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1.- INTRODUCCION

La insuficiencia renal ha representado un problema de salud con demanda
creciente condicionando la intervencién multiple del equipo multidisciplinario de
salud. Estadisticamente constituye una de las principales causas de discapacidad
y muerte. Su inicio comunmente es insidioso con una evolucién intermitente al
alternar frecuentes periodos de exacerbacion y remisibn de sintomas,
complicaciones y multiple tratamiento el cual en estadios avanzados se prolonga
durante toda la vida.

Relacionar el funcionamiento familiar con un integrante que padece
insuficiencia renal crénica (IRC) constituye hoy en dia un problema de salud
trascendental, ya que sus consecuencias a nivel individual, familiar y social
explican su complejidad, al enfrentar problemas biopsicosociales los cuales
aumentan con el tiempo ya que estan relacionados directamente con el estadio de
evolucién de la enfermedad. Por otro lado este tipo de pacientes se ve obligado a
adaptarse a cambios en todos los aspectos de su vida, de manera individual,
familiar, social y laboral, requiriendo la participacion familiar. Son numerosos los
autores que han podido constatar que la enfermedad cronica esta relacionada con
bajos niveles de funcionamiento familiar, asi como falta de ajuste y bienestar
personal y social'. Dentro de la interaccién familiar repercute de manera
determinante el que uno de sus integrantes padezca una enfermedad crénica y
requiera mayor atencioén, ya que la enfermedad repercute en la adaptacion de las

diferentes etapas de desarrollo del ciclo vital.



La disfuncién familiar inicialmente genera un proceso adaptativo de duelo
individual y familiar ante la perdida, el cual modifica la estructura y funcionamiento
familiar en todos sus niveles, pudiendo entre los miembros de la familia
desencadenar respuestas negativas o positivas, en el caso de ser positivas
generaran bienestar, fomentara el apoyo y mejoraran los lazos afectivos. Todos
estos elementos determinan las caracteristicas del funcionamiento familiar y
repercutira en el apoyo y cuidado que se de al miembro enfermo.

Es por eso que el conocimiento de la auto evaluacién del funcionamiento
familiar con respecto del paciente identificado a través de Ila aplicacion del
cuestionario de funcionamiento familiar en el presente trabajo resulta de utilidad
fundamental, al permitirnos evaluar el tipo de funcionamiento familiar y su

repercusion en la familia con un integrante que padece enfermedad crénica.

' De la Revilla. La disfuncién familiar. Atencién primaria 1992; 19:582-583
"Rodriguez-Abrego G, Rodriguez-Abrego |. Disfuncién familiar en pacientes con

insuficiencia renal cronica. Rev Med IMSS 2004;42(2):97-102.



2.- MARCO TEORICO:

2.1 La Familia con Enfermedad Crénica

En el presente capitulo planteamos aspectos generales acerca del proceso
bio-psico-social en lo cual el ser humano se encuentra inmerso, destacando los
avances meédicos y cientificos en relacidn al tratamiento de las enfermedades que
permiten la prolongacion de la vida, para continuar planteando de manera
particular las caracteristicas y repercusiéon en el funcionamiento familiar de la
enfermedad cronica del tipo de la insuficiencia renal y concluir describiendo
aquellos aspectos conceptuales tedricos de la enfermedad en estudio.

El ser humano es la unidad biopsicosocial donde se pone de manifiesto el
funcionamiento sistémico y dialéctico entre soma y psiquis. Los procesos
psicosociales estan dados por una amplia gama de fenédmenos que influyen sobre
el proceso salud-enfermedad como las costumbres, creencias, actitudes, valores
sociales, estilos de vida, y éstas a su vez, lo hacen en el pensar, sentir y actuar
de los individuos.

J La familia es la célula primordial de la sociedad por lo que su
funcionamiento trasciende en la salud integral; constituye un sistema abierto
formado por los subsistemas conyugal, paterno filial y fraterno. La importancia de
estos subsistemas radica en el impacto que tienen en la dinamica familiar total por
el aprendizaje de conductas que determinan el equilibrio de las fuerzas para el

mantenimiento de la cohesién del grupo o bien para su desintegracion'.
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Diversos autores coinciden en que algunas patologias por su persistencia y
trascendencia en el nucleo familiar son devastadoras, entre ellas se sefala a las
enfermedades terminales como a la insuficiencia renal.

La familia ha sido objeto de estudio desde diferentes perspectivas:
antropologia historia, medicina familiar, psicologia y desde el punto de vista de la
psicoterapia familiar. En cada una de estas disciplinas se ha concluido en la
importancia que reviste la familia en la sociedad. Esta multidiciplinariedad implica
diversas metodologias, utilizando distintos instrumentos de evaluacién. Sin
embargo, hasta el momento son escasos los estudios que correlacionan la
percepcidn individual acerca del funcionamiento familiar por parte del paciente que
padece una enfermedad crdnica.

La cuestiéon principal que hay que plantear entonces es la idea de familia
“normal” o funcional, en este sentido se han descrito diez aspectos primordiales
que caracterizan a las familias funcionales, mismas que pueden ser explorados
por el médico y a partir de ellos inferir la existencia de un fuerte sentido de
pertenencia, afecto maduro y sélido, asi como una actitud positiva para resolver
los retos que debe superar la familia; de igual manera una clara definicion de los
aspectos jerarquicos, limites precisos, alianzas productivas, flexibilidad para el
desarrollo y la autonomia.

Las siguientes son caracteristicas que corresponden a las familias sanas:"

» comparten responsabilidad (poder),
» organizacion flexible,
» procuran capacitarse y adaptarse para resolver problemas,

> activan unidos sus recursos,
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» altos niveles de interaccion,

» adecuada comunicacion en los subsistemas,

» multiples y variados contactos dentro y fuera del sistema familiar
primario,

» fomentan el desarrollo personal, estimulan un alto grado de
autonomia

» cuentan con una alta capacidad para solicitar ayuda.

Por otro lado, existen diferentes criterios para el estudio del desarrollo del
ciclo vital de la familia; Geyman" considera 5 fases. La familia como todo grupo
humano tienen su inicio, desarrollo y ocaso, a semejanza del hombre que es
engendrado: nace, crece, se desarrolla, se reproduce y muere. La familia por su
parte sigue un patrén similar y con ello conforma el ciclo vital: matrimonio,
expansion, dispersion, independencia, retiro y muerte.

Actualmente se reconoce la existencia de varias fuentes potenciales de
apoyo en la atencién al enfermo crénico. Algunos estudios destacan el papel
preponderante de la familia e incluso afirman que en su mayoria los enfermos
cronicos reciben y prefieren los cuidados y el apoyo familiar mas que cualquier
otro".

Las funciones de la pareja practicamente quedan vislumbradas desde la
forma en que se inicia la interaccién y de los acuerdos iniciales que hayan tenido
como pareja, lo mas sano no es una pareja sin conflictos, sino una pareja que
sabe como manejarlos. Durante las etapas del desarrollo familiar, la familia se
enfrenta a momentos criticos que implican cambios tanto individuales como

familiares, sin embargo la dinamica familiar, como todo proceso no es lineal.
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El concepto de funcionamiento familiar propuesto por Palomar lo define
como el conjunto de patrones de comportamiento del sistema familiar que rigen el
estilo de vida familiar y promueven su funcionalidad; comprende una gran
diversidad de factores y es comun considerar que una familia sana o funcional
presente caracteristicas tales como: comunicacién clara y directa, definicién de
roles, autonomia de los integrantes, cohesion y solidaridad entre los miembros,
asi como habilidad para resolver problemas. El buen funcionamiento de la familia
es un factor determinante en la conservacién de la salud o aparicién de la
enfermedad entre sus miembros".

Las enfermedades croénicas del tipo de la insuficiencia renal se han
convertido en el modelo tipico de patologias que afectan a la familia, por un lado
el conocimiento cada vez mas profundo de la fisiologia renal, como los adelantos
en el tratamiento de las diferentes enfermedades renales y sus complicaciones, ha
dado como resultado la prolongacién y mejoramiento de la calidad de vida, en
particular en los pacientes con enfermedad crénica; asi mismo, estos adelantos
cientificos han condicionado la profundizacién del estudio de los factores
relacionados con el tratamiento y la rehabilitacion. Por otro lado, se han hecho
mas evidentes los efectos de estas enfermedades en aspectos bio-psico-sociales,
asi como en la familia“.

El manejo de la enfermedad crénica en la familia conforma una situacion
compleja para el equipo de salud, implica entre otras cosas considerar factores
legales, éticos y socio antropoldgicos. Pero sin duda alguna es precisamente en la
enfermedad cronica donde resulta méas evidente la importancia de la relacion

entre lo biolégico y lo social; ya que la cronicidad del padecimiento evoluciona
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lenta y progresivamente al deterioro del individuo y de sus relaciones primarias. En
la actualidad en México, 60% de los adultos mayores son portadores de algun tipo
de enfermedad crénica".

En México la Diabetes Mellitus (DM) e Hipertensién Arterial Sistémica (HAS)
se ubican en los primeros sitios de morbilidad y mortalidad nacional con tasas de
prevalencia de 11.27 y 15.9 por cada 100 mil habitantes respectivamente. La
insuficiencia renal crénica (IRC) es una complicacion comun de estas patologias,
reportes emitidos por el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) sefalan que
el 62% de los pacientes dializados tienen como origen estas causas™.

La IRC es considerada como una enfermedad catastrofica por el sufrimiento
humano que provoca en el paciente y en la familia, por el riesgo incrementado de
complicaciones médicas y por la repercusion que tiene sobre la economia
nacional, institucional y familiar®.

La enfermedad vascular cerebral, la enfermedad isquémica del corazéon y la
IRC son complicaciones frecuentes de la DM y de la HAS y causas directas de
muerte. La IRC, igual que toda enfermedad cronica son padecimientos de
evolucién lenta e irreversible que deterioran gradualmente las capacidades del
individuo, demandando procesos adaptativos individuales, sociales y familiares. La
didlisis peritoneal es una terapéutica paliativa de la IRC cuyo propédsito es
prolongar la vida, resultando por tanto fundamental para el médico familiar
identificar el estilo de funcionalidad familiar y calidad de vida del enfermo y su
familia.

El enfermo con IRC sometido a un tratamiento de dialisis enfrenta el hecho

de que su vida depende de éste procedimiento, experimenta alteraciones
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biolégicas, psicoldgicas, sociales y familiares importantes. En el plano psicoldgico,
la enfermedad impacta sobre la estima, y el enfermo al depender del cuidado de
familiar se ve obligado a modificar su estilo de vida, lo cual genera conductas que
varian entre desanimo, agresion, depresion o aversién.

En el plano familiar la enfermedad crénica genera un alto grado de estrés, en
la estructura produce modificacidén sobre las jerarquias, territorios, limites, alianzas
y coaliciones establecidas por la familia®.

Las pautas de interaccion y las funciones establecidas entre sus miembros
también se modifican a causa de que el enfermo adquiere la centralidad familiar,
cuando éste es un uno de los padres, alguno de los hijos asume sus funciones,
adquiriendo como ganancia secundaria la emancipacién de las reglas familiares y
la adquisicién de mayor jerarquia con respecto al resto de sus hermanos, cuando
el enfermo es uno de los hijos sucede de alguna manera una situacién parecida,
pues al dedicarse cualquiera de los padres al cuidado del hijo enfermo, alguno de
los otros hijos realiza las funciones familiares del padre cuidador.

De acuerdo con los estudios de dinamica familiar en la enfermedad crénica
realizado por Velasco-Sinabaldi®, en general el funcionamiento en la familia con
un miembro que padece IRC varia de acuerdo a la edad del paciente identificado,
de tal suerte que; en el caso de ser el enfermo un nifio o un adolescente la familia
permanece en la etapa de dispersidén o etapa de “nifios pequefos”, lo cual implica
el brindar cuidado y proteccién al enfermo, negandose a aceptar que el paciente
inicie acciones que impliquen un mayor grado de independencia.

En el subsistema conyugal, los padres se centran en su funcién parental,

dejando al margen su relacién de pareja, lo cual resulta disfuncional pues se
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genera una alianza rigida de comportamiento entre el enfermo y la madre,
desplazando al padre a una funcién periférica de tal suerte que, se reduce su
funcion a proveedor. Los hermanos también desarrollan problemas de
comunicacion sus sentimientos se tornan ambivalentes, oscilan entre la hostilidad
y rivalidad hacia el paciente, ya que éste se ha convertido en el centro de atencion
familiar, y por otro lado quieren al paciente, se preocupan por él y por su
enfermedad.

El cuidado brindado por los padres al enfermo le implica aislamiento de sus
hermanos y amigos. La familia también termina por aislarse del exterior,
centrandose en la atencion del paciente. Las fronteras con la familia de origen se
tornan difusas, ya que su interaccién tiende al amalgamamiento, lo que lleva a que
con frecuencia la abuela asuma el rol materno con el resto de la familia, para
permitir que la madre cuide al enfermo.

En la familia con un integrante enfermo adulto, la pareja se alia con él,
asumiendo el rol complementario y parental emergente necesario y realizando las
funciones a las cuales se dedicaba el enfermo antes del padecimiento. Cuando la
mujer desempefa el rol de cuidador primario de su marido, la esposa adquiere
mayor jerarquia.

La posibilidad de que el enfermo cobre mayor centralidad a través de su
enfermedad y controle a la esposa y la familia mediante su dolor y/o incapacidad
es un fenémeno frecuente, en tal caso existe ambivalencia afectiva y es frecuente
que el cuidador primario experimente rencor hacia el enfermo por lo demandante
que resulta, lo que lleva a sentimientos de culpa, incremento de mayor sufrimiento

del enfermo y mayor deterioro.
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En tales circunstancias, el esposo sano es un fuerte apoyo conyugal, por lo
que puede brindar atencion esmerada aunque simultaneamente tratara de evitar
que el paciente comunique sus emociones, ya que ello le genera angustia. Esta
situacion condiciona el cierre de las fronteras familiares, impidiendo la libre
expresion de los sentimientos negativos (rabia, tristeza, odio, dolor, angustia).

Las fronteras interaccidénales de la familia se vuelven permeables al permitir
que determinados miembros de la familia, en particular los hijos, se integren a la
red de apoyo del cuidado primario del enfermo, lo cual le confiere confort a éste.
La madre suele recurrir a alguno de los hijos como fuente de apoyo emocional e
instrumental, conformando una alianza del tipo madre e hijo. Las fronteras con el
entorno exterior tienden a cerrarse evitando que la pareja participe en actividades
sociales enfocando su atencién a los cuidados médicos y hospitalarios.

En general, como en toda enfermedad cronica las visitas familiares y de
amigos cada vez son mas espaciadas o en Uultima instancia desaparecen
totalmente. Si la enferma es la mujer, el esposo delega su cuidado a otra persona,
generalmente con mayor frecuencia se la encarga a una hija, hermana o la madre
de la misma, centrandose el conyugue exclusivamente en su papel de proveedor
y consolidando con esta accion su jerarquia ante el resto de la familia.

Como consecuencia de esta accion, surge un distanciamiento emocional y
afectivo con la esposa, limitando su rol al de supervisor frente a ella, por otro lado
si el esposo funge como cuidador primario, esto le implicara descuidar su trabajo y
modificar su estabilidad econémica, habra que considerar en este caso de rol de
cuidador primario por parte de la esposa, el hecho de que el apoyo emocional

requerido para €l se limita cada vez mas a un numero menor de personas.
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La vida familiar gira en torno a la enfermedad, dejan de lado sus planes
futuros en la incertidumbre de lo que esta por venir; los problemas previos se
detienen en el tiempo o se olvidan, dando la impresion global familiar de mejoria
en sus relaciones a raiz de la enfermedad. Sin embargo, estos problemas
permanecen latentes, un fenémeno ligado a la insuficiencia renal crénica es la
posibilidad de trasplante renal, conformando esto otro motivo de estrés en la
familia, tanto en el receptor como en el donador.

Desafortunadamente cuando el tratamiento es complicado y costoso,
generalmente el cuidador termina por ser un miembro periférico para el sistema
familiar, ademas de aparecer conductas disfuncionales en otros miembros de la

Xiii

familia™.

No es posible precisar cuando comenzaron a tomarse en consideracion los
aspectos psicosociales de la enfermedad crdnica, sin embargo existen multiples
reportes nacionales e internacionales que demuestran su influencia no sélo sobre
la calidad de vida del enfermo y la familia, sino en la evolucion y eficacia de la
terapéutica empleada.

En México, el Hospital Infantii de México es pionero en el estudio del
funcionamiento de la familia con hijos portadores de sindrome urémico secundario
a IRC, los resultados encontrados sefialan que 20% de las familias presentaron
alteracion en su funcionamiento™; sin embargo, estos reportes varian de acuerdo

a la institucion y poblacién investigada.
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El impacto de la enfermedad en la familia, ya se trate de enfermedad aguda,
cronica o terminal, pueden representar problemas en su funcionamiento vy
composicion™. Problemas que condicionan crisis y desorganizacion que repercute
en la familia. Para adaptarse a esta nueva situacién, la familia pone en marcha
mecanismos de autorregulacion que le permite seguir funcionando, de tal manera
gue se generan cambios en la interaccion familiar. Los cambios que se producen
en las familia con relacién a la enfermedad no siguen un patrén especifico, mas
bien estan 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 socioecondémico, la funciéon que cubra la enfermedad para ese grupo en
especifico y la historia familiar.

La enfermedad crénica o terminal favorece que el paciente sea “etiquetado
como diferente”, ya sea por el tiempo, expectativas que poseen por las nuevas
necesidades de cuidado y de alimentacidn, por su aspecto fisico, su autoestima o
la capacidad de trabajo. Esta situacion afecta el tipo de relacién interpersonal con
los miembros de familia y con sus conocidos.

Esta relacibn puede evolucionar lentamente hasta crear deterioro
irreversible; de tal manera que la cronicidad puede evolucionar a situaciones de
estrés crénico en el sistema y solo impacta el funcionamiento de la familia, sino
también la evolucion de la propia enfermedad. Durante este proceso de
enfermedad la familia sufre al igual que el paciente y se pueden generar cambios
catastréficos dentro del seno familiar. Ante esto el médico debe prevenir,

diagnosticar e intervenir a la par del equipo multidisciplinario de la salud.
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Es asi que la enfermedad, independientemente de su causa y evolucion,
conforma una crisis, debida a la capacidad que tiene para desorganizar el
sistema familiar. El efecto de tal crisis sera de diferente magnitud dependiendo del

tipo de enfermedad y la dinamica del grupo familiar en torno a ella.

2.2 La Familia y la Insuficiencia Renal:

La insuficiencia renal es la perdida de funcion de los rifiones,
independientemente de cual sea la causa, la insuficiencia renal aguda es
reversible en la mayoria de los casos, la forma subaguda se presenta con menor
frecuencia, en tanto que la insuficiencia renal crénica presenta un curso
progresivo hacia la insuficiencia renal terminal cuya evolucion varia en funcién de
la enfermedad desencadenante y de un paciente a otro.

La IRC es un padecimiento relativamente frecuente, alrededor del 5% de los
pacientes hospitalizados la desarrollan durante su estancia, es un rapido deterioro
de la funcién renal manifestada por la pedida subita para regular el balance hidrico
y de solutos, causando acumulacién de los productos nitrogenados, la mayor parte

es reversible por lo que su diagnostico y manejo son de gran importancia™.

La IRC es la pérdida de funcién renal permanente y con caracter progresivo
a la que puede llegarse por multiples etiologias, tanto de caracter congénito y/ o
hereditario como adquiridas. En su etapa terminal requiere tratamiento de
sustitucién renal por didlisis o trasplante renal. Las causas varian de un pais a
otro y dependen de diversas razones, tales como epidemioldgicas,

XVii

socioeconémicas, genéticas y/o raciales™.
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A pesar de las modernas técnicas disponibles para el tratamiento de la
insuficiencia renal aguda, la tasa de mortalidad es elevada y no ha mostrado
cambios significativos durante las ultimas cuatro décadas. En México, la IRC se
estima de 4 a 5 mil casos por afo y sus causas son multiples (inmunolégicas,
alteraciones vasculorrenales, metabdlicas, congénitas, uropatias obstructivas).

En la poblacién adulta, la principal causa es la neuropatia diabética. La tasa
de incidencia anual de pacientes con esta enfermedad es superior a 9%. La
insuficiencia renal representa un problema de salud que demanda multiples
intervenciones de salud. Es una de las principales causas de muerte y
discapacidad. La IRC se distingue por un comienzo insidioso, alternancia con
periodos de exacerbacion y remisidbn de sintomas, aparicion ulterior de

Xviii

complicaciones y tratamiento complejo de por vida™.
* Las enfermedades renales representan la novena causa de muerte en
los Estados Unidos y, aunque no se encuentran entre las primeras 10 causas de
muerte en el mundo, suele tratarse de enfermedades crénicas, de elevado costo

econémico y social y que, por las alteraciones metabdlicas que producen

favorecen la aparicién secundaria de otras entidades™.

o Actualmente la insuficiencia renal crénica terminal (IRCT), que
requiere manejo sustitutivo para la funcién renal presenta un incremento de
proporciones epidémicas. En Estados Unidos hay medio millén de enfermos en

tratamiento por IRC, y de ellos mas de la mitad a causa de diabetes. En México,
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de acuerdo a datos de la Academia Mexicana de Medicina, sélo 25 mil personas
reciben tratamiento sustitutivo™.

o En otros paises se reportas cifras distintas, pero puede asegurase
que al menos el 6 % de las nefropatias diabética requieren didlisis. EI manejo de
esta condicion se realiza a través de hemodialisis o didlisis por via peritoneal entre
las que se encuentra la dialisis peritoneal continda ambulatoria (DPCA).

J En los servicios de medicina interna el impacto es elevado. El perfil
para la admisidén hospitalaria durante la ultima década del siglo pasado tuvo un
cambio severo ocasionado por la nefropatia en etapa terminal. La DPCA se
instituyd plenamente en los servicios desde 1992, encontrandose actualmente
consolidada y en fase de busqueda para mejorar la calidad en la aplicacion de la
didlisis.

J El porcentaje de causa de IRCT por Nefropatia diabética es similar en
3 centros hospitalarios de concentracién en el IMSS y va del 54.9 al 61.5 %. La
tasa de sobrevida es aun muy corta, de 44 % a los 12 meses, de 14.5 % alos 24 y
de 35.5 % a los 36 meses de inicio el proceso dialitico. Es de esperarse que con el
aumento progresivo de la prevalecia de diabetes mellitus tipo 2 (DM2) el problema
de nefropatia diabética y por consiguiente de la IRCT aumente y vaya en deterioro

del paciente, de la familia y de la sociedad en general.

En la evolucién de la insuficiencia renal se han considerado como

determinantes los siguientes factores:
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Presidn arterial alta, particularmente en los capilares glomerulares.
Diabetes.

Proteinuria.

Suministro alto de proteinas en la dieta.
Hiperparatiroidismo secundario.
Hipercoletesterolemia secundario.
Hipercoleterolemia y/o hipertrigliceridemia.
Concentracién elevada de glucosa plasmatica.
Acidosis metabdlica.

Produccion elevada de glucocorticoides.

Tipo de nefropatia.

Hipertension glomerular.

O 0o o 0 0 0 0 0 0 O O 0 o

Raza, sexo, concentracion sérica de triptéfano libre y tabaquismo.
Como puede apreciarse, las causas de la IRC son muy numerosas y no
necesariamente ligadas a una enfermedad primaria de los rifilones, sino en muchos
casos a enfermedades cronicas comunes como la HAS que afecta a un 20 % de la
poblacién en general, mientas que la DM afecta a otro 12 %, cuando no se las
controla adecuadamente a lo largo de su evolucion, sobre todo en los habitantes del
area urbana. Entre la hipertension arterial y la diabetes sumadas, alcanzan a un 30

% de las causas generales de IRCT.

Las etapas evolutivas de la IRC se describen en el siguiente cuadro:
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Etapas
Descripcién Filtracion Glomerular
ml/min

1 dano (eje: proteinuria) >90

2 Leve disminucién de la filtracibn glomerular 60-89

3 Moderada disminucién de filtracion 30-59
glomerular

4 Severa disminucion de la filtracidn 15- 29
glomerular

5 Insuficiencia renal crénica Terminal < 15 o didlisis

La IRC cursa por una fase inicial silenciosa, en la que se pierde hasta un 50 %
de la funcion renal y el paciente no presenta ninguna molestia ni alteraciones
importantes. En una segunda fase, intermedia, cuando se pierde entre un 50 % a 80
% de la funcidn renal, el paciente continda sin molestias, pero su enfermedad ya se
pone en evidencia a través de examenes de laboratorio, un examen de orina
anormal o una elevacion de la urea y creatinina en la sangre. En esta fase el
aumento de la tensidn arterial es casi constante y la vida esta seriamente
amenazada ante cualquier incidente intercurrente como un accidente o una infeccion
intestinal o respiratoria.

En la fase avanzada, se ha perdido mas de un 80 % de la funcion renal y el
paciente presenta sintomas, destacando la falta de apetito, fatiga, una diversidad de
molestias digestivas tales como nauseas, vomitos, hipo, diarreas o estrefiimiento y
tendencia al sangrado digestivo; molestias cardiorrespiratorias como dificultad
respiratoria y dolor en el pecho; sintomas presentes en la piel como palidez, picor
excesivo y aumento de pigmentacion en la piel; molestias musculo esqueléticas
como debilidad muscular, dolores en los huesos y fracturas espontaneas o ante

minimos traumatismos.
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Alteraciones en la funcidon reproductiva incluyendo irregularidades o
interrupcion de los periodos menstruales, e infertilidad en las mujeres y perdida del
deseo y de la potencia sexual en los varones; destacando finalmente la anemia.
En esta fase, la muerte es inminente y la calidad de vida tan precaria que el
rendimiento familiar, social y laboral esta totalmente alterado.

Son importantes los antecedentes personales, los familiares y el cuadro
clinico, pudiendo presentarse también de manera asintomatica, lo cual es
frecuente dada la evolucién lenta y progresiva de la enfermedad.

La IRC se diagnostica mediante un andlisis de sangre, dos productos
metabdlicos de desecho, la urea y la creatinina, que normalmente son filtrados por
los rifiones, se acumulan en la sangre.

La concentracion de calcio disminuye y aumenta la de fosfato, la
concentracion de potasio en la sangre es normal o sélo ligeramente incrementada
pero puede volverse peligrosamente alta.

El volumen de orina tiende a permanecer estable, generalmente de 1 a 4
litros diarios, independientemente de la cantidad de liquido consumido. Por lo
general, el sujeto tiene una moderada anemia.

Los andlisis de orina pueden detectar muchas alteraciones, tanto de las
células como de la concentracion de sales.

Es frecuente la progresion a IRC cuando la concentracion de creatinina
sérica supera 1.5 a 2 g/dl, hecho que puede suceder aunque la enfermedad

subyacente no esté activa.
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Se producen dificultades crecientes para conseguir un diagndstico exacto
cuando el paciente alcanza los estados terminales de la nefropatia y el
instrumento definitivo para el diagnéstico es la biopsia renal, que no se
recomienda cuando la ecografia indique que los rifones son pequefios y fibrosos.

Las concentraciones de Na+ en plasma pueden ser normales o bajas y las
de K+ suelen ser normales o ligeramente elevadas (<6 mmol/l), salvo que se
empleen diuréticos ahorradores de K+, inhibidores de la ECA, b-bloqueantes o
bloqueantes del receptor de angiotensina. Se pueden producir alteraciones del
calcio, del fosforo, de la hormona paratiroidea (PTH), del metabolismo de la
vitamina D y osteodistrofia renal, mientras que la hipocalcemia y la hiperfosfatemia
se producen habitualmente.

Son caracteristicas una acidosis moderada (contenido de CO, plasmatico de
15 a 20 mmol/l) y la anemia, que suele ser normocitica-normocrémica en la IRC,
con un hematocrito del 20 al 30% (o del 35 al 50% en los pacientes con
poliquistosis renal). Este proceso se suele deber a una produccién deficiente de
eritropoyetina por la reduccién de la masa funcional renal, aunque otras causas
son las deficiencias de hierro, folatos o cianocobalamina. El volumen de orina no
se modifica adecuadamente en funcion de las variaciones en la ingesta de agua.
La osmolaridad urinaria suele ser constante y proxima a la plasmatica (300 a 320
mOsm/kg). Los hallazgos del andlisis de orina dependen de la naturaleza de la
enfermedad asociada, pero la presencia de cilindros anchos (con frecuencia
céreos) se observa en la insuficiencia renal avanzada de cualquier etiologia™".

En el manejo de la IRC, se consideran tres modalidades:

1. Médico/terapia nutricional
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2. Terapia sustitutiva mediante procedimientos de didlisis.
3. Transplante renal.

Hasta ahora los esfuerzos institucionales para la atencion del paciente con
insuficiencia renal cronica han sido dirigidos hacia el transplante renal y la terapia
sustitutiva, consistente en didlisis peritoneal y hemodialisis. El tratamiento de la
insuficiencia renal crénica, en sus diferentes etapas, tiene un costo elevado; asi el
IMSS, en sus diferentes programas de atencion para una unidad hospitalaria de
segundo nivel aproximadamente el 35 al 40 % del presupuesto total que le
corresponde. Para los programas de didlisis peritoneal y hemodidlisis a efectuarse
al afio de 1999, el IMSS tenia contemplado un presupuesto considerando alcanzar
un total de 16, 914 pacientes (65% mas que en 1933, 18 % mas que en 1997 y 9%
mas que en 1998).

Todo paciente con IRC debe ser evaluado por un medico nutriologo renal, y
llevar una dieta especial ingestion de proteinas no debe exceder 1 gr/Kg/dia,
restriccion de sal menor de 1 g/dia, favorece la deplecibn de volumen e
hipotension, la ingestion diaria de agua de 1 a 2 lts., de liquido conservara el
equilibrio hidrico, restriccidbn de potasio es necesaria una vez que la velocidad de
filtracion glomerular ha caido por debajo de 10 a 20 ml/min, conocer los alimentos
que lo contengan y limitar su ingestion a menos de 60 a 70 mEqg/dia, el fésforo
deben mantenerse los valores por debajo 4.5 mg/dl los alimentos ricos en fosforo
como bebidas de cola, huevo, productos lacteos y carne deben limitarse, y todos
los laxantes que contengan magnesio que estan contraindicados en pacientes con

insuficiencia renal >,
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Los pacientes uremicos no conocidos previamente y asintomatico no
precisan tratamiento urgente, los pacientes sintomaticos pueden presentar edema
agudo pulmonar vy se les realizara dialisis y si no presenta edema pulmonar se
debe iniciar con furosemida, (los diuréticos de asa no son utiles para un aclaracion
de creatinica < 2 ml./min. Y los diuréticos tiazidicos no lo son utiles para una

aclaracion inferior a 5 ml/ min.).

La didlisis es el proceso de extraccion de los productos de desecho y del
exceso de agua del cuerpo. Hay dos métodos de didlisis: la hemodialisis se extrae
la sangre del cuerpo y se bombea al interior de un aparato que filtra las sustancias
toxicas, devolviendo a la persona la sangre purificada. La cantidad de liquido
devuelto se puede ajustar. La hemodialisis es un procedimiento mediante el cual
se extrae la sangre del cuerpo y se hace circular a través de un aparato externo
denominado dializador; se requiere acceder de forma repetida al flujo sanguineo.
Para facilitar este acceso se efectia quirirgicamente una conexién artificial entre

una arteria y una vena (fistula arteriovenosa).

En la hemodialisis, la sangre sale por un tubo conectado a la fistula
arteriovenosa (A-V) y se bombea al dializador, durante el procedimiento, se utiliza
heparina, un farmaco que evita la coagulacion de la sangre e impide que se
coagule en el dializador. La presion en el compartimiento del liquido de didlisis es
mas baja que la del compartimiento de la sangre, permitiendo asi que el liquido,
los productos de desecho y las sustancias toxicas de la sangre se filtren a través

de la membrana que separa ambos compartimientos
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Los dializadores tienen diversos tamarios y diversos grados de eficacia, las
unidades mas modernas son muy eficaces, permitiendo que la sangre fluya mas
rapidamente y acortando el tiempo de la dialisis, por ejemplo, de 2 a 3 horas, tres
veces por semana, en comparacion con las 3 a 5 horas, tres veces por semana,
necesarias con las unidades mas antiguas. Los que padecen IRC, por lo general,
necesitan hemodialisis tres veces por semana para mantenerse en buen estado

de salud.

La didlisis es un procedimiento que permite corregir a la IRC alteraciones
de los mecanismos homeostatico que controlan el balance hidrico y electrolitico,
tanto en la insuficiencia renal aguda (hasta que la funcion renal se recupere) y la
insuficiencia renal crénica, en la que esta modalidad de tratamiento se emplea en

forma indefinida o hasta que se realiza un trasplante renal.

Se infunde dentro de la cavidad abdominal un liquido que contiene una
mezcla especial de glucosa y sales que arrastra las sustancias toxicas de los
tejidos, luego se extrae el liquido y se desecha, se realiza mediante el intercambio
diario por lo regular de cuatro bolsas con capacidad de 2 L de liquido de dialisis;
cada bolsa permanece 4 a 8 hrs. en la cavidad peritoneal antes de ser extraida, y
se lleva a cabo mediante difusion y ultra filtracion a través del peritoneo, el cual

funciona como una membrana semipermeable.

Las complicaciones mas frecuentes, fuga del liquido de dialisis ocurre

cuando el peritoneo no se cierra correctamente en el sitio de insercion del catéter,
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infeccién cutanea del sitio de salida del catéter, infeccion del tunel, se manifiesta
por inflamaciéon y dolor local, y en ocasiones secrecién purulenta, mal
funcionamiento del catéter, se caracteriza por drenaje lento, intermitente o
incompleto, el catéter se puede encontrar parcial o totalmente ocluido por
coagulos de fibrina y la peritonitis aguda, es la complicacién mas frecuente de la

didlisis peritoneal continua ambulatoria'®.

La asistencia psicolégica y de trabajo social es util tanto a las familias como
a las personas en programa de dialisis, en los casos de depresion, problemas de
comportamiento y circunstancias que impliquen pérdidas o modificaciones de las
costumbres. Estos equipos estan formados por asistentes sociales, psicologos y

psiquiatras. Muchos centros de didlisis brindan apoyo psicolégico y social.

En México se han realizado trasplantes de rifidn desde hace 40 afnos desde
entonces se han abierto mas de 150 unidades de trasplantes donde se realizan
mas de 1000 casos anualmente. El progreso en el campo de los trasplantes de
organos ha sido evidente, de hecho una de las innovaciones y aportaciones a la
medicina moderna, para los pacientes con insuficiencia renal crénica terminal, son
los trasplantes, llevandolos a una mejor calidad de vida y reintegrarlos a la
actividad productiva, social y familiar e incluso a la escuela en los casos de los
nifnos y adolescentes. A pesar de esto, siguen existiendo obstaculos (rechazo al

)xxiv

trasplante y la falta de 6rgano

Dos terceras partes de los trasplantes de rinibn proceden de cadaver;

quienes requieren un tratamiento inmunosupresor mas fuerte que los pacientes
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trasplantados con donadores vivos™. El tiempo promedio de espera para un
trasplante proveniente de un cadaver es de 2 a 4 anos, este periodo viene siendo
progresivamente mayor y mas gente ingresa a la lista de espera mientras la lista
de donadores no aumenta. Existen evidencias que indican que la funcion
retrasada del injerto renal y el rechazo agudo pueden influir negativamente a corto
y a largo plazo en la supervivencia del injerto. Es obvio que el riesgo de retraso en
la recuperacién de la funcién del injerto es menor en los injertos procedentes de
donante vivo, porque habitualmente la isquemia fria en estos casos es

practicamente inexistente.

El analisis de los datos de la base correspondientes a los afios 1991-2000
situé la necesidad de dialisis durante la primera semana en 5% en los receptores
de injertos de donante vivo frente a un 23% en los receptores de donante cadaver,
asi como la existencia de anuria el primer dia postrasplante en 5% en los injertos

de donante vivo y en 16% en los de cadaver en el afio 2000™".

Dentro de las complicaciones mas comunes se encuentran: la hiperkalemia,
acidosis metabdlica, cardiovasculares, hematoldgicas, neuroldgicas, del

metabolismo, endocrinas, gastrointestinales de hemodialisis.

En sintesis, la enfermedad crénica del tipo de la IRC parece tener un
impacto muy relevante en la estructura y funcion de la familia. Ello plantea al
meédico de primer contacto la necesidad de actualizar en forma permanente el

conocimiento que le permita ofrecer apoyo emocional a la familia. Debido a la
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especializacion de la nefrologia y a las condiciones en que son atendidos los
pacientes en los hospitales, resulta indispensable que el Médico Familiar aborde

este tipo de problemas con un enfoque holistico.
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3.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

La enfermedad croénica del tipo de la insuficiencia renal, se caracteriza por
las diversas etapas que transitan el paciente y su familia. Podemos sefialar la
etapa inicial como aquella en que el paciente es informado del dafio renal que
obliga a introducirlo en un programa de didlisis peritoneal; esta etapa puede ocurrir
mientras el paciente esta hospitalizado y la didlisis puede iniciarse como un
programa intrahospitalario. Como es sabido, hoy se han generalizado los criterios
para mantener al paciente en programas de didlisis peritoneal ambulatoria en sus
domicilios. La siguiente etapa puede ser la de hemodialisis o dependiendo de las
condiciones clinicas del paciente la de transplante renal.

El tiempo de duracién de estos periodos puede ser variable, pero en cada
caso el paciente y su familia se ven sometidos a crisis paranormativas que deben
superar lo mas rapido posible para adaptarse a las nuevas condiciones clinicas y
aprovechar las oportunidades de mejorar y evitar que avance el dano de la
enfermedad.

Es de esperarse que la familia resulte un factor fundamental en el
mantenimiento del equilibrio homeostatico que beneficie al paciente y le permita
de manera individual afrontar con buen animo las molestias y el impacto
emocional que trae consigo la patologia. De esta forma se establece una relacidon
individuo enfermo con su familia, en la cual ambos factores pueden significar una
sinergia favorable o pueden ser deletéreos y sumarse a un mal prondstico. Bajo

estas condiciones nos planteamos la siguiente pregunta:
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¢ Cual es la funcionalidad familiar desde la perspectiva del paciente con
insuficiencia renal cronica, comparado con pacientes que desempeian el

mismo rol familiar, pero en aparente buen estado de salud?

4.- JUSTIFICACION

Cada ano se registran 100 nuevos casos de insuficiencia renal por cada
millon de habitantes, es decir, dos mil nuevos casos al afio tan solo en México, lo
que convierte a este padecimiento en un problema de salud publica para nuestro
pais. Este padecimiento no solo genera consecuencias en la salud sino en la
funcionalidad familiar. En el servicio de Nefrologia del Hospital General regional
con Medicina Familiar N° 1 Morelia, Michoacan se concentran los pacientes con
Insuficiencia renal cronica en el programa de Dialisis Peritoneal Continua
Ambulatoria Intradomiciliaria, mismos que conformaron la muestra incluida en el

presente trabajo.

Es importante determinar los factores condicionantes de las complicaciones
que derivan del manejo inadecuado de la insuficiencia renal y que pueden derivar
de las alteraciones en la dindmica familiar, asi como conocer las caracteristicas de
las familias e identificar factores de riesgo y funcionalidad, con la finalidad de
mejorar al estilo de vida y su funcionamiento, mediante la elaboracién de

estrategias de apoyo para los pacientes con insuficiencia renal.

32



5.- OBJETIVOS:

5.1 Objetivo General.

Identificar la manera en qué la presencia de un paciente con insuficiencia
renal crénica modifica la funcionalidad familiar en su ndcleo, comparado con
aquellas familias donde el rol familiar lo desempefia un paciente en aparente buen

estado de salud.

5.2 Objetivo Especificos:

1.-Analizar el funcionamiento familiar desde la perspectiva del paciente con IRC a
través del cuestionario de la Dra. Joaquina Palomar Lever.

2.- Analizar el funcionamiento familiar desde la perspectiva del paciente en
aparente buen estado de salud a través del cuestionario de la Dra. Joaquina
Palomar Lever.

3.- Analizar las caracteristicas del funcionamiento familiar haciendo una

comparacién de los nucleos de familiares estudiados.
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6.- HIPOTESIS:

La funcionalidad familiar desde la perspectiva del paciente con insuficiencia
renal crénica es mejor que la percibida por las familias que no tienen un

integrante enfermo.
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7.- METODOLOGIA:

* Tipo de estudio:
Observacidnal, descriptivo

* Poblacion:
Pacientes con insuficiencia renal crénica, mayores de 18 afios, ambos sexos,
casados, que se encuentren en el programa de dialisis peritoneal continua
ambulatoria intradomiciliaria; pacientes sin insuficiencia renal que acuden al
consultorio de medicina familiar para recibir atencién médica, con las mismas
caracteristicas de edad, sexo y estado civil, pero en aparente buen estado de
salud.

* Lugar y tiempo:
Servicio de Nefrologia del Hospital General Regional N°® 1 Morelia, Michoacan, en
el periodo de febrero — octubre 2007.

* Muestra:
Se seleccion6 por conveniencia 10 enfermos con IRC donde el paciente
desemperie el rol de padre o madre de familia. En paralelo, se eligi6 al azar,
utilizando la lista de la consulta, a 10 pacientes que acuden a consulta por
patologia diferente a la IRC, donde el familiar del paciente funja o desempernie el

rol de padre o madre de familia.

Criterios de inclusion:
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Pacientes con IRC, mayores de 18 afios, ambos sexos que estén en el
Programa de Didlisis Peritoneal Continua ambulatoria en el servicio de Nefrologia
del HGR No1 Morelia.

Pacientes que acuden a consulta externa de Medicina Familiar motivada por
enfermedad distinta a ala IRC donde el familiar del paciente identificado

desempefie el rol de Padre o Madre de familia en aparente buen estado de salud.

Criterios de exclusion:
% Pacientes con IRC que no estén incluidos en el programa de DPCA.
% Pacientes con IRC en etapa terminal
% Pacientes en Protocolo de trasplante renal
Criterios de eliminacion:
» Paciente con IRC que durante el estudio presenten complicaciones
inherentes al proceso que los obligue a hospitalizacién.
Variables:
Dependiente:

Percepcion del funcionamiento familiar por el paciente con y sin IRC. Se
define como la manera en que el paciente con y sin IRC considera que esta
funcionando su propia familia, para los fines de este estudio se ponderara con el
Cuestionario de Funcionamiento Familiar de la Dra. Joaquina Palomar.

Independiente:
Paciente con y sin IRC: son pacientes con diagnostico IRC establecido por el

servicio de Nefrologia, incluidos en el programa de DPCA. Por otro lado, se trata
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de familiares de pacientes con patologias distintas a la IRC que acuden a consulta

ordinaria de Medicina Familia.

> Instrumento de Evaluacion:

El cuestionario para evaluar funcionamiento familiar fue originalmente

construido por la Doctora en Psicologia Joaquina Palomar Lever (1998)". Este

instrumento de evaluacion consiste en una serie de 42 reactivos que exploran 10

factores del funcionamiento, estos son:

1.

2.

8.

9.

Relacion de pareja

Comunicacion

Cohesion Familiar

Aspectos disfuncionales

Tiempo que comparte la familia
Roles familiares y trabajo domestico
Autonomia

Organizacion

Autoridad y poder

10. Violencia fisica y verbal

En su versidn original, el cuestionario consta de 56 reactivos porque incluye

una parte que se refiere a evaluacion de calidad de vida. No obstante se puede

utilizar en su versién corta y es caso de esta investigacion. La validacion,

consistencia y confiabilidad reportada por la autora indica indices de alpha de

Crombach entre 0.52 y 0.94, segun el tipo de item y de factor. Investigaciones
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posteriores al aplicar el cuestionario este cuestionario en familias con un
integrante diagnosticado con Diabetes Mellitus, reportan un indice de confiabilidad

global de 0.92".

Para su aplicacion, el cuestionario se entrega impreso a los pacientes, y las
personal encuestadas pueden contestarlo inmediatamente o llevarlo a casa y
entregarlo después. Para contestar solo requieren un lapiz y sefialar con una cruz
las opciones: nunca, casi nunca, a veces, casi siempre y siempre; lo que equivale
a 0%, menos de 25%, alrededor del 50%, mas del 75% y 100% del tiempo
respectivamente.

De a cuerdo a la autora el funcionamiento familiar se define, como la
capacidad del sistema para enfrentar y superar cada una de las etapas del ciclo
vital y las crisis por la que atraviesa, a continuacion se describe el significado de
cada uno de los factores que los constituyen.

1.-Relacion de pareja: se refiere a la fuerza y calidad de la diada paterna.
Esta dimensidén esta relacionada con el grado en que los miembros de la pareja
comparten intereses, se apoyan mutuamente, se sienten queridos y valorados por
el otro, puede hablar abiertamente de sus sentimientos y expresar sus afectos a
través del contacto fisico. También esta relacionado con el grado en el que la
pareja comparte tiempo sin los hijos y puede resolver sus problemas sin que sea
necesaria la intervencién de alguno de ellos.

2.- Comunicacién: Mide la capacidad de la familia para expresar

abiertamente, las ideas, discutir los problemas, negociar los acuerdos y expresar
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verbal y no verbalmente el afecto. Esta dimension se dividid6 en dos
subdimensiones:

La primera que tiene que ver con la comunicacion de las ideas, con la
disposicién de escuchar y respetar las opiniones de los demas y con la

capacidad de discutir.

La forma en que pueden resolverse problemas practicos. Esta dimension
esta referida a la facilidad en el manejo de los conflictos a través de la expresién
de los sentimientos, tanto positivos como negativos. También esta relacionada
con la intensidad emocional de la familia reflejada a través de la comunicacién
verbal y no verbal de sentimientos, tanto de ternura y carino como de enojo vy
ansiedad.

3.- Cohesion Familiar: Se refiere al grado en el cual los miembros de la
familia tienen un sentido de unién y pertenencia. Este se refleja en el apoyo y
cooperacion entre los miembros de la familia tanto para realizar actividades
cotidianas como para resolver problemas, asi como el hecho de que los miembros
de la familia realicen actividades juntas, compartan interés y tiempo libre.

4.- Aspectos Disfuncionales: Se refiere al grado de flexibilidad-rigidez y a
la claridad de la familia respecto a las reglas que le dan estructura. Dichas reglas
hacen referencia a la planeacion de actividades, el manejo del dinero, el orden, la
puntualidad y la aplicacién de sanciones.

5.- Tiempo que comparte la familia: Se refiere al grado en que los

miembros de la familia realizan actividades juntos. Se refiere a la existencia de
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intereses compartidos y a la posibilidad que tiene los miembros de crear
alternativas de recreacion.

6.- Roles Familiares y Trabajo Domeésticos: Se refiere a los patrones de
conducta por medio de los cuales la familia asigna a los individuos funciones
familiares, la claridad de las tareas que deben cumplir, el grado de cumplimiento

de las funciones y distribucién de dichos roles.

7.- Autonomia-Independencia: Esta relacionada con el grado en cual se
fomenta la familia que cada uno de los miembros sea independiente, pueda
resolver por si mismo sus problemas y tome sus propias decisiones sin que ello
ocasiones distanciamiento y/ o desunién familiar.

8.- Organizacion: Se refiere a las condiciones de orden y organizacién
necesarias dentro de la casa para que las cosas puedan funcionar
arménicamente.

9.- Autoridad-Poder: Se refiere a la distribucién del poder en el sistema

familiar y a la claridad por parte de los miembros de la familia acerca de quien o
quienes ejercen dicho rol.
10.- Violencia Fisica y Verbal: Se refiere a los patrones caracterizados por

la agresividad fisica y verbal, es decir, golpes, jalones, gritos, insultos etc.

Procedimiento: Paciente con IRC en DPCA con rol de padre o

madre/ Paciente con patologia diferente a la
IRC que acude a consulta de medicina familiar
con rol de padre o madre
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Recoleccion

- de datos
Entrevista
Consentimiento
T
Aplicacién del CFF » | Analisis de
resultados

Analisis estadistico:

Los datos se concentraron en hojas de célculo de Excel. Para el analisis se
utilizo el paquete estadistico SPSS ver 15 para Windows. Se utilizé estadistica
descriptiva y pruebas parametricas y no -parametricas .Para la comparacion de
variables por factor, se utilizé la prueba de t de student. Dado que se realiz6 una
nueva validacién del cuestionario, se usaron pruebas para el analisis factorial y
de fiabilidad como el alpha de Cronbach y el indice Spearman-Brown. Este
procedimiento es muy similar al que utilizd6 la autora del instrumento. Los

resultados se presentan en graficas y cuadros.

Consideraciones éticas:

Antes de considerar a un paciente como parte del estudio, se les explico el
propésito de la investigacidén solicitando su autorizacién por escrito, para lo cual
debian firmar una carta de consentimiento bajo informacién. Este documento esta

normado por la Ley General de Salud en materia de investigacion y en
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correspondencia con la Declaracién de Helsinki ", y otros cédigos internacionales’
y nacionales de bioética’. El formato de la carta de consentimiento se anexa al
final de la tesis.

La declaraciéon de Helsinki en principios basicos sefala: “salvaguardar la
salud de las personas, obtener su conocimiento para participar en estudios de
investigacion; por que se sugiere que el disefo y la realizacién de cualquier
procedimiento experimental que implique a personas debe formularse claramente
en un protocolo experimental que debe presentarse a la consideracién, comentario
y guia de un comité nombrado especialmente Ademas, la investigacién biomédica
que implica a seres humanos debe ser realizada Unicamente por personas
cientificamente calificadas y bajo la supervisién de un facultativo.

Todo proyecto debe basarse en una evaluacion de los riesgos y beneficios
previsibles para las personas como para terceros. La salvaguardia de los intereses
de las personas debera prevalecer siempre sobre los intereses de la ciencia y la
sociedad. Respetar el derecho de las personas a salvaguardar su integridad.
Adoptar las precauciones necesarias para respetar la intimidad de las personas y
reducir al minimo el impacto del estudio sobre su integridad fisica y mental.

Los médicos deben suspender toda investigacién en la que se compruebe
que los riesgos superan a los posibles beneficios. Seguidamente, el médico debe
obtener el consentimiento informado otorgado libremente por las personas,
preferiblemente por escrito. En el momento de obtener el consentimiento
informado para participar en el proyecto de investigacion, el médico debe obrar
con especial cautela si las personas mantienen con él una relacion de

dependencia.
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En este caso, el consentimiento informado debe ser obtenido por un médico
no comprometido en la investigacién y completamente independiente con respecto
a esta relacion oficial

La Ley General de Salud en México, ha establecido los lineamientos y
principios a los cuales deberd someterse la investigacidén cientifica y tecnoldgica
destinada a la salud, correspondientes a la Secretaria de Salud orientar su
desarrollo, propone considerar en materia de investigacion que la misma es un
factor determinante para mejorar las acciones encaminadas a proteger, promover
y restaurar la salud del individuo y de la sociedad en general.

Para desarrollar tecnologia en los servicios de salud e incrementar su
productividad; que el desarrollo de la investigacion para la salud debe atender
aspectos éticos que garanticen la dignidad y el bienestar de la persona sujeta a
investigacion; que el desarrollo de la investigacion para la salud requiere del
establecimiento de criterios técnicos para regular la aplicacion de los
procedimientos relativos a la correcta utilizacidén de los recursos destinados a ella.

Que en el caso particular de la investigacibn que se realice en seres
humanos y de la que utilice materiales o procedimientos que conlleven un riesgo,
es preciso sujetarse a los principios cientificos, éticos y a las normas de seguridad
generalmente aceptadas, y que la investigacion en seres humanos de nuevos
recursos profilacticos, de diagndsticos, terapéuticos y de rehabilitacion, debe
sujetarse a un control para obtener una mayor eficacia y evitar riesgos a la salud
de las persona.

Como es bien conocido, tanto las leyes mexicanas que regulan la

investigacion, como los codigos internacionales tiene como finalidad la proteccion
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de los pacientes que participan, asi como el respeto a la autonomia y los derechos
fundamentales de las personas par que liboremente decidan cuando y cdémo

participan, conozcan los riesgos y en su caso, los beneficios que obtendrian.

' Palomar LJ, Funcionamiento Familiar y Calidad de Vida. Tesis doctoral en
psicologia, Facultad de Psicologia, Universidad Nacional Autbnoma de México,
México 2001.

" Rentaria OCDE los A, Carranza BO. Funcionalidad Familiar en pacientes con
Diabetes Mellitas. Tesis de Especialidad en Medicina Familiar, UNAM-IMSS,

Morelia, Mich., 2005.

" Declaracién de Helsink: Principios éticos de investigacién biomédica con sujetos

humanos. http://www.seeiuc.com/investig/helsinki.htm

" Declaracién de Helsinki de la Asociacién Medical Mundial.
http://www.uchile.cl/bioetica/doc/helsink.htm
Y Comisién Nacional de Arbitraje Médico. Cédigo de Bioética para el personal de

salud. México 2002. http://www.codamedver.gob.mx/bioetica2002.htm
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8.- RESULTADOS:

Se estudiaron 20 familias, diez de ellas con un paciente diagnosticado con
IRC incluido en el programa de DPCA; y diez con pacientes en aparente buen
estado de salud. En todas ellas se aplicé el CFF mediante una entrevista muy
breve en la que se dieron las instrucciones precisas de como llenar el
cuestionario, en algunos casos los pacientes solicitaron ayuda para contestar el
instrumento debido a su condicién de enfermo o a que el grado de escolaridad le
dificultaba leerlo.

De los pacientes con IRC 3 fueron del sexo femenino y 7 masculino, y en el
otro grupo 5y 5 respectivamente, por lo que en total de estudiaron 8 mujeres 'y 12
hombres, predominando estos ultimos entre los pacientes con IRC. En lo que se
refiere a la edad, las graficas 1 y 2 muestran lo correspondiente al integrante de la
familia que contestd el cuestionario tanto en un grupo como en el otro y en los
genogramas se ubica como el “paciente identificado”. Predominan los pacientes
en edad promedio de 40 afnos, aunque el rango es muy amplio, pues va de 18 a
70.

Con relacién a los afios de matrimonio, la grafica 3 contiene los datos de
ambos grupos. Puede apreciarse que la mayoria de las familias tienen un
promedio de 10 afos y solo 3 de ellas alcanzan 20 afios de edad marital. La
grafica 4 muestra el numero de hijos por familia en ambos grupos, solo en dos
familias rebasan mas de 3; en la mayoria se trata de familias pequenas. La
escolaridad de las familias esta representada en la grafica 5 y se puede ver que el
grupo con mayor escolaridad, hasta licenciatura; es el de familia que incluyen

paciente en aparente buen estado de salud.
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En cuanto a la ocupacién laboral de los integrantes de la familia que
contestaron el cuestionario y sus parejas, los datos se presentan en el cuadro N° 1
y en la gréfica N° 6. La tipologia familiar de ambos grupos la representa la gréafica
7 y como éste fue un criterio de seleccion de las muestra, los dos grupos tienen el
mismo porcentaje.

Aunque el instrumento utilizado en este estudio esta reportado en la
literatura con un alto indice de consistencia y confiabilidad, se realizé el andlisis
de validacion mediante la prueba alpha de Cronbach y el indice de Spearman
Brown, los resultados de cada uno de los factores se presentan en la tabla 2,
habiéndose obtenido un alpha global de 0.87 cifra muy similar a la reportada por la
autora en el estudio original

Con la prueba de t de student se buscé establecer las diferencias
significativas entre dos grupos independientes en cada uno de los factores y los
resultados se muestran en la tabla N° 3, donde destacan los promedios para los
factores “tiempo que comparte con la familia” y “relacién de pareja” como
relevantes a favor del grupo de familia donde el paciente identificado se encuentra
en aparente buen estado de salud; en contraste, el factor relacionado con la
“violencia fisica” y “violencia verbal” tiene mayor promedio en el grupo con
insuficiencia renal, lo que habla en el sentido que las familias con este problema
presentan mejor funcionamiento que las que no lo tienen. Una idea de lo anterior
lo deja ver la grafica 8 que representa en barras el puntaje global obtenido en

cada uno de los factores del cuestionario.
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9.- GRAFICAS Y TABLAS

GRAFICA N2 1 Grupo de edad de pacientes con IRC

@ MENOS DE 19 ANOS
1 m20 A 29

@30 A 39

040 A 49

m50 A 59
3 @60 A 69

m70 Y MAS
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GRAFICA N22 Grupo de edad de pacientes sin IRC.

@ MENOS DE 19 ANOS
@20 A 29

m30A39

@40 A 49

m50 A 59

@60 A 69

B70Y MAS

GRAFICA N2 3 Anos de matrimonio de las familias con y sin IRC

GRUPO

Il FAM.CON IRC
[ FAM SIN IRC

2,0

FAMILIAS
i

0,5

0,0—
2 3 4 8 10 13 16 30 32 34 40 42 45 47 50 54

ANOS DE MATRIMONIO
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FAMILIA

GRAFICA N24 Numero de hijos de los pacientes con y sin IRC

3 4 5 6
NUMERO DE HIJOS

11

GRUPO

[l FAM CON IRC
[E FAM SIN IRCI

GRAFICA N2 5 Grado de escolaridad de las familias con y sin IRC
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5—

GRUPO

[l FAM CON IRC
[ FAM SIN IRC

w
]

FAMILIAS

N
]

primaria secundaria bachillerato licenciatura

ESCOLARIDAD DEL PACIENTE

Tabla N2 1 Ocupacion laboral del paciente y su pareja en dos grupos de
familias con y sin insuficiencia renal.

ocupacion del paciente | ocupacién pareja
Ocupacién Grupo Grupo Grupo Grupo

experimental | control experimental | Control
Obrero 0 1 2 0
Comerciante 0 3 2 3
Empleado 0 2 2 2
Profesionista 2 2 1 3
Dedicado al hogar 4 1 2 1
Pensionado 3 1 1 1
Desempleado 1 0 0 0




GRAFICA N26 Ocupacion de los pacientes con y sin IRC que contestaron el
cuestionario sobre funcionamiento familiar.

GRUPO

[l FAM CON IRC
[ FAM SIN IRC

FAMILIAS

obrero obrero comerciante empleado profesionista al hogar

OCUPACION DE LA PAREJA

pensionado

GRAFICA N2 7 Tipologia familiar mas frecuente en familia con y sin IRC
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O NUCLEAR

ONUCLEAR EXTENSA

m EXTENSA COMPUESTA
@ RECONSTRUIDA

Tabla N22 Analisis de fiabilidad del cuestionario de funcionamiento familiar
de la Dra. Joaquina Palomar Lever

DOMINIOS Alfa de No de Spearman-
crombach reactivos Brown
1.- Relacion de pareja. .739 5 .681
2.- Comunicacion.** .294 2 | -
3.-Cohesion familiar. 770 4 775
4.- Aspectos disfuncionales. 489 4 499
5.- Tiempo que comparte la familia .878 3 .862
6.-Roles familiares y trabajo .622 5 .738
domestico
7.-Autonomia e independencia. 512 6 617
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8.- Organizacion. .705 4 .766
9.- Autoridad y poder. .596 4 546
10.- Violencia fisica y verbal. 121 3 222

*** No se puede hacer la validacion con el spearman-brown por contar con dos
reactivos

TABLA N2 3 Contraste de promedios por dominios mediante el estadistico

de

Contraste t-student

DOMINIO CASO CASO CONTROL DIF T SIG
EXPERIM XtEE XtEE
X * EE
Relacién de pareja. 19.10% .674 16.80 +.952 2.30+1.16 1.971 .064
Comunicacion 7.30 +.496 6.60 +.600 70 + 778 .900 | .380
Cohesion Familiar 14.70 £.790 15.80 *.952 -1.10+1.237 -889 386
Aspectos disfuncionales 12.40 +£.819 12.10 £.433 300 = .927 .324 .750
Tiempo que comparte la familia 9.00 £.919 11.70 +.932 -2.700+1.309 | -2.063 | .054
Roles familiares y trabajo domestico | 15.90 + 1.11 16.20 +1.114 -300+ 1.572 -.191 .851
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Autonomia e independencia 1.00+1.13 22.80 +1.638 | -1.800+1.993 | -.903 | .378
Organizacion 12.80 +.879 15.00+.856 .800 + 1.227 .652 .523
Autoridad y poder 14.60 £ 1.74 15+.856 400+1.939 | -.206 | .839
Violencia fisica y verbal 11.20-- .680 10.00 *.558 1.200+.879 1.365 | .189

GRAFICA N28 Comparacion de familias por factores
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RELACION DE PAREJA
257 COMUNICACION
COHESION FAMILIAR

ASPECTOS
DISFUNCIONALES

TIEMPO QUE COMPARTE
LA FAMILIA

20 ROLES FAMILIARES Y
TRABAJO DOMESTICO

AUTONOMIA E
INDEPENDENCIA

ORGANIZACION
AUTORIDAD Y PODER

VIOLENCIAFISICA'Y

157 VERBAL

Media

10

experimental control
grupo

Fuente: N= 20, Estudio sobre funcionamiento familiar en dos familias con y sin
insuficiencia renal.

10.- DISCUSION:
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En toda la literatura revisada se afirma que el funcionamiento de las familias
con un paciente con enfermedad crénica existe un mal funcionamiento familiar,
hipo6tesis que en este estudio se pretendia demostrar en relacién con pacientes
con dafno renal en DPCA. Sin embargo, en este estudio se demuestra que el
funcionamiento de aquellas familias en aparente buen estado de salud se
encuentra mas alterado que en donde hay un paciente con IRC. La explicacién de
este hallazgo puede estar en relacién a los que diversos autores han sefialado en
el sentido de que el enfermo crdnico cursa varias etapas que impactan la dinamica
familiar ™ 17"

Este resultado refuta la hipétesis planteada en el estudio y contradice los
resultados de estudios publicados con anterioridad que aseguran que la
insuficiencia renal induce necesariamente disfuncion familiar®. Es importante por
tanto, que en estos estudios de consideren como variables las etapas de
negacién, aceptacion y resignacion por las que transita el enfermo crénico y su
familia.

Hay varias explicaciones que pueden esgrimirse para sostener los resultados
aqui obtenidos. La enfermedad cronica en general genera en el enfermo por lo
menos tres momentos de crisis emocional, en las que se involucra la familia. Con
cada agudizacion del trastorno o cada vez que cambia de un programa a otro; por
ejemplo pasar de didlisis ambulatoria a dialisis intrahospitalaria o a hemodidlisis; o
ser hospitalizado por una peritonitis secundaria a la presencia del catéter; lleva a

que en la familia aparezcan roles emergentes que obligan al cuidado del enfermo.
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Este tipo de mecanismos puede ser suficiente para explicar porqué las
familias con enfermo crénico estdn mas alertadas en el cumplimiento de sus
funciones, en tanto que aquellas familias donde la cotidianidad de la vida pasa
inadvertida, mantienen la homeostasis familiar en niveles de minimo desempefio.

Este hallazgo es muy interesante en si mismo y puede ser punto de partida
para estudios futuros en el sentido de valorar en forma consistente cuales son las
condiciones familiares en las que la enfermedad resulta un factor de reforzamiento
y no un riesgo de desorganizacién y empeoramiento del proceso crénico".

En otro enfoque del mismo asunto, habra que averiguar si los resultados de
este estudio se relacionan con el rol que juega el cuidador del enfermo, aspecto
que se tiene que valorar en el genograma de cada familia. Aunque el genograma
no constituyé el instrumento principal en éste estudio, a todas las familias se les
elabor6 y su andlisis ha permitido explicar este comportamiento en algunas
familias, sin embargo, parece que no se puede generalizar, ya que la mayoria de
los genogramas muestran buen funcionamiento familiar en ambos grupos de

familias. (Ver genogramas anexos).

' Renteria O. MA, Funcionamiento familiar en la diabetes. Tesis de postgrado de

medicina familiar, IMSS- UNAM, México 2005
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% Kornblit A. Somatica Familiar. En: Enfermedad organica y familia. Gedisa,

Espana 1996.
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11.- CONCLUSIONES:

Los estudios de funcionamiento familiar en pacientes con enfermedad
cronica del tipo de la IRC resultan un buen modelo de aprendizaje para el médico
familiar, no solo porque la familia se muestra sumamente ocupada en atender al
enfermo y a través de la enfermedad establece contactos continuos que
demandan del médico profesionalismo en la atencion integral.

El cuestionario de la Doctora Joaquina Palomar Lever ha mostrado
sensibilidad consistencia y confiabilidad estadisticamente, en éste y otros
estudios. Es un instrumento facil de aplicar y relativamente facil de interpretar sus
resultados; discrimina diez factores de funcionamiento que orientan la intervencién
del médico a distintos niveles para ofrecer apoyo a la familia. Por tanto, es
conveniente que los meédicos familiares lo empiecen a utilizar como una
herramienta del consultorio.

Es muy importante comprender los cambios que genera la enfermedad en la
familia, mismos que no siempre son nocivos ni significan riesgos, sino por el
contrario pueden ser fortalezas que favorezcan el crecimiento, el desarrollo y la
armonia familiar. Reconocer este importante hallazgo puede contribuir a mejorar el

pronéstico y la calidad de vida de los pacientes con enfermedad croénica.
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13.- ANEXOS:

ANEXO 1 CUESTIONARIO DE FUNCIONAMIENTO FAMILIAR DE LA DRA

JOAQUINA PALOMAR LEVER.

MARQUE CON X EN EL RECUADRO DE LA DECHA LA

CASI

NUN | CASI A SIEM
1.- Comparto actividades o intereses con mi pareja. 1 2 3 4 5
2.-Es dificil llega a una acuerdo con mi familia. 4 3 2 1
3.- Cuando alguno de los miembros de mi familia se 1 ) 3 4 5
enoja puedo decirlo.
4.-Disfruto mucho las cosas que hago con mi familia. 1 2 3 4 5
5.-Los quehaceres de la casa estan distribuidos 1 ) 3 4 5
equitativamente.
6.- Cuando tengo algin problema los miembros de 1 ’ 3 4 5
mi familia son capaces de entender como me siento.
7.- Me siento valorado por mi pareja. 1 2 3 4 5
8.- En mi familia se anima el hecho de decir cada 1 ’ 3 4 5
quien lo que piensa, sea lo que sea.
9.- En casa se respetan las decisiones que cada quien 1 ’ 3 4 5
toma.
10.- Existe confusion acerca de lo que debe hacer 5 4 3 ’ 1
cada uno de nosotros de la familia.
11.- Las relaciones sexuales con mi pareja son 5 4 3 ’ 1
buenas.
12.-los miembros de mi familia se aseguran de que 1 ’ 3 4 5
todo esta recogido y ordenados en sus cuartos.
13.- Los miembros de mi familia nos criticamos 5 4 3 > 1
unos a otros.
14.- En mi familia se fomenta que cada quien haga 1 ’ 3 4 5
lo que crea que es mejor.
15.- Cuando no se cumple una regla en casa, sabemos 1 ’ 3 4 5
cuales son las consecuencias.
16.- En mi familia esta claro quien manda. 1 2 3 4 5
17.- Los miembros de nuestra familia demuestran con 1 ’ 3 4 5
facilidad el carifio o interés por los demds.
18.- Cuando tenemos problemas mi pareja y yo, 1 ’ 3 4 5
generalmente los resolvemos de manera répida.
19.-En mi familia hacemos actividades juntos. 1 2 3 4 5
20.- En mi familia se anima a que seamos 1 2 3 4 5
independientes.
21.- Como pareja somos carifiosos. 1 2 3 4 5
22.- En mi pareja es dificil decir lo que uno siente sin 5 4 3 ’ 1
que alguien se moleste.
23.- En mi familia compartimos muchos intereses. 1 2 3 4 5
24.-En mi familia todos tenemos responsabilidades. 1 2 3 4 5
25.-Las normas familiares estan bien claras. 1 2 3 4 5
26.- Las peleas con mi pareja llegan a la violencia 5 4 3 2 1

fisica (empujones, jalones, etc.)
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27.-Si algo sale mal en mi casa, nos desquitamos con
la misma persona.

28.-Cada miembro de la familia puede tomar parte en
las decisiones familiares importantes.

29.-En mi familia somos ordenados.

30.-Los miembros de mi familia acostumbramos a
hacer actividades juntos.

31.-En mi familia se puede hablar abiertamente
acerca de las preocupaciones de cada uno.

32.-En mi familia nos ponemos de acuerdo para
repartirnos los quehaceres de la casa.

33.-Cuando un miembro de la familia tiene éxito, los
demads nos sentimos contentos.

34.- En mi familia se inculca que cada uno debe
valerse por si mismo.

35.- Cada uno de nosotros cumple con lo que debe
hacer en casa.

36.- En mi familia es dificil solucionar nuestros
problemas.

37.- En mi familia las reglas familiares no se
discuten se cumplen.

38.- En mi familia las actividades se planean con
bastante cuidado.

39.- En nuestra casa es dificil encontrar las cosas
cuando uno las necesita.

40.- Los miembros de mi familia pasamos juntos
nuestro tiempo libre.

41.- Cuando tengo un problema, los primeros en
saberlo son los miembros de mi familia.

42.- Algunos parientes (suegros, cunados, hermanos.
Etc.) Intervienen en las decisiones que se toman en
mi familia.
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ANEXO 2 GENOGRAMA: FAMILIA E INTEGRANTE CON IRC
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ANEXO 3 GENOGRAMA; FAMILIA APARENTEMENTE SANA
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ANEXO 4 GENOGRAMA FAMILIA E INTEGRANTE CON IRC
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ANEXO 5 GENOGRAMA FAMILIA APARENTEMENTE SANA
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ANEXO 6 GENOGRAMA FAMILIA APARENTEMENTE SANA
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ANEXO 7 GENOGRAMA: FAMILIA E INTEGRANTE CON IRC
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