado que es fundamental, sin
embargo, en Guatemala no se tiene esta cultura, se oprimen sentimientos,
emociones y esto indudablemente no sera de beneficio para el paciente ni para

la familia.

1.03.7 Tipo de respuesta familiar ante la IRC

El tipo de respuesta que presentan las familias como efecto de la
enfermedad se refiere a los cambios que se generan en las interacciones de
cada uno de los miembros en funcién del paciente enfermo. Esencialmente se
puede mencionar que existen dos patrones de respuesta opuestos, que en la

realidad se escalonan a lo largo de un continuo de respuestas posibles:
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La tendencia centripeta se expresa a través de una extrema cohesion
interna de los miembros de la familia. Todas y cada una de las actividades que
éstos realizan estan dadas en funcién del enfermo, es como si todos giraran
alrededor de él, convirtiendolo en el centro de las interacciones y absorbiendo
gran parte de los recursos afectivos y econdmicos de la familia. Es importante
gue no se absorba emocionalmente al sujeto, éste también debe tener su tiempo
y espacio, ademas no se le debe tratar de diferente forma, Unicamente se le
debe brindar apoyo. La sobre atencion puede generar sentimientos de inutilidad,

lastima o pena.

La tendencia centrifuga se puede observar en las familias cuyas conductas
en general no estan relacionadas con la situacion de enfermedad. En estos
casos el cuidado del paciente enfermo es delegado a una sola persona, que en
general corresponde al sexo femenino y que comunmente puede ser la madre,
esposa 0 hermana mayor, la cual absorbe el papel de controlar la evolucion de la
enfermedad. La falta de colaboracion en estas familias, y la enorme carga
emocional que suele traer consigo el cuidado del paciente enfermo puede tener
consecuencias graves para el miembro cuidador, tales como: depresion,
soledad, estrés crénico, descuido, exacerbacion de problemas de salud, etc.
(sindrome del cuidador). El parrafo anterior manifiesta un aspecto importante, la
persona que se encarga de atender al enfermo también puede enfermarse, es
recomendable que se le supervise pues también esta susceptible o propensa a
esa fragilidad emocional. Generalmente el centro de atencion esta constituido

por el enfermo.

El aislamiento y el abandono es una problemética que desafortunadamente
experimentan varias personas victimas de cualquier tipo de enfermedad, se dice
gue en la enfermedad y en la carcel se conocen a los amigos y el abandono de

familia y amigos es frecuente en estas circunstancias de vida. Durante el
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proceso de enfermedad la familia busca aislarse para poder manejar de la mejor
manera posible el proceso, por lo que limita sus relaciones sociales al cuidado
del enfermo. Por otra parte, la reorganizacion disfuncional de la familia para
atender al paciente genera que el cuidado y atencion que generalmente se daba
al resto de los miembros (hijos, pareja) se vea afectado, favoreciendo la
reaparicion de nuevos signos y sintomas como el mal rendimiento escolar,

irritabilidad, soledad, depresion, en los hijos y conflictos de pareja.

En algunas familias ocurre que el paciente, la enfermedad y el tratamiento
son utilizados por los padres para agredirse mutuamente y que el resultado sea
la dificultad e ineficiencia para tomar decisiones y llevar a cabo las acciones
necesarias para el tratamiento. El estrés, la ansiedad y la desesperacion los
invade. Esto ocurre con mucha frecuencia cuando el enfermo es uno de los hijos
y generalmente coincide con la existencia de conflictos anteriores. Las relaciones
anteriores son fundamento de los conflictos que se puedan generar en esta
etapa de la vida, si las relaciones no han sido armoniosas y se han lesionado
emocionalmente a lo largo de la vida compartida aqui se incrementaran esos

conflictos por la ausencia de comprension.

Cuando se presenta una enfermedad en la familia se modifica su estructura
y la dinamica; se alteran las jerarquias, las fronteras, los roles y los estilos de
relacion; quedan vacios en las funciones familiares. Esto genera un
desequilibrio en la familia. Por lo tanto, un proceso que contribuya al manejo de

la enfermedad y de la dinamica que suscite ésta es importante.

La terapia cognitivo conductual es una de las estrategias de intervencion
gue mas ha demostrado su eficacia en el manejo de los efectos psicolégicos que
produce una enfermedad crénica ya que es una terapia centrada en crear

habilidades en el momento de enfrentarse y manejar situaciones problema para
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asi modificar la forma de abordarlas y mejorar su afrontamiento ya que no se

puede cambiar el destino del paciente crénico.

Lo que se pretende es que con el uso de esta terapia se pueda intervenir
un nivel secundario de atencion, prevenir la presencia de sintomatologia que
pongan en riesgo la salud del paciente, asi como disminuir el impacto que tiene
la enfermedad renal crénica, en la calidad de vida del paciente y de su familia
con el uso de las técnicas de afrontamiento.

Los pacientes que se adaptan mejor al tratamiento presentan un nivel
intelectual alto, una mejor adaptacién a la ansiedad y a las dificultades
emocionales, menor tendencia al acting-out, participacion en actividades
vinculadas a la problematica que padecen, como campafas de trasplante de

organos y ademas cuentan con la continencia familiar adecuada.

Uno de los pilares del trabajo psicoterapéutico reside en acompafar al
paciente y a la familia a que pueda realizar el duelo. Duelo de haber dejado de
tener un organismo sano y renunciar a aguellos proyectos y estilo de vida que
llevaba a cabo hasta que se le declaré la enfermedad. Ese trabajo de duelo
posibilitar4 que el paciente pueda pensarse en una nueva instancia de su vida,
aceptar aquello que ya no puede hacer o emprender y proyectarse desde sus

deseos a partir de sus posibilidades fisicas y psiquicas. (Sank,1993, P.77).

La terapia cognitivo conductual es veridica y debidamente comprobada en
la cultura guatemalteca, pero tiene ciertas limitaciones debido a la
pluriculturalidad de los pueblos asi como los diferentes idiomas que hablan, lo
cual complica el uso de esta terapia con una gran mayoria de pacientes debido a
que en los pueblos histéricamente ha prevalecido grandemente el

analfabetismo, lo cual lleva a tener que buscar otras terapias que se adapten a
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nuestras culturas y por supuesto a los pacientes con insuficiencia renal crénica

gue asisten a Unidad Nacional de Atencion al Enfermo Renal Crénico UNAERC.

A manera de propuesta se ha comprobado que una de las psicoterapias
gue mas se adapta a cualquier cultura es la Gestalt debido a que no necesita de
un coeficiente intelectual alto para ser aplicada. “Los pacientes que han llegado
a la uremia, pueden presentar alteraciones mentales, neuropatias, convulsiones,
cefalea, temblores, disminucién en la capacidad de concentracion, pérdida de
reflejos, retinopatia, calcificaciones conjuntivales y cornéales, arritmias, anemia,
ingurgitacion yugular, piel seca, coloracion amarillo bronce, prurito, pérdida de
peso, reduccidn de la masa muscular, insomnio, debilidad, estrefiimiento,

amenorrea; entre otros signos y sintomas” (Magaz,2013, P.118).

Cuando la familia recibe apoyo psicoldgico y se logra la convivencia con los
pacientes y su familia se facilita el manejo y afrontamiento de esta enfermedad y

sus efectos.

Se considera que se debe involucrar a por lo menos un miembro de la
familia del paciente, sin embargo, para realizar un mejor trabajo en conjunto se
deberia de trabajar con todos y cada uno de sus miembros debido a que de una
o de otra forma todos estan involucrados directa e indirectamente. Cada uno de
ellos tiene algo especial a nivel psicolégico y emocional en relacién con el
paciente por lo que psicopatologicamente todos tienen ese algo que puede
beneficiar y/o ayudar al paciente dentro de su recuperacion, y contrariamente
también puede que ser que este sea la causa de las constantes recaidas y
alteraciones de todo lo relacionado a nivel fisiolégico dentro de la enfermedad

renal.
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En biologia, el comportamiento es la manera de proceder que tienen las
personas u organismos, en relacion con su entorno o mundo de estimulos. El
comportamiento es consciente o inconsciente, voluntario o involuntario, publico
o privado, segun las circunstancias que lo afecten. (Wikipedia, 2012, P.34). El
comportamiento en un ser humano individual se engloba dentro de un rango,
siendo algunos comportamientos comunes, algunos inusuales. Cuando ciertas
reacciones de la persona, se hacen muy frecuentes en determinados ambientes
0 situaciones, constituyen lo que llamamos un patron de comportamiento. Un
patron de comportamiento es una forma constante que tiene una persona, de
pensar, sentir, reaccionar fisicamente y actuar en determinada situacion
(Gonzélez, 2012, P.77)

Los patrones de comportamiento tienen el siguiente origen:

Los copiamos o0 aprendemos de las personas que han compartido la vida
con nosotros: padres, abuelos, tios, maestros y de cualquier personaje
importante con el cual hayamos tenido un contacto significativo a través de la
TV, cine, videos, iglesia, paseos, retiros espirituales, etc., sean estos personajes
seres humanos, animales o dibujos animados. Dicho en otras palabras, la cultura
es un factor fundamental e influyente en todos los seres humanos, ésta cambia
la forma de ser de cada persona debido a la influencia de la cual el sujeto es
afectado. Todo lo que vemos y oimos lo captamos a nuestra propia manera y lo

guardamos en nosotros, para ser utilizado algun dia, para bien o para mal.

Un patron de comportamiento puede ser constructivo o destructivo, y tiene
los siguientes cuatro componentes:
1. pensamientos, creencias e ideas.
2. emociones y sentimientos e imagenes.
3. conductas.
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4. reacciones del cuerpo (Tension, poca energia, mareos, paralisis,
temblores, vomitos, diarreas, estrés, otras reacciones fisiologicas y

reacciones neurolégicas)
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CAPITULO I
2 TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.01 ENFOQUE Y MODELO DE INVESTIGACION

El enfoque utilizado en la presente investigacion es de caracter cualitativo.
Permitié identificar las emociones que estan presentes en los pacientes con
tratamiento de hemodiélisis en UNAERC y como las estan manejando, asi como
la percepcién de los trabajadores de la institucion respecto a la importancia de la
dinamica familiar en el proceso de tratamiento. Las categorias de analisis son:

emociones, dinamica familiar y percepcion.

2.02 TECNICAS

2.02.1 Técnicas de muestreo

Para la presente investigacion se utilizé un tipo de muestreo intencional.
La poblacion global del centro consta de 500 pacientes aproximadamente (dato
obtenido en entrevista con la psicéloga de la institucion) y la muestra fue de 25
pacientes de UNAERC que asisten a tratamiento de hemodialisis. Los criterios
de inclusién fueron: el primero y el mas importante consistio en la disposicién y la
capacidad de proporcionar la informacion necesaria, pertenecer al tratamiento de
hemodidlisis de la jornada vespertina, que durante la investigacion vivieran con

la familia; y pertenecen a la etapa cronica de la enfermedad.
2.02.2 Técnicas de recoleccion de datos

Para la presente investigacion se utilizaron diversas técnicas que

permitieron concluir con resultados especificos, estas son:
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a) Laobservacion

Esta técnica fue utilizada con el objetivo especifico de extraer informacion
de manera espontanea del entorno de cada uno de los pacientes en su
tratamiento en esta unidad de salud y su adaptacién al mismo. También permitié
identificar condiciones que le permitieran al paciente formar parte del estudio
debido a que son pacientes con enfermedad crénica. Se realiz6 durante la

jornada vespertina en un horario de sesenta minutos por una semana.

b) La entrevista

Técnica que se utilizd con dos poblaciones: pacientes y personal de
UNAERC para extraer informacion de manera directa acerca del entorno
emocional, individual y familiar. Fue aplicada de manera individual previo a iniciar
el tratamiento diario con pacientes. El tiempo dependié especificamente del
paciente ya que por las condiciones de la enfermedad crénica a veces no era
posible terminar con la técnica, esta fue una situacion dificil pero que sin lugar a
duda dej6 informacion importante. Se realizO martes y jueves en la jornada
vespertina. La técnica de aplicacién al personal también fue de manera

individual, en esos mismos dias, en el tiempo disponible para ellos.

c) El genograma

Este fue utilizado como técnica cualitativa para identificar la dinamica
familiar actual de los pacientes que formaron parte del estudio. Fue realizado por
medio del dialogo en el cudal se iba estructurando el esquema familiar y la

relacion existente entre el paciente y su familia.
2.02.3Técnicas de analisis de los datos
Por la naturaleza del estudio se hizo necesaria la aplicaciéon de algunas

técnicas de visualizacion de datos que permiten presentar de manera ordenada
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la informacion, para el efecto se utilizan graficas, tablas y matrices (que incluyen
categorizaciones producto de la sintesis de la informacion). De la misma manera

se realiza un analisis general cualitativo que permite integrar la informacion.

2.03 INSTRUMENTOS

a) Bitacora de observacion
Se registro la informacion en un formato previamente elaborado en Microsoft
Word con el objetivo de identificar la capacidad del paciente en poder ser parte
del presente proceso de investigacion, pues como se menciond anteriormente
dentro de las caracteristicas de inclusién de la muestra esta la etapa de la
enfermedad cronica y hay muchos pacientes que no estaban en las condiciones
fisicas para ser parte del proceso de investigacion. También registré el entorno y

la disposicion del paciente al tratamiento. (Ver anexos)

b) Guia de entrevista semi-estructurada dirigida a pacientes
Esta guia permitié registrar por medio del didlogo no directivo y libre
informacion importante sobre las emociones y como las manejan los pacientes
gue formaron parte del estudio y que asisten a un tratamiento de hemodialisis en
UNAERC. (Ver anexos)

c) Guia de entrevista abierta dirigida al personal UNAERC

Por medio de esta guia fue posible el registro de la percepcién sobre la
importancia del acompafamiento familiar en el proceso del tratamiento del
personal que labora en UNAERC y que atiende a pacientes con enfermedad
renal cronica. Se organizé desde cuatro ejes tematicos de la siguiente forma:
dinamica familiar, apoyo familiar, bondades de éste en el tratamiento y

€MmOCIiONEeS. (Ver anexos)
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d) Hoja en blanco para registro de genograma
En esta hoja se registraron datos personales como: nombre, edad,
procedencia y sexo para poder identificar posteriormente a quien corresponde el

formato realizado del genograma. (Ver anexos)

2.04 Operacionalizacion de objetivos

Para fines del presente trabajo se definen las siguientes categorias:

Emociones:

En el ser humano la experiencia de una emocion generalmente involucra
un conjunto de cogniciones, actitudes y creencias sobre el mundo, que
utilizamos para valorar una situacion concreta y, por tanto, influyen en el modo

en el que se percibe dicha situacion.

Insuficiencia renal cronica:
El término insuficiencia renal cronica (IRC) se ha utilizado
fundamentalmente para referirse a aquella situacion subsidiaria de inicio de

tratamiento sustitutivo de la funcion renal, bien mediante dialisis o trasplante.

Dinamica familiar:

Este se entiende como la interaccién y proceso que se genera al interior
de un grupo. En éste contexto el concepto de dindmica familiar es interpretado
como el manejo de interacciones y relaciones de los miembros de la familia que
estructuran una determinada organizacion al grupo, estableciendo para el
funcionamiento de la vida en familia normas que regulen el desempefio de
tareas, funciones y roles; es, ademdas, una mezcla de sentimientos,

comportamientos y expectativas.
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Resumen operacional

OBJETIVOS CATEGORIAS DE TECNICAS
ANALISIS

Identificar las emociones | Emociones Entrevista

que presentan los .,
pacientes con Observacion
tratamiento de

hemodialisis en UNAERC

Identificar de que forma | Manejo de emociones Entrevista

manejan las emociones
gque experimentan los
pacientes que asisten a
tratamiento de
hemodiélisis en UNAERC

Observacion

Identifica si la dinamica
familiar actual en fuente
de apoyo para estos
pacientes que asisten a
tratamiento de
hemodialisis en UNAERC

Dinamica familiar

Apoyo familiar

Genograma

Entrevista
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CAPITULO Il
3 PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3.01 Caracteristicas del lugar y de la poblacién

3.01.1 Caracteristicas del lugar

La Unidad Nacional de Atenciéon al Enfermo Renal Cronico (UNAERC) fue
creada el 24 de abril de 1997 a través del Acuerdo Gubernativo 323-97, con el
objeto de atender a pacientes de escasos recursos que padezcan enfermedades
renales cronicas. A nivel nacional brinda servicios especializados y de alta
calidad en el campo de la nefrologia. EIl equipo de trabajo es interdisciplinario
médicos nefrdlogos, personal técnico-médico, nutricionistas, psicélogos, y
enfermeras quienes dan seguimiento a cada paciente y deciden de acuerdo a las

particularidades de cada caso, qué tratamiento o programa es el mejor.

Existen tres tipos de programas en UNAERC que se aplican a los
pacientes dependiendo del caso, estos son: la hemodidlisis, didlisis peritoneal

continua ambulatoria — DPCA- y el trasplante renal.

La misién de la institucién es brindar al enfermo renal crénico un trato
digno y justo por medio de tratamientos médicos integrales que tomen en cuenta

su condicidn fisica, el entorno familiar y las necesidades sociales.

La institucion cuenta con recurso humano cualificado para brindar una
atencién profesional y especializada. Las instalaciones estan equipadas con aire
acondicionado, television con cable y musica ambiental, maquinas de tecnologia
de punta para el tratamiento de hemodialisis, area de recepcion , sala de espera,

clinicas de consulta externa y entrenamiento, centro de tratamiento de agua a
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través de osmosis inversa, cuarto de shock, quiréfano, laboratorio especializado
para pruebas especificas de la enfermedad, farmacia, cocina, ambulancias para

emergencias, planta eléctrica de emergencia y oficinas administrativas .

3.01.2 Caracteristicas de la poblacion

En la Unidad Nacional del Enfermo Renal Crénico (UNAERC) hay 500
pacientes inscritos de ambos sexos comprendidos entre las edades de 15 a 65
afos, de los cuales se trabajé con una muestra de veinticinco pacientes que
asisten a recibir su tratamiento de hemodidlisis durante 3 horas los dias martes y
jueves del tercer turno, en horario vespertino. Los pacientes que formaron parte
del estudio vienen de diferentes zonas y departamentos del pais. La condicion
socioeconOmica es baja, la mayoria depende econdmicamente de su familia y
algunos trabajan en empleos informales para poder sufragar los gastos que

genera la enfermedad que experimentan.

3.02 PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

A continuacion, se describen los resultados del estudio realizado en
UNAERC con pacientes que asisten a proceso de tratamiento de hemodialisis
por problemas de insuficiencia renal cronica. El estudio permitio el registro de
las emociones que vivencian los pacientes con este tipo de enfermedad y la

importancia de la dinamica familiar en el proceso de tratamiento.

Por su puesto que los resultados son especificos a los sujetos que
formaron parte del estudio, no se pueden generalizar los datos debido a que el
ser humano es complejo y que seguramente estudios posteriores demostraran

otros datos que complementes los que aca se describen. Lo que si es certero
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es que la vivencia de una enfermedad cronica lesiona severamente la

subjetividad y la calidad de vida de quien la sufre.

La teoria refleja que algunas emociones negativas como el miedo pueden
constituirse como un recurso de afrontamiento ante situaciones de peligro, y
ante eso se reacciona huyendo del fendmeno que asecha el peligro, sin
embargo, la emocién de miedo que se ha encontrado en el estudio es dificil de
evadir por las implicaciones de la enfermedad, la muerte es lo mas seguro que

tiene el paciente y la incertidumbre de cuando llegue ese dia promueve la

eternidad del miedo.

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA REALIZADA A PACIENTES

TABLA No. 1
PREGUNTA RESPUESTA PACIENTE UNAERC CATEGORIA
1.6 A qué cree “Mi familia en este caso me culp6, porque dicen que yo no me cuide”. Ausenciade
se debe que esté | “De algo nos vamos a morir” cuido
enfermo? “Si, pero yo me descuide, porque tomaba muchas aguas”. (gaseosas)
En parte si usted, porque a mi hasta la fecha el agua pura no me gusta, | PO €dad
porque no tiene sabor’. Falta de
“Yo creo que al que le toca enfermarse le toca, y no hay para donde”. apoyo
“Si, pero como mi familia no me ayudé para hacerme los examenes me fui familiar
enfermando més y mas”.
“ya estoy grande y creo que por eso me enferme”
2.¢,cémo se “Yo me puse triste porque pensé que me... pensé que me iba a morir’ Tristeza
sinti6 cuando se | “La verdad senti la muerte y pensé en mi familia porque yo trabajaba para ]
entero de su ellos” Miedo
enfermedad? “Fijese que me puse triste porque uno se acaba” o
« p . ” & . Sentimiento
Senti que yo ya no valia nada... (llora)” “Y es que fijese que yo ya no pude de minusvalia
hacer nada porque ya estoy avanzado”
‘me enoje porque yo no hacia caso y ya estaba enfermo, pero no me cuide y | Enojo
se me empeord la enfermedad”
“La vida es una lata usted porque yo...” Preocupacion
“me dié miedo de morir por mis hijos que estan pequefios” economica
“Yo solo me preocupe porque como ibamos a curarme, ;con qué dinero? Y
como no sabia de que se trataba la enfermedad puramente... ni le dije a mi
familia”
“el problema fue que no tenia como curarme y aca me dieron esa ayuda” (aca
es UNAERC)
3. ¢Qué “Miedo”, “... Me dieron ganas de llorar”, “por tonto me paso eso, porque no me | Miedo
sentimientos o cuidé”
emociones “A veces pensaba en mi familia y mis nietos que los quiero tanto, como no Llanto
venian a su conocia la enfermedad y habia oido que eso era fatal pensé que rapido me iba Tristeza
mente cuando a morir y si los hombres no deben sentir miedo, pero yo si senti miedo viera...”
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se enteré de la

“Yo me puse a llorar y me dio tristeza porque uno se acaba viera como trabajé

Célera, enojo.

enfermedad? yo y para nada”
“Hubo un tiempo que me dio no sé, como colera, como enojo con Dios que | ASombro
porque me pasa a mi” S
“ f Dindmica
Me da miedo que me muera o que sufra de mucho dolor y es que como le | ¢ o
amputan a uno las partes del cuerpo he oido yo eso me da miedo” conflictiva
“Fijese que yo me asombré porque no pensé que me fuera enfermar tan joven
de esa enfermedad y me puse a llorar porque mis hijos estan pequefios.... les
pasa a jévenes y a mayores que raro fijese, y también por como me entra la
sangre en el tratamiento”
“Yo senti que me deprimi porque al principio lloré mucho pensaba en que me
iba a morir y casi no hacia la dieta del tratamiento mi esposa me obligaba y
peleabamos por eso, viera que pobre mi esposa, ahora ya ella me ayuda y ella
me da mi medicina y me trae al hospital en taxi” “.... Hay viera pobre ella
también sufri6 conmigo y seguimos sufriendo porque esta enfermedad si es
fea usted”
4.;cual de las “me senti muy triste cuando me dijeron que tenia esta enfermedad incurable y | Miedo
siguientes que tenia que estar viniendo seguido a esto que me estan haciendo” Tristeza
emociones Célera
sinti6 usted “yo todas jajajaja.... ahora ya no todas” Ira
cuando le Odio
dijeron lo de su ‘pues mas me dio miedo a morirme” Enojo
enfermedad? “Me puse muy triste” Inseguridad
Miedo, tristeza, ‘Me da miedo que se me complique la enfermedad con otra. Me han dicho que | Desesperan
cOlera, ira, odio, | tenga cuidado con la diabetes” za
enojo, “cuando salgo de me sesion de pongo alegre porque ya me siento mejor y me | Angustia
inseguridad, voy a mi casa” Alegria
desesperanza, “yo me sorprendi cuando vi que mi sangre salia por la manguerita y pasaba | Sorpresa
angustia, otras. por la maquina y volvid a entrar a mi cuerpo, pero después de eso ya me | Asombro
comencé a sentir mejor”.
(véase respuestas pregunta anterior)
5¢A lo largo del “A me ha costado fijese porque a veces me estoy de mal humor, enojado, no | Negacién
tiempo que ha sSé que me pasa”
hecho para “yo me cuesta manejarme y mi esposa me ayuda pero a veces peleamos es | Apoyo
manejar eso? que fijese que yo no acepto esta mala enfermedad” esposa
Aca en el hospital a veces no hablan de eso para que estemos mejor”
“Las enfermeras me ayudan me dicen que tengo que portarme bien para no | Asesoria
empeorarme”
“Ya no peleo mucho por lo que me pasa” Apoyo
enfermeras
Aceptacion
6¢Qué le dijo su | “..Pues la verdad que ellos me dijeron y ahora que vamos a hacer porque | Preocupaci
familia cuando como no tenemos dinero”. 6n
le “...Pues fijese mi familia empezo a llorar pero siempre me han apoyado”. econdémica
diagnosticaron “Mi familia en este caso me culpo, porque dicen que yo no me cuide”.
la enfermedad? “mis hijos me dijeron que yo no hacia caso y que por eso me enfermo” Desesperan
“Fijese que en ese momento mi familia me dijo que no me preocupara, que | za
ibamos a salir adelante”.
“ellos no me dijeron nada pero yo me senti mal porque esta enfermedad si es | Apoyo
caray el dinero a veces uno no lo tiene”
Culpa
7¢sintio apoyo “si siempre me han apoyado” Apoyo
de parte de “si a veces me regafian pero si estan alli” familiar

ellos? Y sde qué

Si me apoyan pero yo me siento solo y a veces no se los digo”

45




forma le han “s6lo un mi hijo viera que malo que no me visita” Comida
ayudado? “me traen al hospital”

“Mi esposa siempre esta conmigo aunque a veces nos peleamos”

(véase similitud de respuestas en preguntas anteriores)

8¢,como hasido | “siellos me han curado viera” Apoyo

“Yo ya no trabajo por la enfermedad y ellos me dan de comer y mis medicinas” | Medicina

“creo que no pueden ayudarme mi familia porque somos de escasos recursos” | Compafiia

el proceso del “cada vez que vengo me atienden” hospitalario

tratamiento aca “yo salgo muy cansado por la hemodialisis”
en el hospital? “ellos me ayudan.... (llora) sino no sé que seria de mi, ya me hubiera muerto” | Alegre
“Gracias a ellos estoy en el tratamiento, yo soy referido...”

paro”

‘me siento muy alegre cuando salgo de aqui porque ya me siento mejor
imaginese que no existiera este lugar donde lo atendieran a uno y hasta mi
familia se pone feliz al verme mejor”

Fuente: Entrevista realizada a pacientes de UNAERC durante el mes de septiembre del 2014.

La actuacién de la familia en todos los procesos cronicos de los pacientes
es fundamental, ya que éste debido a esa cronicidad presenta cambios en la
vida diaria y en su estado animico. El ingreso a tratamiento de hemodialisis
genera inquietudes y expectativas ante una mejora del estado de salud del
paciente, pero muchas veces esa mejora depende del nivel de cronicidad de la
enfermedad. La situacién renal del paciente también puede generar ansiedad
con implicaciones en el estado fisico y psiquico del paciente debido a la
incertidumbre que este proceso puede desarrollar. Aunque la ansiedad no fue
propiamente estudiada en el presente estudio es importante reconocer su
existencia ante los procesos de tratamiento médico; muchos estudios la reflejan
en analisis de diferente indole y como una de las sintomatologias mas comunes

asociada a la incertidumbre como ya se ha descrito previamente y el miedo.

De acuerdo a los resultados del estudio se realizo la sintesis de los datos
de la entrevista realizada a los pacientes que asisten a hemodialisis en la tabla
No. 1 que antecede. El objetivo de esta técnica era obtener informacion
especifica sobre el ambito emocional y familiar del paciente. En resumen, se
evidencia que al conocer el diagndéstico de la enfermedad los pacientes se ven
afectados desde el punto de vista emocional con: asombro, miedo, tristeza e
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inseguridad, pero también enojo y célera. La forma en que han manejado el
diagnéstico de la enfermedad incluye primeramente la negacion o no aceptacion
de la misma; sin embargo, este proceso va cesando debido al apoyo que han
recibido de la familia y de las enfermeras que los atienden, el tratamiento viene a
ser una esperanza de vida también. Es indiscutible que el diagnéstico de una
enfermedad crénica genera todas y aun mas emociones que las descritas en los
pacientes durante el presente estudio, de ahi que el apoyo desde la familia y el

centro hospitalario sea fundamental para el proceso del tratamiento.

Sin embargo, dependiendo del estilo de vida que el paciente haya tenido y
la edad, este refiere que dentro de la dindmica familiar se reprocha el diagndstico
de la enfermedad debido a “la ausencia de cuidado personal”. Esta critica
muchas veces puede hacerse presente por desconocimiento de los procesos

biologicos del cuerpo.

Por otro lado, algunos pacientes manifiestan durante la entrevista que a
pesar de sus condiciones de vida actuales y por el mismo proceso de la
enfermedad cuando asisten a UNAERC experimentan cierto estado de alegria
por el tratamiento recibido ya que “los ayuda a evacuar liquidos y permite que se
sientan mejor”, es decir, la expectativa de vida y de cura se incrementa. El
tratamiento viene a ser fundamental en el estado fisico y psicolégico. El apoyo
terapéutico psicolégico que se pueda brindar resulta ser fundamental para
contribuir al fomento de emociones como la alegria que genera la asistencia

médica y el tratamiento.

El estudio también permite evidenciar cierta preocupacion en la familia y el
paciente por la forma en que afrontaran la enfermedad desde el punto de vista
econdmico. UNAERC parece ser una fuente de apoyo para este tipo de

pacientes con enfermedad renal cronica. La atencion en UNAERC vy el
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tratamiento permite generar una esperanza de vida. Sin embargo, hay pacientes
gque por no hacer dafio a sus familiares prefieren guarda sentimientos y
emociones que estan viviendo (véase tabla No. 1), esto por protegerlos o porque
culturalmente esas expresiones estan reprimidas sobre todo para el género

masculino.

Naturalmente la familia como agente de apoyo social a sus miembros y
como primer grupo humano donde se desarrolla el ser humano de manera
integra contribuye a que se establezcan vinculos estrechos y donde el sujeto
recibe la mayor fuente de apoyo; en el presente estudio se manifiestan esos

beneficios. Sin embargo, es importante mencionar que la vivencia de este tipo

de enfermedad también pone en riesgo la estabilidad familiar.

RESULTADOS DE LA ENTREVISTA ABIERTA DIRIGIDA AL PERSONAL DE

UNAERC
CATEGORIA No. Respuesta literal del personal de UNAERC CATEGORIZACION
; de
ANALISIS preg.
DINAMICA 1, 3’ “por las caracteristicas de la enfermedad me imagino que ACOMPANAMIENTO
FAMILIAR . | vienen acompafiados, porque a veces las primeras veces
5, 6* | ellos vienen solos” APOYO FAMILIAR
“Yo creo que la familia tiene que apoyarlos, pobres....”
“No. Ellos no vienen solos, siempre estan con un familiar”
“Siempre veo que estan con un familiar.... Ellos los CANSANCIO
apoyan....” FAMILIAR
Fijese que ellos creo que no podrian venir solos porque la
enfermedad ya es cronica” MIEDO
“si los apoyan la familia, aunque a veces ellos viene de mal
humor o como cansados, como si tienen miedo” (ellos, los PREOCUPACION
pacientes)
“tienen buena relacién, pero se ve que se cansan” APOYO FEMENINO
“a veces estan como con pena de algo..., no se”
“A los hombres siempre los acompafian la esposa creo, son
las mujeres las que mas vienen con ellos cuando reciben el
tratamiento”
APOYO 3’ 4’ “ellos entran a su tratamiento y se despiden de la persona | ACOMPANAMIENTO
FAMILIAR 56 ?u? /os.acompana y dicen me espera; ) FAMILIAR
) Si es importante que ellos no se sientan solos, que estén
con alguien de apoyo” EXPECTATIV A DE
“Imaginese que la familia es lo tnico que uno tiene para las ESPERA

48




buenas y las malas”

“Siempre veo que estan con un familiar.... Ellos los
apoyan....”

“No deben mostrar miedos, deben dar apoyo y estar con
ellos”

“deben dar carifio, y ser pacientes”

APOYO FAMILIAR

EVASION DE
SENTIMIENTOS

“que realicen el tratamiento, ... ellos a veces no lo hacen PACIENCIA
bien”
“con mucha paciencia y carifio” AFECTIVIDAD

“... para que estén seguros deben estar con ellos, y mas los
mas grandes “

“Ellos me dicen que a veces si pelean con la familia porque
no hacen caso con la medicina”

“Pelean con la familia porque por no hacer caso estan
enfermos, les echan la culpa a ellos”

“Les dicen que por no cuidarse estan enfermos”

“qué los comprendan para....”

SUPERVISION DEL
TRATAMIENTO

SEGURIDAD

SENALAMIENTOS
DE CULPA

COMPRENSION

BENEFICIOS 2' 5 “Si estan apoyados se van a sentir mas seguros” SEGURIDAD
“A veces no se encuentran venas porque estan preocupados
DEL APOYO y es0 no ayuda en el tratamiento” TRANQUILIDAD
FAMILIAR EN “Deben estar tranquilos”
EL PROCESO “se ven mas alegres a pesar de su enfermedad” ACEPTACION
DEL “qué los comprendan para....” )
TRATAMIENTO “...que les Qemuestren afecto” - ALEGRIA
“que los quieran porque estar enfermo de esto es dificil”
“la familia es para apoyarse” SERENIDAD
“Si, porque si no se complica el tratamiento me imagino por
sentirse solos.... La familia yo creo que es lo que tenemos
para la enfermedad que nos ayude”
EMOCIONAL 7 “emociones de cémo se siente él, creo que tienen miedo y MIEDO
estan con inseguridad”
“Cuéndo los pacientes no conocen bien la enfermedad y INSEGURIDAD
como acé vienen de diferentes lugares creo que como no
conocen les da miedo... pero uno les explica....” MIEDO A LA
“algunos me han dicho que tienen miedo a morir por su MUERTE
familia”
“algunos a veces se ven tristes, sobre todo cuando estan TRISTEZA
malos y dicen que estan peor” i
ALEGRIA

“se ven mas alegres a pesar de su enfermedad”

“Si estan apoyados se van a sentir mas seguros”

“Pero lo que mas les preocupa son las gastos de la
enfermedad”

“a veces avanzan en la mejoria pero a veces vienen de
retroceso y ellos se desmoralizan...”

PREOCUPACION

INSERTIDUMBRE

*Ver instrumento en anexos

La entrevista con el personal de enfermeria refiere que las emociones que
se perciben en los pacientes que asisten a tratamiento por hemodialisis son: el
miedo a la muerte, la tristeza, incertidumbre e inseguridad, pero también
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evidencian la misma alegria que refieren los pacientes cuando reciben su

tratamiento.

Desde el punto de vista del apoyo familiar refieren que siempre evidencian
apoyo del familiar y que en su momento acompafan al paciente, pero que
también estos ‘reprimen muchas emociones” (véase tabla No. 1), evaden sus
sentimientos seguramente para no incidir desfavorablemente en el tratamiento

que recibe el paciente y porque “éste no sufra al ver sufrir al familiar”.

La comprension y la paciencia para la supervision del tratamiento es otra
de las formas de apoyo por parte de la familia y el recurso que también
contribuye a manejar las emociones negativas experimentadas por la esperanza
de vida que estas transmiten. Aunque a veces esto pueda generar cierto
disgusto en la dinamica familiar debido a la insistencia del tratamiento y de la

ingesta de la medicina para que el paciente no recaiga.

Por otro lado, el personal de enfermeria percibe la importancia del apoyo
familiar en la seguridad que proyecte el que acompafia al paciente, en la
supervision del tratamiento y en la comprension del proceso de la enfermedad y

el apoyo en las sesiones de hemodialisis.

Como es natural en este tipo de enfermedad los avances en la mejoria
pueden darse algunos dias, pero también puede haber retrocesos en la misma,
por lo que la desesperanza puede aparecer en el paciente y en la familia. Los
recursos psicolégicos utilizados por ambos para sobreponerse son
fundamentales ya que las emociones pueden transferirse y evidenciarse por
medio del estado de animo. La familia es un recurso externo que es pilar en el

tratamiento de pacientes con insuficiencia renal crénica, segun la percepcion de
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quienes los atienden, pues transmiten “seguridad, serenidad, tranquilidad y dan
apoyo”

Naturalmente el ser humano no puede vivir aislado del apoyo que éste
recibe, constituye un punto fundamental en la calidad de vida que se le pueda
brindar al paciente. El apoyo familiar como recurso externo que el paciente
experimenta ha sido fundamental para que éste pueda adecuar o modificar su
estiio de vida y con ello sobrellevar de mejor manera el proceso de la

enfermedad y las sesiones de hemodiélisis como una parte de la vida.

En general el personal que atiende a los pacientes con IRC percibe un

apoyo familiar satisfactorio y positivo para el proceso del tratamiento.

Ese apoyo social que recibe el paciente con tratamiento de hemodialisis
tiene como funcion primordial segun Karl Jung “compartir el problema, prevenir el
aislamiento, definir competencias mutuas y ofrecer asistencia en la crisis”. Eso
permite que el paciente no soOlo afiance sus capacidades fisicas, sino que
emocionalmente se sientan mejor y con ello promover el logro de la meta vital

gque es el combate de la enfermedad con insuficiencia renal cronica.
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3.02.1 Analisis general

En sintesis, el estudio permite identificar que los pacientes que asisten a
tratamiento de hemodialisis a UNAERC afrontan su proceso con diversas
emociones y con un acompafiamiento familiar que les es oportuno segun la
percepcion de los mismos y desde el personal que los atiende. La psicologia
positivista argumenta que desde lo actitudinal las experiencias de vida se
pueden transformar da tal forma que ese positivismo sea un motor fundamental
para afrontar las situaciones adversas y la familia constituye un factor protector
externo para el paciente en el que encuentra serenidad, apoyo y seguridad. Es el

grupo en el que se encuentra o del que se espera un apoyo tangible.

Los pacientes que formaron parte del estudio reciben apoyo material,
emocional, y econdmico de sus familiares constituyéndose este en el apoyo
social mas importante durante el proceso de la enfermedad. También constituye

el éxito para enfrentar la enfermedad.

La familia constituye un apoyo que provee de solidaridad y amor personal;
y el paciente de alguna manera la percibe de esta manera, aunque siempre
exista un leve sentimiento de pena por las situaciones en que pueda poner a la
familia. La familia también se puede constituirse en un motor para enfrentar la
enfermedad sobre todo si esta depende econdmicamente del paciente. También
puede fomentar la capacidad para superar el stress que pueda generar la
enfermedad y la ansiedad que se experimente, el miedo puede ser manejado de
diferente forma si se tienen red oportuna, es mas facil enfrentar los problemas

acompafnados que en soledad.
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CAPITULO IV
4 CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

a. Conclusiones

El presente estudio permitid identificar que los pacientes que asisten a
tratamiento de hemodialisis en UNAERC emocionalmente se ven afectados por:
la ira, enojo, inseguridad, desesperanza, angustia, pero también el proceso de
tratamiento les permite experimentar alegria y sorpresa, asi como una

expectativa de vida.

El paciente cuenta con el apoyo familiar como recurso externo ante el
proceso de tratamiento que afronta en UNAERC, es decir, el grupo primario se
constituye como un apoyo social que brinda no sélo recursos econémicos Sino
también afectividades que son elementos fundamentales en el proceso de

recuperacion del paciente.

Actualmente no existe un acompafiamiento desde UNAERC que esté
dirigido a los pacientes que le permita manejar las diversas emociones que les
invaden durante el diagnéstico y el tratamiento. Los recursos internos como la
resiliencia y el apoyo social de la familiar son elementos que les permiten

manejar el proceso de la enfermedad.

El personal de UNAERC afirma que el apoyo familiar es importante
durante el proceso de tratamiento de hemodialisis, éste permite desarrollar una
expectativa de vida, tranquilidad, seguridad, serenidad y mas positivismo ante la

enfermedad renal crénica.
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b. Recomendaciones

a) La institucion

Solicitar un programa de ayuda al area de psicologia dirigido a los
pacientes que asisten a tratamiento de insuficiencia renal crénica; de tal forma
gue les permita tener una sensacién mas estable desde lo emocional debido a

las implicaciones de lo psiquico en el tratamiento.

Que se fomente la investigaciébn en la institucibn para que se pueda
diagnosticar y abordar de una mejor manera las necesidades de atencion de los

pacientes que asisten a UNAERC.

Que se establezca o se fortalezca la unidad de psicologia para que se
atienda al enfermo renal cronica desde un enfoque médico-psicologico con el
objeto de contribuir al proceso de tratamiento de hemodidlisis en el enfermo

renal cronico que asiste a UNAERC.

b) A la familia
Que se sigan fomentando los lazos de afectividad durante el proceso del
tratamiento de la hemodialisis ya que la familia como grupo de apoyo social es

fundamental desde el punto de vista fisico y desde lo emocional.

c) Al personal de UNAERC

Que el compromiso social y de atencion que siempre han manifestado se
siga  presentando para contribuir a mejorar las condiciones
de vida y la forma de afrontar la enfermedad por el paciente

con insuficiencia renal crénica.
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” UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS

ENTREVISTA DIRIGIDA PACIENTES UNAERC

Nombre:
Edad
Escolaridad
Tiempo de la enfermedad
Tipo de tratamiento

Buen dia a continuacion le realizaré algunas preguntas sobre el proceso
de su enfermedad. Le agradezco su colaboracion a la presente.

¢,Desde hace cuento tiempo esta enfermo? aflos __ meses
A qué cree que se debe que esté enfermo?

¢, COmo se sintié cuando se enterd de su enfermedad?

¢, qué sentimientos o emociones venian a su mente?

¢, Cual de las siguientes emociones sinti¢ usted cuando le dijeron de su
enfermedad?

Miedo

Tristeza_

Colera

Ira

Enojo_

Inseguridad

Desesperanza

Angustia____

Otras

6. ¢A lo largo del tiempo que ha hecho para manejar eso, porque eso
puede influir en su tratamiento? (pregunta abierta al dialogo, el
entrevistador amplia la informacion)

¢, Qué le dijo su familia cuando le diagnosticaron la enfermedad?

¢, Sintié apoyo de parte de ellos?

¢,De qué forma le ha ayudado su familia?

O ¢ Como ha sido el proceso del tratamiento aca en el hospital?

arwnE




” UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA

ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS

OBSERVACION DIRIGIDA PACIENTES UNAERC

CARACTERISTICAS A OBSERVAR

PRESENTE-SI

AUSENTE-NO

PACIENTES

Es independiente

Colabora con el proceso del tratamiento

Conversa con los médicos/enfermeras

Se mantiene irritado

No colabora

Rechaza el tratamiento

Ofende

Llega solo

Lo acompana un familiar

Pelea con los enfermeros o médicos

INSTITUCION

Atiende responsablemente

El espacio de trabajo es limpio

Cuenta con los instrumentos necesarios

El personal es atento

La atencién es en el horario establecido

Tiene sala de espera apropiada




” UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS

ENTREVISTA ABIERTA DIRIGIDA AL PERSONAL DE UNAERC

Nombre: Tiempo de trabajar en UNAERC
Edad: Sexo: Escolaridad:

Cuestionamientos realizados

1. ¢Los pacientes que atiende en este centro asistencial vienen acompafiados por
algun familiar o vienen solos? ¢como perciben usted esa situacion?

2. ¢Considera usted que la familia es importante para apoyar en el proceso del
tratamiento al paciente con enfermedad renal crénica?

3. ¢coémo ve usted que se relaciona el paciente y el familiar que lo acompafa?
4. ¢alguna vez le ha contado algun paciente que tiene problemas con su familia?

5. ¢como cree que debe ser el apoyo que debe brindar un familiar a un paciente
enfermedad renal crénica?

6. ¢Qué recomienda a la familia para que el tratamiento mejore?

7. ¢ Qué emociones percibe en el paciente al que usted atiende?



REGISTRO PARA GENOGRAMA DE PACIENTES UNAERC

Nombre

Edad Sexo Procedencia

Tiempo de la enfermedad




EL GENOGRAMA: SIMBOLOGIA

57 Hombre de 57 afios

57
Mujer de 39 afios Pareja Casada
1987
1
1
1

1937 - 1998

5X 1f Hombre fallecido 37

T
1
2001 ' Pareja No Casada

L o e e e e \
4 Hijo de 4 afios
45
1983 -1999 Pareja Casada,
) separada.
2 Mellizos [

AN

Pareja No Casada,
conflicto de pareja.

2 Gemelos

Embarazo ’W 57

Aborto . .
Pareja No Casada, conflicto de

pareja con tercero interviniente.

45

Hija Adoptiva

1983 -1999 2002

Pareja Actual No Casada,
45 Paciente indice (Pi) hombre casado y separado.




GENOGRAMA

Un genograma es un formato para dibujar un arbol genealdgico que
registra informacion sobre los miembros de una familia y sus relaciones sobre
por lo menos tres generaciones. Los genogramas muestran la informacion
familiar en una forma que provee de un vistazo rapido de patrones familiares
complejos y una fuente rica de hipotesis acerca de cdmo un problema clinico
puede estar conectado con el contexto familiar y la evolucién del problema y del
contexto con el tiempo. En términos generales nos muestra toda la dindmica
familiar existente.

Los genogramas muestran:

e La estructura de una familia.

o Las relaciones entre los miembros de una familia.

Lo principal de un genograma es la descripcion grafica de como los diferentes
miembros de la familia estan biolégica y legalmente relacionados entre otros de
una generacion a la siguiente.

e« Cada miembro de la familia se representa como un cuadrado o circulo
dependiendo de su género.

O L

Mujer Herbre

Sujete principal

O O

Mujer Herbre



Fallecimiento
(0

Mujer Hembre

e Matrimonios

|:| 99 Q I:I m22 s 25 Q

casados /
l__—l ma22 .25 440 Q

Flrs

Las parejas no casadas se sefialan igual que las casadas, pero con una
linea de segmentos. La fecha importante aqui es cuando se conocieron o
empezaron a vivir juntos.

_— e —_— — — —

Los matrimonios multiples agregan
complejidad que es dificil de representar, la regla es que: cuando sea
factible los matrimonios se indican de izquierda a derecha, con el mas
reciente al final. Por ejemplo: un hombre que tuvo tres esposas:

ms5s 459 | me0 470 | ma&0 5.83i>
i

i i
7 £

F
Esto no es posible de hacer cuando

una de las esposas, ha tenido un matrimonio anterior a su vez; en tal



caso, se listan los matrimonios mas recientes al centro:

Mmoo 459 m&@d?@ m65d?8
i
7

Hijos

Simbolos para: embarazos, pérdidas, abortos y muertes al nacer.
Embaraze

Embaraze

Musrte al
nacer

NiHa(L LNiHG

Aborto

Eﬁpontﬂnﬂoi J( Indusice
Si una pareja tiene hijos, ellos cuelgan de la linea
que conecta la pareja; los hijos se dibujan de izquierda a derecha,
comenzando con el mas viejo.



" apd I'u'larné

Déémé

Frimer Hijo (mayer) Ultime Hijo (mener)

El siguiente es un
método alternativo para los hijos, usual en familias mas numerosas.

7 ¢
4L

Otros tipos de hijo también pueden aparecer:

Hijos
Adeptade  Mellizes Gemelos

Relaciones en la familia

Eelaciones interpersonales

Muy estrecha Muy estrecha,
pere conflictiva

PAVAV AW AV

Cenflictiva Cercana

Quisbre Pist-ante



Relaciones entre dos miembros

Lo usual es que se incluyan algunas de estas alrededor del sujeto del
estudio.

Seqln
Claudia

Claudia  [Panigla

Relaciones habitacionales

Una familia viviendo en un mismo lugar se sefiala con una linea punteada
alrededor de los integrantes que comparten habitacién; alrededor de dicha
linea puede ir indicado el periodo en el cual la familia esta junta.
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