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INSUFICIENCIA RENAL CRONICA, NEFROPATAS Y FAMILIA.

UNA PROPUESTA DE INTERVENCION PARA FAMILIARES Y/O
CUIDADORES DE PACIENTES NEFROPATAS.

RESUMEN

La Insuficiencia Renal Créonica (IRC) ha ido prevaleciendo en la
poblacién mexicana (IRC) y con ello la necesidad de recibir un tipo de atencién
mas integral por parte de las instituciones del sector salud, que cubra todas las
areas de funcionamiento y todos aquellos aspectos psicosociales implicados.
La necesidad de atencidon e informacion completa y veraz que requieren los
pacientes nefrépatas y sus familiares y, en general la poblacion acerca del
padecimiento, asi como apoyo psicolégico y la creacién e implementacion de
estrategias asertivas para el afrontamiento y manejo de la misma enfermedad,
han hecho relevante el presente trabajo, en el cual se desarrolla una propuesta
de intervencion psicoldgica (taller) con enfoque sistémico dirigido a familiares
y/o cuidadores primarios de los pacientes nefrépatas, cuyo objetivo es
satisfacer esta necesidad a través de la identificacion y aplicacion de
conocimientos, estrategias y habilidades de afrontamiento vinculadas con el
impacto del tratamiento y/o evolucion de la enfermedad (IRC) con el propdsito
de evitar recaidas y mantener una mejor calidad de vida al enfrentar los
problemas emocionales de todos aquellos que viven y conviven con este tipo

de enfermedad.

PALABRAS CLAVE: Insuficiencia Renal Crénica, Nefrépatas, Familia, Didlisis,
Calidad de vida.



INTRODUCCION

La Insuficiencia Renal Cronica (IRC) en la actualidad representa un
problema de salud creciente que demanda multiples intervenciones de salud.
Se distingue por un comienzo insidioso, alternancia de periodos de
exacerbacion y remisién de sintomas, aparicion ulterior de complicaciones y
tratamiento complejo de por vida. La IRC es considerada como catastréfica 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 no
sblo en el entorno familiar, sino también a nivel institucional y economia
nacional. Se estima que en el mundo, mas de 500 millones de personas la
presentan y tan sélo en nuestro pais, cada afio se diagnostican 35 mil nuevos

casos. Morales, (1997).

Segun la Fundacion Mexicana del Rifion A.C. (2009), en México afecta a
mas de 100,000 personas de todas las edades en la etapa avanzada y es la
tercera causa de muerte hospitalaria en el pais. La incidencia de la insuficiencia
renal crénica se ha aumentado considerablemente en la dltima década, pues
en Estados Unidos de América, el incremento de pacientes con IRC que
ingresan a programa de dialisis es de 6% anual, mientras que en México el
namero de pacientes con IRC que ingresan al programa de dialisis es de 154.6
por millébn de habitantes (Hernandez, 2008), por lo tanto, el rapido aumento en
la ocurrencia de esta enfermedad conduce a una serie de condiciones
adversas clinicas, econdémicas, de servicios de salud y, consecuentemente, de
calidad de vida de los pacientes afectados y en su mayoria, ligada a un
desenlace drastico para las familias que viven con un miembro enfermo y con
pocas posibilidades de vida, estado que angustia y preocupa a las mismas. Por
otra parte, la falta de conocimiento sobre las causas que provocan la
enfermedad incrementa la cronicidad de las nefropatias. Oblitas, (2004).
Ademas, las consecuencias que trae consigo la IRC estén ligadas a una mayor
morbilidad y mortalidad (Reynoso, 2005) y los tratamientos que necesita
requieren de un cambio sustancial del estilo de vida de los pacientes que

comprometen todas las habilidades afectivas, conductuales, sociales y de



pensamiento, que puede o0 no tener una persona para afrontar situaciones
adversas en su vida. Oblitas, (2004).

Aunque hay estudios que han tratado de identificar el papel de la
adherencia del paciente al tratamiento (Reynoso, 2005), se ha prestado poca
atencion al disefio e implementacion de intervenciones para mejorar la calidad
de vida tanto del paciente como de sus familiares —sobre todo del cuidador
primario-. Luego entonces, resulta necesario para la planeacion de las
intervenciones conocer cudles son las necesidades que la familia requiere en
ese momento y qué cambios se propician a partir de que hay una alteracion en
la vida cotidiana a la que se esta acostumbrado a llevar, éstos pueden ir desde
la economia familiar hasta generar algunos trastornos o frustraciones en los
miembros de la familia que pueden llegar a complicar o a desintegrar la misma,
de tal manera que la propuesta se pueda generar con base en las necesidades
reales y permita afrontar los problemas emocionales que se generan a partir de

la enfermedad.

La propuesta de intervencion psicologica que se plantea en este trabajo
pretende que los participantes se involucren en un ambiente de trabajo grupal
intensivo y dindmico de principio a fin, a través de la sensibilizacidn, expresion
y discusion de la problematica que surge por el desconocimiento o a través de
la experiencia con la enfermedad. Dicha propuesta esta basada en estrategias
de intervencion con enfoque sistémico, ya que este paradigma se basa en la
premisa de que existen diversos niveles de funcionamiento que organizan las
vidas de las personas: pareja, familiares, estructura institucional y social; cada
uno interactuando con los demas e influyendo unos sobre otros (Velasco y
Sinibaldi, 2001) y su finalidad es encontrar y emplear caminos de intervencion
en el area de la psicologia clinica (en salud), en la cual se promueva el
desarrollo de técnicas y/o estrategias, ademas de grupos de apoyo en pro de la
salud integral, no so6lo de quien padece la insuficiencia renal cronica
(nefropatas), sino también de la familia y/o cuidador que acomparfa

directamente al enfermo.



CAPITULO 1.

INSUFICIENCIA RENAL CRONICA (IRC)

EL secreto de la salud tanto de la mente como del cuerpo no es
apenarse por el pasado, ni preocuparse por el futuro, ni
anticiparse a los problemas, sino vivir el momento actual sabia
y seriamente.

Siddhartha Gautama

1.1 DEFINICION DE INSUFICIENCIA RENAL CRONICA (IRC)

Cuando hablamos de insuficiencia renal, estamos hablando de los
rinones y de su incapacidad para realizar sus funciones (parciales o totales).

Los riflones, son dos érganos en forma de frijol como del tamafio del
pufio de una mano. Estan ubicados en ambos lados de la columna en la parte
posterior del cuerpo al nivel de la cintura. Son 6rganos pares localizados en la
cavidad abdominal, en situacion retroperitoneal, a los lados de la columna
vertebral, a la altura de la 122 dorsal y de la 22 lumbar (ligeramente mas bajo el
derecho que izquierdo). Su peso aproximado es de 25 gr. en el recién nacido,
36 gr. al afio de edad, 92 gr. a los 12 afos, 125 a 170 gr. en el adulto
masculino y 115 a 155 gr. en el adulto femenino. Los riflones miden
aproximadamente 11 cm. de largo, 5 a 7.5 cm. de ancho y 2.5 cm. de espesor.
Pefa, (1991).

La unidad funcional del rinidn se le denomina nefréna, habiendo
alrededor de 1,200,000 en cada rifion, las cuales funcionan de manera
integrada. La nefréna esta compuesta por el glomérulo, en donde se produce la
filtracion y un tdbulo largo en donde el fluido filtrado, tras complejas funciones
de reabsorcién y secrecion de solutos y agua, es convertido en orina. Galan,
(en prensa).

Los rifiones son importantes porque en ellos se llevan a cabo toda una
serie de funciones con las cuales se regula la actividad del cuerpo humano.

Entre ellas tenemos las siguientes:



1. Eliminar los productos de desecho. Los dos tipos de desecho que
principalmente tiene que eliminar se llaman “urea” y “creatinina”.

2. Regulacién y control de liquidos. Los rifiones sanos controlan la cantidad
de liquido que queda en el cuerpo y cuénto liquido sale de él.

3. Control de la presion arterial a través del control del liquido extracelular y
de la produccion de compuestos vasoactivos. La presion arterial
necesita mantenerse al nivel adecuado, de manera que se pueda tener
suficiente sangre en todas las partes del cuerpo. Si la presion arterial
fuera muy elevada, el corazén trabajaria demasiado.

4. Produccion de glébulos rojos (hormona de eritroproyetina). Al producir
sustancias quimicas u hormonas, los rifiones ayudan a que el cuerpo
produzca globulos rojos.

5. Metabolismo del calcio. Produccion de vitamina D. Los rifilones controlan
la cantidad de fosforo en la sangre. Demasiado fosforo desproveera de

calcio a los huesos y los debilitara.

De acuerdo con Pefia, (1991) la Insuficiencia Renal Crénica (IRC) es

uno de los sindromes mas importantes en el campo de la nefrologia. Se
caracteriza por la pérdida progresiva de las nefronas, la adaptacion funcional
de las nefrobnas remanentes y la repercusion que estos trastornos tienen sobre
la mayoria de los aparatos y sistemas del cuerpo.

Es un deterioro progresivo e irreversible de la funcion renal, puesto que
ahora no hay curacion para la IRC. También es una enfermedad de caracter
sistémico, ya que se producen alteraciones funcionales en todo el organismo.
Por lo tanto, en fases mas avanzadas se presentan diversas manifestaciones
clinicas hasta llegar al estado terminal (IRCT) conocido como uremia.

Segun Borrero, (2003) la IRC se clasifica en leve, moderada, severa y
terminal o avanzada.

IRC leve: se conserva entre el 60-89% de la funcion, con creatinina menor de
2.0 mg/dl y sin sintomatologia clinica.
IRC moderada: tienen funcion renal del 30 al 59%, creatinina entre 2 y 6 mg/dl

y alguna sintomatologia clinica como anemia leve o sintomas generales.



IRC severa: se conserva entre el 15y el 29% de la funcion renal, hay sintomas
clinicos que hacen evidente la IRC y el paciente esta cercano a ingresar a
dialisis.

IRC terminal: la funcion renal es menor a 15% y el paciente regularmente esta
sintomatico, algunas veces urémico y debe ser tratado con dialisis y/o

trasplante renal.

1.2 CAUSAS DE LA INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

La investigacion de las enfermedades ha
avanzado tanto que cada vez es mds dificil
encontrar a alguien completamente sano.

Aldous Huxley (1894-1963).

Los rifiones pueden fallar por causas muy diversas. Las causas mas
comunes de insuficiencia renal se enlistan mas adelante. La mayor parte de
estos estados se presentan durante un tiempo muy prolongado y provocan
dafio a ambos rifiones. Incluso si se puede interrumpir mayor deterioro, el dafio

ya hecho normalmente es permanente.

Se han descrito multiples mecanismos causantes del deterioro de la
funcién renal, los cuales interactian entre si y pueden ser sumatorios, hasta
llevar a la pérdida progresiva e irreversible de dicha funcién, proceso iniciado

por la enfermedad que afecta directamente al riidon. Borrero, (2003).

La mayoria de las enfermedades renales pueden producir un dafio
estructural suficientemente grave como para causar una disminucion cronica
del filtrado glomerular. Esta reduccion oscila entre discretos deterioros que
apenas conllevan alteraciones clinicas o metabolicas detectables y una IRC
avanzada, con repercusiones clinicas graves (sintomas urémicos) y una
constelacidn de trastornos funcionales que afectan a la practica totalidad de los
sistemas corporales. El listado de causas de la IRC es, por tanto, casi
equivalente al de las enfermedades renales. Hernando, (2003).



Entre este listado de (causas) enfermedades sistémicas que pueden

provocar la IRC tenemos las siguientes:

Diabetes Mellitus. La Diabetes es causada por la falla de la glandula
pancreatica para producir suficiente insulina. Esta hormona regula la
manera en que sus células obtienen de la sangre el azucar que
necesitan como energia. Como resultado, sus niveles de azucar en
sangre pueden elevarse demasiado después de los alimentos, o bajar
demasiado si no se come. Los cambios frecuentes en estos niveles, por
razones que todavia no se comprenden bien, pueden dafar los rifiones.
Glomerulonefritis cronica. Este es el nombre de un grupo de
enfermedades que causa la inflamacién de los glomérulos, los filtros
pequefios y delicados del rifidén. La inflamacién puede ser debida a
infecciones u otras causas. Algunos tipos de glomerulonefritis responden
al tratamiento con inmunosupresores. Estos medicamentos suprimen el
sistema inmunitario, lo que significa que el dafio a los rifilones puede
hacerse mas lento.

Pielonefritis. Esta enfermedad es causada por una inflamacion del tejido
gue rodea los filtros de los rifiones. Las infecciones renales y otros
estados inflamatorios pueden ocasionar insuficiencia renal si no reciben
tratamiento.

Hipertension no controlada (como causa y consecuencia). La presion
arterial alta puede ocasionar insuficiencia renal, y una presion arterial
alta sin control puede acelerar el curso de la insuficiencia renal. La
presion arterial alta también es una complicacion de la insuficiencia
renal. El el buen control y tratamiento de la presion arterial pueden quitar
la tension de los rifiones, haciendo mas lento el avance de la
insuficiencia renal y retardando la necesidad de dialisis. De hecho, el
control de la presién arterial es lo Unico que se ha probado que retarda
la necesidad de didlisis en todos los pacientes renales, cualquiera que
sea la causa de su insuficiencia renal. ElI buen control de la presion
arterial también puede prolongar la vida de un trasplante.

Obstruccion del tracto urinario. Los célculos pueden formarse en

cualquier parte de las vias urinarias. Pueden obstruir el drenaje o causar



infecciones y pueden ser dolorosos o indoloros. Tanto la presion de la
orina obstruida como las infecciones pueden dafiar los rifiones.

e Lesiones Hereditarias como nefropatia poliquistica. Esta enfermedad
viene en las familias (es genética). Ambos rifiones se llenan de quistes
(saquitos llenos de liquido). A medida que crecen los quistes, bloquean
la funcién normal del rifién.

e Trastornos vasculares. Este es un estado en el que las arterias (vasos
sanguineos) desde el corazon hasta ambos rifiones quedan bloqueadas
por depdsitos grasos y dejan de abastecer a los rifiones un suministro
adecuado de sangre.

¢ Infecciones. Las infecciones de la vejiga o cistitis son los problemas mas
comunes de las vias urinarias. Los sintomas pueden ser una necesidad
urgente de orinar, anormalmente frecuente o dolor cuando se orina. Una
infeccion de las vias urinarias sin tratamiento o infecciones renales
repetidas pueden ocasionar insuficiencia renal.

e Medicamentos o agentes toxicos. El mal uso o uso excesivo de algunos

analgésicos y medicamentos pueden dafar los rifiones.

Segun Borrero, (2003); el cuadro clinico de la IRC depende del estado
de la funcién renal, estando ausente o siendo muy benigno en la IRC leve a
moderada y presentando sintomas progresivos en la IRC severa o terminal,
hasta llegar al sindrome urémico; estos sintomas dependen de la acumulacién
progresiva de diversas toxinas, asi como de las alteraciones hidroelectroliticas,

endrocrinologicas y, en general, de todos los sistemas organicos.

1.3 NEFROPATIAS

No debemos basarnos
en impresiones generales.
F. Galton.

Nefropatia es un término general para las enfermedades del rifion. Por lo

tanto nos estaremos refiriendo a aquellos nefropatas que se encuentran



padeciendo IRC en cualquiera de sus clasificaciones (Leve, moderada, severa
y/o terminal) puesto que, de acuerdo con Legrain, (1983) la mayoria de las

nefropatias pueden evolucionar hacia la insuficiencia renal crénica terminal.

1.3.1 CLASIFICACION Y/O TIPOS DE LA IRC.

Segun Botella, (2002); en la actualidad, la clasificacion de las nefropatias
se basa en varios criterios, de mayor a menor importancia. En primer lugar, se
considera la estructura renal afectada: glomérulos, intersticio, tibulos o vasos.
El segundo criterio para su clasificacion depende de si su aparicion y evolucion
previsible tienen un curso agudo o cronico. Finalmente, un tercer criterio seria
que tengan una causa o etiologia desconocida (en cuyo caso se denominan
primarias o idiopaticas), o que tengan una etiologia conocida o, al menos, que
la nefropatia forme parte de una enfermedad mas general identificada (en cuyo
caso se denominan secundarias). Un grupo intermedio son las nefropatias
hereditarias, ya que hasta ahora no tenian una etiologia conocida y se solian

incluir dentro de las primarias.

1.3.2 CONSECUENCIAS DE LA IRC EN LOS PACIENTES
NEFROPATAS.

El equilibrio de lo vivo es un pseudoequilibrio dindmico
de una multitud de desequilibrios naturalmente compensados.
Jean Piaget.

Mencionar algunas de las consecuencias que conlleva la IRC es
importante, ya que mas adelante podremos entender mejor el estado
emocional y psicoldgico del enfermo nefropata.

Segun Borrero, (2003); cuando el paciente no consulta a tiempo o no

conoce su enfermedad, puede llegar con sintomatologia urémica, en cuyo caso



se pueden presentar sintomas y signos clinicos de alteracion de diversos

sistemas como:

Sistema nervioso central. Segun el grado de uremia, se pueden
encontrar alteraciones en grado variable que incluye cambios de
conducta, fatigabilidad, astenia, calambres musculares, convulsiones y
alteraciones de la conciencia que puede ir desde la somnolencia hasta el
coma.

Sistema nervioso periférico. La neuropatia periférica se presenta
después de cierto tiempo de establecida la IRC e inicialmente suele
comprometer la sensibilidad. Es frecuente el denominado “sindrome de
piernas inquietas” en el cual el paciente describe que no puede
mantener en reposo y que estos saltan en paroxismos.

Sistema 0seo. Las alteraciones 0seas son muy frecuentes en la IRC y
dependen en gran parte de la alteracion de las funciones
endocrinolégicas del rifion. Los nefrépatas tienen disminuidos los
receptores para la supresion del calcio en las glandulas paratiroides.
Alteraciones endocrinolégicas. El rifidn tiene multiples funciones
endocrinas y al sufrir alteraciones, hace que haya manifestaciones
clinicas de diversa indole. El déficit en la produccion de eritropoyetina es
el factor causal mas importante de la anemia en la IRC. El paciente
puede tener intolerancia a los carbohidratos caracterizada por
hiperinsulinemia, glicemia normal en ayunas, intolerancia a la carga de
glucosa. En general los pacientes con IRC tienen alteraciones de la vida
sexual, en las mujeres los niveles de estrogenos son bajos,
disminuyendo la capacidad del embarazo a término y cursan
frecuentemente con amenorrea. En los hombres es muy frecuente la
disfuncion eréctil, displasia de las células germinales y disminucion de
los niveles de testosterona.

Alteraciones cardiovasculares. Estas alteraciones son multiples y
ocupan el primer lugar como causa de la morbilidad y mortalidad en la
IRC. Los pacientes pueden tener hipertension, miocardiopatia,

enfermedad coronaria, periocarditis, etc.



e Sistema respiratorio. La neumonitis urémica se ha descrito como la
presencia del infiltrado alveolar de fibrina o hemorragico. Las
calcificaciones pulmonares pueden presentarse debido a la alteracién en
el metabolismo del calcio que en grados avanzados puede causar
disminucién de la presion arterial de oxigeno, asi como el volumen
pulmonar.

e Alteraciones hematoldgicas. La anemia estd siempre presente en la
IRC y en general los sintomas pueden variar desde palidez, astenia,
adinamia hasta sangrado facil, hematomas. En estos pacientes, la
anemia es multifactorial, por déficit de eritropoyetina, pérdidas
gastrointestinales y/o pérdidas sanguineas por ejemplo.

e Manifestaciones dermatoldgicas. La pigmentacion, una simple
coloracién amarillenta, arenosa, acentuada por la anemia, predomina en
la cara, las palmas de las manos y plantas de los pies. El prurito, es a
veces para el enfermo, el sintoma méas penoso de la IRC. Expone a
complicaciones por rascado. A menudo indica un hiperparatiroidismo
secundario.

e Sistema gastrointestinal. La mayoria de estos pacientes nefrGpatas
aquejan sintomas digestivos: inapetencia, nduseas y a veces vomito. La
presencia de una ulcera no es excepcional. El hiperparatiroidismo se

acompafa a veces de sintomas ulcerosos o pancreaticos.

1.4 MANEJO DEL PACIENTE NEFROPATA DESDE EL PUNTO DE VISTA
MEDICO.

El hombre pasa la mitad de su vida
arruinando su salud,

y la sequnda curdndose.

Antonio Tabucchi

Una vez diagnosticada la enfermedad renal, el paciente tiene como

alternativas de tratamiento que prolonguen su tiempo de vida, el trasplante



renal, la hemodidlisis y la didlisis peritoneal; siendo estos dos ultimos los mas
comunes e inmediatos y/o posibles, ya que el trasplante renal es considerado
excepcional, pues todos los proceso y tramites (requisitos) son muy largos,
meticulosos e incluso, molestos e incémodos tanto para los donantes (més si
son de personas vivas: ajenas y de la misma familia) como para los que los

reciben.

Transplante renal.

El transplante como alternativa para prolongar la vida del nefrépata no
es en si un tratamiento, sino una decision de cirugia mayor que requiere de

cuidados intensivos y tratamientos posteriores (ver Tabla 1. p. 19).

Actualmente son candidatos a transplante la mayoria de los pacientes
con IRC terminal, con ciertas excepciones como enfermedad maligna activa,
infecciones cronicas, enfermedad cardiovascular severa o0 trastornos
neuropsiquiatricos relevantes. El paciente debe ser sometido a una extensa
valoracion pretransplante que incluye examen de todos los sistemas organicos
y correccion de las enfermedades presentes previas a la cirugia. Una vez que
se haya determinado que el paciente es candidato para el mismo, idealmente
se trata de obtener un donante vivo relacionado, aunque en algunos paises se
realizan en la actualidad trasplantes entre donantes vivos no relacionados
como cényuges. El siguiente paso es realizar la valoracion al potencial donante
con el fin de descartar enfermedades renales o de otros o6rganos y
posteriormente una prueba de histocompatibilidad entre ellos. Si no existe
donante vivo el paciente ingresa a lista de espera de donante cadavérico,
donde debe esperar por un rifidn compatible. Una vez realizado el transplante
el paciente debe recibir medicacidon inmunosupresora en forma indefinida.
Borrero, (2003).

En este sentido, por un lado, la lista de donadores que es muy limitada vy,
por otro lado, la incertidumbre del rechazo del érgano transplantado intensifican

aun mas la dificultad de poder contar con esta alternativa y —sobre todo-



también que no se cuenta con una cultura de trasplante de 6rganos en nuestro

pais.

Hemodialisis.

La hemodidlisis es el procedimiento por medio del cual la sangre del
paciente se hace circular por un filtro especial que la limpia para extraer los
desechos urémicos y es devuelta al cuerpo. El acceso a la sangre del enfermo
se obtiene por dos procedimientos: en la insuficiencia renal aguda, por medio
de la colocacién de un catéter por venopuncién en la vena femoral o en la vena
yugular interna, y en la insuficiencia renal cronica terminal mediante la
construccion de una fistula arteriovenosa en el antebrazo en la arteria radial y
la vena cefélica, o bien en el pliegue del codo entre la arteria y la vena
humerales. Borrero, (2003). De este modo, la sangre se limpia de forma
intermitente, ya que este proceso se repite 3 veces a la semana durante unas 4
horas cada vez y suele realizarse en un centro hospitalario o en un centro

especializado mediante una maquina de hemodialisis. (ver Tabla 1. p.20).

La maquina de hemodialisis consiste esencialmente en un sistema de
bombas y sensores con tubos de conexidn y organizados en dos circuitos: el
sanguineo y el del liquido de dialisis. La sangre se extrae del catéter venoso y
se lleva por la tuberia al circuito sanguineo por medio de una bomba circular
dentro de la maquina a un flujo de 300 a 450 ml/min. Otra bomba circular
impulsa el liquido a través del filtro dializador por el compartimiento de agua
con un flujo de 500 a 800 ml/min y en sentido ascendente entre los productos
nitrogenados de desecho. La convencion o transferencia de masas de los

compuestos nitrogenados solo se verifica a niveles altos de ultrafiltracion.

La cantidad de liguido que entra y sale del dializador es exactamente
controlada por un sistema electromagnético; el operador de la maquina
programa la ultrafiltracion que cada paciente requiere, para evitar los
desequilibrios de la autorregulacion fisiolégica. Los filtros de dialisis a la sangre
del paciente, por lo que los estandares microbiolégicos de liquido de dialisis

estéril, deben seguirse en forma estricta.



Didlisis peritoneal

La didlisis peritoneal se trata de otro proceso para reemplazar la funcion
del rifidn. En este tipo de didlisis se aprovecha el propio revestimiento del
interior del abdomen (membrana peritoneal) para limpiar las toxinas del cuerpo.
En este proceso, una solucién purificadora, llamada dializante, se introduce en
el abdomen mediante un dispositivo especial (catéter peritoneal implantado
previamente), consiguiendo que los productos de desecho y sustancias nocivas
pasen desde los pequefios vasos presentes en la membrana peritoneal al
dializado. La introduccion de un liquido en la cavidad peritoneal hace que la
sangre se esté limpiando continuamente dentro del propio cuerpo. Este liquido
se cambia al levantarse, al mediodia, por la tarde y antes de acostarse (casi
cada 5 horas, 4 veces al dia) en su propia casa, o en otro lugar, ya que todo lo
necesario para la Dialisis Peritoneal (bolsas de liquido) se transporta facilmente
y sé6lo se precisan medidas rigurosas de higiene y de aseo personal. (ver Tabla
1. p.22).

Existen dos tipos de dialisis peritoneal:

e Didlisis Peritoneal Continua Ambulatoria (DPCA), la cual se
realiza por el paciente o por algun miembro de la familia. Se
requieren de 4 cambios al dia (por lo menos) y el tiempo que toma
realizar cada uno de ellos es aproximadamente de 20 a 30
minutos. Al hacer estos cuatro cambios al dia, la sangre se esta
limpiando continuamente, al igual que lo hacian los riflones antes
de enfermarse Baxter (2003).

e Dialisis Peritoneal Automatizada (DPA), se realiza en la casa
del paciente durante la noche, con la ayuda de una maquina
cicladora que realiza los cambios. Mientras el paciente descansa
o duerme, la maquina se encarga de drenar e infundir el liquido 4
veces durante la noche. Este tipo de didlisis tiene la ventaja
adicional de ofrecer mayor disponibilidad de tiempo durante el dia

para otras actividades Baxter (2003).



Tratamiento dietético.

El tratamiento dietético constituye una parte esencial del manejo del
nefropata en todos los casos de insuficiencia renal. La dieta debe ser rica en
carbohidratos y baja en proteinas (ya que éstas constituyen la principal fuente
de productos de desecho de los nutrientes) con el fin de reducir el trabajo en
los rifiones, al tiempo que debe de reducirse la ingesta de sal. La ingesta de
liquidos debe controlarse cuidadosamente y equilibrarla con la produccién de
orina. Amigo, (1998).

1.4.1 CONSIDERACIONES GENERALES PARA LA SELECCION DEL TIPO
DE TRATAMIENTO SUSTITUTIVO O CONSERVADOR.

Cuando debemos hacer una eleccion y no la hacemos, esto ya es una eleccion.
William James (1842-1910)
Psicdlogo y fildsofo estadounidense.

El paciente con IRC terminal como candidato a dialisis cronica es un
proceso delicado que requiere el analisis en profundidad de todas sus
caracteristicas.

En pacientes con patologias multiorganicas que hagan prever, con
razonable certeza, la incapacidad del paciente para soportar el tratamiento
dialitico o la influencia negativa de éste sobre la calidad de vida de enfermos
con expectativas de supervivencia cortas, es preferible continuar con un
tratamiento conservador de la IRC y no someter al enfermo a tratamientos
inutiles. Tal puede ser el caso de pacientes con arterioesclerosis generalizada,
diabetes mellitus con repercusion multiorganica, demencias graves
irreversibles o procesos neoplasicos terminales. Sin embargo, no existen
pautas o limites de edad generales que puedan ser aplicadas a este proceso
de valoracion: cada caso debe ser tratado individualmente, analizado, ademas
del contexto clinico, la actitud vital del enfermo, sus condiciones sociales y la
opinion de sus familiares y allegados. En ultimo término el deseo de vivir del
paciente sera uno de los factores claves para la decision. La idoneidad de un

paciente como candidato a uno u otro tratamiento no debe ser valorada de



forma precipitada, sino sopesada a lo largo del seguimiento. Hernando, (2003).
(ver Tabla 1. p.19).

Sin embargo, hay ocasiones en que el cambio de salud a enfermedad ha
sido abrupto, es decir, llegan con signos y sintomas de uremia y, por lo tanto, el
diagnéstico, el tratamiento y la adaptacion son mas dificultosos ya que no se ha
permitido que se desarrolle el proceso de informacion y de elaboraciéon de la
enfermedad. En tal caso, el paciente debe ser tratado de urgencia con dialisis
antes de que el procedimiento tenga una indicacién plena.

En los pacientes nefropatas se debe de comentar con suficiente
antelacién la futura necesidad de didlisis y los tipos de la misma para que el
enfermo participe activamente en la eleccion de la técnica. No existen pautas
de aplicacion general, debiendo ser individualizada la seleccion de la técnica
idonea, en funcion de las caracteristicas médicas, trabajo o preferencias de los
pacientes. La presencia de patologia abdominal grave, que comprometa la
viabilidad del peritoneo, o problemas sociales que dificulten el autotratamiento,
orientaran el caso hacia la hemodidlisis de manera preferente. Por el contrario,
pacientes con problemas cardiacos graves o dificultad para conseguir accesos
vasculares seran enfocados inicialmente para dialisis peritoneal. Hernando,
(2003).

Por tanto, es preciso decidir cudl es el procedimiento dialitico que mas
conviene al enfermo: dialisis peritoneal o hemodialisis en sus distintos tipos e
iniciar los estudios necesarios para su inclusion en un programa de transplante

renal.

Tabla 1. Factores que condicionan la adaptacién y/o viabilidad de cada

tratamiento

Alternativas de Factores que condicionan la adaptacién y/o viabilidad de tratamiento
tratamiento

Transplante » Antes del trasplante (pre-trasplante).

renal - Tolerancia a la ansiedad.
- Buscar un donante (trasplante cadavérico, donante familiar vivo)

- Establecer un vinculo (donante compatible)




Después del trasplante (post-trasplante)

- Aceptacion del trasplante

- Incumplimiento. A largo plazo, el incumplimiento de las
prescripciones de medicacién y, en menor medida, de control
médico es una de los mayores problemas que afronta el equipo
de trasplante.

- Rechazo del trasplante.

Ventajas:

- Elrifidn trasplantado trabaja igual que un rifion normal.

- Se tiene menos restricciones en la dieta.

- No se necesita didlisis.

- Los pacientes que pasan con éxito por el proceso de seleccion
tienen mayor probabilidad de vivir una vida mas larga.

Desventajas:
Exige una cirugia mayor.
Es posible que haya que esperar un donante.
Puede que el cuerpo rechace el rifiébn nuevo, por lo que un
trasplante tal vez no dure toda una vida.
El paciente deberd tomar inmunosupresores, lo que puede

causar complicaciones.

Alternativas de

: Factores que condicionan la adaptacién y/o viabilidad de tratamiento
tratamiento

Hemodialisis » La edad es un factor que influye en la adaptacién. Los pacientes

mayores tienen mas posibilidad de aceptar la nueva realidad que los
mas jovenes, ya que ingresar en hemodialisis interfiere en mayor
grado con sus aspiraciones laborales, econdmicas y recreativas.
El grado de energia disponible y el bienestar fisico del paciente. El
uso de eritropoyetina modifica considerable, aunque no
suficientemente, algunos indices de calidad de vida (Fatiga, apatia,
actividad cotidiana) incluida la rehabilitacion laboral.

» Tanto la red familiar como el quipo tratante (en lo posible con un
médico que centralice la atencién y actle como referente). Para
sobrevivir, depende ahora del cuidado de otras personas y de la

posibilidad de tecnologia. Por la naturaleza del tratamiento de




hemodidlisis, el paciente necesita establecer relaciones de estrecha
dependencia con algin miembro de la familia y del medio
hospitalario. Hernando, (2003).
Jaime Borrero (2003) menciona algunas ventajas y desventajas:
Ventajas:
- Al contrario que la dialisis peritoneal, la hemodialisis no requiere
ningln aprendizaje.
Las sesiones son en dias alternos.
Hay hospitales para dialisis en todo el pais.
Durante la realizacion del tratamiento, se esta constantemente
asistido. siempre hay un enfermero o técnico capacitado junto al
paciente.
No se tiene que coloca las agujas para dialisis el mismo
paciente.
El paciente no necesita un compafiero que esté con él durante

los tratamientos.

Se tiene mayor acceso y con mas frecuencia al equipo médico

(enfermeras, médicos, nutricionistas, trabajadores sociales) si
los necesita.
Se puede conocer otros pacientes de didlisis.
No necesitar disponer de espacio en el domicilio para almacenar
material.

Desventajas:

- Se debe viajar hasta el hospital para hacer el tratamiento.
Los dias y horarios de tratamiento son establecidos por el
hospital y son fijos. Puede ser complicado acomodarlos al
horario del paciente.
Al realizar el tratamiento con otros pacientes al mismo tiempo,
se tiene menos privacidad.
Se tendran altibajos de un dia para el otro. Esto hace que sea
dificil planificar actividades por adelantado.
Tal vez tenga mas sintomas durante y entre los tratamientos, ya
gue los tratamientos mas cortos tres veces por semana deben
extraer mucho liquido de una sola vez.
Se deberd seguir estrictamente la dieta de didlisis y las
restricciones de liquidos para mantenerse sano. La hemodialisis
en el hospital estandar implica una mayor limitacion en la dieta 'y
los liquidos que cualquier otro tratamiento.
Probablemente se necesite tomar mas medicamentos cada dia

gue con cualquier otro tratamiento.




Se deberan seguir las normas del hospital en cuanto a la
posibilidad de comer o beber durante el tratamiento, recibir
visitas, llevar una computadora portatil o teléfono celular, etc.

Pueden surgir algunas complicaciones debido ya sea problemas
técnicos (prescripcion incorrecta, colocacion defectuosa de las
agujas con recirculacién, tiempo insuficiente de dialisis, calculo
inadecuado de la adecuacién de dialisis, heparinizacion
inadecuada y/o bajos flujos sanguineos por calibracion
inadecuada de la bomba) o problemas humanos (trombosis
parcial arterial o venosa; no asistencia a la dialisis o periodos
mas cortos por depresion o problemas psicosociales o
econdémicos; inestabilidad hemodindmica; que ocasiona
interrupciones frecuentes del procedimiento o bajos flujos;

enfermedad intercurrente no diagnosticada).

Otras complicaciones son:
Contaminacion bacteriana
Hipotension

Hipertension

Arritmias

Fibrilacién auricular

Calambres musculares

Cefaleas

Nauseas y vomito

Sindrome de desequilibrio dialitico
Prurito

Hipoxemia asociada a la dialisis
Sindrome post-dialitico

Sindrome de robo vascular a la mano

Sindrome de piernas inquietas

o
o
(o}
(o}
o
o
o
o
o
o
(o}
(o}
o
o
o

Muerte subita durante la dialisis.

Alternativas de Factores que condicionan la adaptacién y/o viabilidad de tratamiento
tratamiento (Continuacién)




Didlisis Segun Borrero, (2003) las condiciones gue no permiten recomendar

peritoneal la Didlisis Peritoneal. Entre otras estarian:

- Pacientes con mudltiples cirugias abdominales previas que llevan
a suponer la existencia de heridas peritoneales.
Defectos grandes en la integridad de la pared abdominal, que si
bien podrian corregirse quirirgicamente plantean problemas y
restricciones a la hora de infundir grandes voliumenes de liquido
en la cavidad abdominal.
La patologia estructural de la columna dorso lumbar en razén
del aumento de peso que presupone la infusion de 2 a 3 litros de
agua.
Los pacientes ancianos con historia de enfermedad diverticular
del colon sintomatica.
Los pacientes con estados de desnutricion proteica avanzada.
Los pacientes que no gocen de un adecuado apoyo de red
(abandonos por su familia).
El paciente que no dispone de minimas condiciones sanitarias
para poder cumplir con las recomendaciones de asepsia y
antisepsia.
Finalmente el paciente que no estéa lo suficientemente motivado,
pues se requiere de bastante autocuidado.

Borrero también hace referencia a algunas condiciones en las

cuales se suele preferir la didlisis peritoneal sobre la hemodialisis:
Pérdida del acceso vascular.
Hipertension arterial refractaria al manejo médico.
Enfermedad coronaria sintomatica.
Cardiopatia dilatada con baja fraccién de eyeccion.
Contraindicaciones para la anticoagulacion.
Residencia muy apartada del centro de hemodidlisis.
Incapacidad para cumplir con los horarios del centro de dialisis.
Severidad de los sintomas asociados a la sesion de

hemodialisis.

La dialisis peritoneal requiere del enfermo compromiso Yy

responsabilidad en grado distinto que la hemodialisis.

El paciente tiene mayor autonomia y recurre menos a la
dependencia siendo responsable de su propia dialisis y al ir
desarrollando un estado de alerta necesario para detectar posibles
complicaciones.

Complicaciones de la DP. A pesar de ser un tratamiento




relativamente sencillo, se presentan algunas complicaciones; éstas
se dividen en infecciosas y no infecciosas.
- Complicaciones Infecciosas:
& Peritonititis
& Infecciones del orificio de salida.
@ |Infecciones del tunel.
Complicaciones no infecciosas relacionadas con el catéter:
@ Extrusién del retén externo (salida y/o movimiento de
cojinetes)
@ Malposicién del catéter
@ Obstruccion del catéter.
Complicaciones mecanicas:
@ Hernias de la pared abdominal.
@ Fugas del liquido de dialisis.
< Anormalidades nutricionales.
< Falla de membrana.
Ventajas:

Mejor preservacion de la funcién renal.

Terapia continua y estabilidad de los parametros bioquimicos.

Ultrafiltracion progresiva.

Mejor control de la tensién arterial.

No se precisa acceso vascular.

Mejor control de anemia.

No se precisa anticuagulacién sistémica (la absorcién peritoneal
de heparina es minima).

Dieta mas libre.




CAPITULO 2.

IMPACTO PSICOLOGICO DE LA ENFERMEDAD EN EL PACIENTE Y EN
SU FAMILIA.

-¢Quién le ensefio todo esto,
Doctor?

La respuesta fue instantdnea:
“El sufrimiento-.

Albert Camus, “LCa peste”.

El tratar de explicar de manera aislada el impacto que sufre por un lado
el paciente y, por el otro, la familia debido a la IRC, es complicado, puesto que
ambos golpes emocionales van de la mano al contemplar que el paciente ya
tiene un grado de deterioro considerable del funcionamiento de sus rifiones en
el momento de llegar al hospital ya sea por medio de la consulta externa, por
urgencias o por prescripcion anterior. Ademas, este impacto también depende
del tipo de nefropatia que padece el paciente, puesto que los antecedentes
psicolégicos y biofisiolégicos determinan la manera de cémo se ha llegado y en

qué condiciones recibira la atencion médica.

Cada enfermo con insuficiencia renal cronica vive la enfermedad de
forma singular. Esta dependerd de su historia de enfermedad, de sus
caracteristicas personales y de su entorno. Sin embargo, a medida que
transcurre el tratamiento, los sentimientos de desesperanza, invalidez y

angustia que surgen son comunes a todos los pacientes. Hernando, (2003).



1.1 IMPACTO PSICOLOGICO EN EL PACIENTE ANTE EL DIAGNOSTICO
DE LA ENFERMEDAD.

No tenia miedo a las dificultades: o que la

asustaba era la obligacion de tener que escoger un
camino.

Escoger un camino significaba abandonar otros.

Paulo Coelho.

Escritor

brasilerio

Las personas que adquieren una condicibn o enfermedad cronica
presentan numerosos cambios significativos y profundos cuando afrontan la

incidencia, permanencia y los efectos de la nefropatia. Oblitas, (2004).

El diagnostico de enfermedad renal cronica afecta intensamente al
enfermo y a su familia. Al malestar fisico se suman el desconocimiento inicial
respecto a la enfermedad y la incertidumbre por su evolucién, asi como las
exigencias de cuidados rigurosos, los cambios en los habitos cotidianos (desde
la dieta, hasta la actividad laboral y hogarefia), la disfuncion sexual v,
frecuentemente, los trastornos cognitivos y el miedo a la didlisis. Hernando,
(2003).

Segun diversos estudios sobre el tema, las personas que se enteran de
qgue padecen una enfermedad crénica experimentan reacciones emocionales
similares a las de aquellas que se enfrentan inicialmente a una situacion de
pérdida. Este conjunto de reacciones emocionales, que se denominan duelo,
constan de las siguientes etapas: a) negacion; b) enojo, ira o rabia; c) pacto,
desesperacion y/o negociacion, d) depresién y, e) reconciliacion o aceptacion
de la realidad. Oblitas, (2004).

La comprension de estas etapas o fases, constituye para Kibler-Ross,
(citado por Mittag, 1996) la condicion previa para un acompafiamiento de las

enfermedades cronico-degenerativas como la IRC:



a)

b)

Negacion. En esta primera fase, el paciente intenta alejar de si el
conocimiento de que padece una enfermedad que lo puede conducir a
la muerte. Frente al diagndstico de la enfermedad y ante el prondstico de
una degeneracion inminente, la persona se rehusa a creer que el asunto
tenga algo que ver con ella. Esa tendencia a no-querer-admitir puede ser
especialmente fuerte cuando la ilustracion sobre la gravedad del
padecimiento se realiza de una manera directa y con escasa sensibilidad
o simpatia. El paciente suele asumir que en alguna parte se cometio un
error, que los reportes médicos estdn equivocados o0 que
las pruebas clinicas se refieren a otra persona. La fase de negacion
suele movilizar a los pacientes a buscar una segunda opinion, pero muy
pronto esta fase se desvanece para dar paso a otra de indignacion,

hostilidad y rabia.

Enojo, ira o rabia. A la fase de no-querer-admitir sigue con frecuencia
una fase de codlera e irritacion. El paciente, que poco a poco llega al
conocimiento de que ha sido efectivamente a él a quién le ha tocado -y a
nadie mas- se llena de sentimientos de irritacion, resentimiento, envidia
y amargura. De pronto el paciente se da cuenta de que su situacion es
realmente seria y entonces se convierte en una persona iracunda, unas
veces plena de resentimiento hacia quienes lucen saludables y otras
veces estallando en toda clase de recriminaciones ofensas y/o insultos,
echando la culpa de su situacion a si mismo, a la familia, a la enfermera,

el médico y a casi todo el mundo -Dios incluido-.

Pacto, desesperacién y/o negociacion. En esta fase el enfermo
intenta alterar de algin modo su condicion por la via de un acuerdo que,
generalmente, se establece con Dios. El paciente se abre a una pila o
monton de promesas que cambiar, que mejorar, hacer las cosas en lo
sucesivo de modo diferente, que parecen ser la alternativa viable hacia
su intenso deseo de mejorar. El paciente intenta conseguir un
aplazamiento de la progresion inminente de la enfermedad mediante una
serie de contraprestaciones (rezos, asistencia a los oficios religiosos,
observacion de las prescripciones de tratamiento) o mediante la

incorporacion de objetivos temporales. Asi, un paciente podra alimentar
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el deseo de celebrar al menos el propio cumplearnios, el nacimiento de
algun nieto o cualquier otro suceso importante. El enfermo incurable no
desea ya precisamente vivir largos afos, sino que espera vivir una
determinada fiesta, ver todavia a un pariente 0 a un amigo o

simplemente vivir a la mafiana siguiente.

d) Depresion. Esta cuarta fase puede iniciar con un empeoramiento del
estado fisico y, también, por ejemplo, con una tentativa de tratamiento
fracasado. El paciente reconoce que ya no se puede forjar ningun
aplazamiento mas y que le llega imparable la separacion de todo lo que
le es querido. Ocurre cuando los acuerdos no alteran el panorama vy las
promesas —sobre todo con Dios- no funcionan. Simultaneamente, el
tiempo se acaba. El paciente suele remitirse entonces a una revision de
las cosas inconclusas del pasado y las que no van a realizarse en el
futuro. La traduccién de todo esto es la desesperanza y con ella surge la

fase depresiva.

e) Reconciliacion o Aceptacién de la realidad. Cuando el paciente
permanece enfermo durante largo tiempo, seguramente lograré alcanzar
esta Ultima fase. La depresion deja de ser un problema y el
enfrentamiento de la realidad podra sobrevenir en calma y tranquilidad.
El tipo de apoyo familiar ofrecido debe estar orientado hacia la

cancelacion final de sentimientos negativos y temores.

Estas etapas son vividas por cada nefropata de manera muy personal y,
por lo tanto, no son estéticas. El orden puede variar, pueden ser fluctuantes y/o
volver a presentarse alguna(s) de ellas en el transcurso de la enfermedad v,
ademas, la duracion e intensidad también sera diferente segun el paciente.
Esto es debido a los constantes cambios que requiere la evolucion de la
enfermedad, a la personalidad del paciente y a los apoyos psicosociales con

los que se cuente para afrontarla.
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1.1.1 ADAPTACION A LA ENFERMEDAD.

A veces podemos pasarnos afios sin vivir en absoluto,
y de pronto, toda nuestra vida se concentra

en un solo instante.

Oscar Wilde (1854-1900).

Dramaturgo y novelista irlandés.

El tener que afrontar la realidad de la insuficiencia renal cronica supone
sufrimiento, deterioro progresivo, dolor y cambios profundos en el bienestar
general de la persona. El proceso puede tomar solamente dias o semanas o
puede durar afios. Uno de los factores que afecta seriamente la manera como

el nefropata y su familia se adaptan a la enfermedad es la edad de la victima.

Cuando el paciente es una persona de 70 afios, la nocién de “IRC”
pareciera ser mas “apropiada” que cuando la padece una persona de 20. En
este ultimo caso la IRC suele ser calificada como “inoportuna” o prematura. En
cualquier situacion, adaptarse supone dosis elevadas de ansiedad y de estrés
que, normalmente, pueden ser enfrentadas apelando a distintos factores
psicosociales capaces de modificar su impacto sobre el nefropata y entre los

cuales se mencionan el apoyo social y el sentido de control personal.

De un modo u otro, el enfermo y sus familiares mas proximos se las
arreglan para lograr una adaptacion razonablemente buena a la condicion
actual. Al empeorar la condicion y alcanzar la enfermedad las etapas
terminales, nuevas crisis emergen y se requiere con urgencia enfoques nuevos
para lidiar con el problema. Cuando el enfermo es una persona de edad
avanzada el shock pareciera ser menor. Los ancianos suelen pensar y hablar
mas sobre sus males y sobre su decreciente salud y aceptan que sus dias de
vida estan por terminar. Cuando, ademas, realizan una evaluacion de su vida
pasada y encuentran que han logrado cosas importantes, la dificultad para
adaptarse a la enfermedad es menor. No ocurre lo mismo entre los nifios, la
gente joven y de mediana edad, quienes siempre esperan la recuperacion en

medio de una gran ansiedad.
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2.1.2 ADAPTACION DEL NEFROPATA A LA ENFERMEDAD RENAL
CON SUS REPERCUSIONES PSICOLOGICAS.

La vida es una tragedia para aquellos que piensan
Y una tragedia para aquellos que sienten.
Horace walpole.

En este sentido, Velasco, (2001) hace referencia de algunas diferencias
que existen para la adaptacion de la enfermedad de los pacientes de
insuficiencia renal crénica dependiendo de su edad y de cdmo ellos viven este

padecimiento en el transcurso de sus etapas:
a) En nifios y adolescentes.
e Comportamiento en los nifios con IR:

v" En primer lugar se encuentran los nifios que se aislan ante
el impacto del padecimiento y el dolor del tratamiento y no
parecen tener deseos de saber algo acerca de su
enfermedad. Por lo general, duermen tanto como les es
posible. Presentan una completa negaciéon acerca de lo
que le sucede. Viven en la expectativa de que algun dia
todo terminard y podran escapar.

v Por lo contrario, otro grupo de nifios se encuentra
constantemente preocupado por su enfermedad, exigiendo
una ayuda permanente, lo cual los convierte en pacientes
muy dependientes y muchas veces demandantes en

extremo.

v “Las alteraciones emocionales de los nifios en hemodialisis
cronica también se pueden manifestar como depresion,
frecuentes cambios del estado de animo, sentimientos de
aislamiento social, insomnio, irritabilidad, sentimientos de
culpa, ansiedad, respecto a las expectativas futuras o una
acentuada conducta regresiva”.(pag.223)



v' “El nifio tiene necesidad de incorporar tanto el origen como
las consecuencias de su enfermedad a su desarrollo
psicoafectivo, lo que representa un gasto excesivo de
energia psiquica”. (pag.223)

v’ Se sienten culpables por su padecimiento, el cual lo

transforman en castigo sintiéndose agredidos.

v’ “Experimentan dos areas de agresién: la primera de tipo
interno, que proviene de la sintomatologia propia de la
enfermedad -astenia, adinamia, ansiedad, etc.-; la
segunda es externa, y surge de los tratamientos dolorosos,
dialisis, restricciones dietéticas, etc.” (pag.223).

v' Los nifios sufren ademas del padecimiento consecuencias
gue se relacionan con éste y que repercuten en ellos con
mayor o menor importancia dependiendo de la edad. De
esta manera es probable que el niio menor de dos afos
sienta mucho temor al abandono por parte de sus padres;
que el de 4 a 6 afios se encuentre temeroso, pues la
enfermedad representa un castigo; el de 6 a 12 afos
posiblemente estd mas preocupado por su debilidad fisica

gue lo pone en desventaja frente a sus comparieros.

e Comportamiento en los adolescentes:

v' Para el adolescente el aislamiento social y las restricciones
a su autonomia representan los aspectos mas importantes

de preocupacion.

v' En algunos casos los sentimientos de culpa adquieren gran
relevancia, puesto que el paciente se percibe como un

objeto malo, que solo provoca penas y dolor a su familia.

v' De acuerdo con Martinez, (2003) a esta edad, el

adolescente a menudo no desea revelar sus situaciones



personales a todos los estudiantes. Suelen ser selectivos
hacia las personas; sin embargo, les podria urgir tener al
menos “una persona de confianza’. Esta puede ser un
profesor, orientador, enfermera, o personal de servicio que
fuera consciente de la condicibn médica del adolescente y
pudiera ofrecerle guia y apoyo con los cambios del dia a

dia.

v' Los estudiantes y pacientes a esta edad necesitan y piden
que se les explique la enfermedad en términos fisioldgicos.
Una aproximacion cientifica que se atenga a los hechos,

comprensible, es muy valorada por los adolescentes.

v' Aberastury y Knobel (1986) han caracterizado a la
adolescencia como un sindrome que esta integrado por
varios aspectos que podran alterarse por la presencia de la

insuficiencia renal cronica:
» Busqueda de si mismo y de la identidad
a) El esquema corporal
b) El autoconcepto
La tendencia grupal
La necesidad de intelectualizar y fantasear
Las crisis religiosas
La desubicacion temporal
La evoluciéon sexual

Los cambios biologicos

YV Vv YV VvV V¥V VYV V

Las constantes fluctuaciones en el humor y estados

de &nimo.

b) En adultos y ancianos.



% De acuerdo con Velasco, (2001) el adulto con IRC sometido a un

tratamiento de dialisis enfrenta a diario el hecho de que la vida

s6lo es posible gracias a este procedimiento y que depende de

una ayuda externa para efectuar las funciones internas que su

cuerpo ya no puede llevar a cabo. Esto provoca un estrés

importante tanto personal como familiar.

El estudio de Abraham y colaboradores (citado por Velasco, 2001)

distingue cuatro fases en la evolucién psiquica de los pacientes

adultos con IRC:

La primera corresponde al estado psiquico de la uremia. En
esta fase, la evaluacion psicologica del paciente resulta muy
dificil, a menudo existe un estado confuso, una inversion del
suefo-vigilia y retardo en la ideacion (en la actualidad estos
sintomas pueden evitarse al emplear ciertos medicamentos).
Las manifestaciones neuroldgicas ligadas propiamente a la
uremia comprenden fatiga, apatia, dificultades en Ila
concentracion, depresion e inestabilidad psiquica. En
ocasiones se acompafian de cierto grado de organicidad sin
coordinacion motora o visual, ademas de trastornos en la

atencion.

La segunda fase se denomina “el retorno de entre los muertos”
y ocurre en las primeras semanas de dialisis, puede durar de 1
a 6 meses. Constituye una etapa de euforia en donde la apatia
y el decaimiento desaparecen con rapidez y el paciente
comprueba que ya no se encuentra a las puertas de la muerte
y esto le provoca un gran alivio. Se presenta una gran alegria

por Vvivir.

La tercera etapa se conoce como “el retorno de entre los
vivos”. Después de cierto tiempo, el paciente ha aprendido a
conocer las ventajas y limitaciones del tratamiento y debe

enfrentar su nueva situacion: se siente débil, ansioso, reciente



las presiones ejercidas por el medio, la familia y el equipo

médico.

= Una vez que el paciente ha aceptado someterse a la dialisis
para llevar a cabo sus actividades normales, se puede decir
que ha entrado en la cuarta fase. En ella el paciente se
planteara sobre si vale la pena seguir viviendo, al considerar
las restricciones impuestas por la didlisis, el régimen dietético,
los farmacos, etc. Las respuestas del paciente a ésta situacion
suelen manifestarse por actitudes regresivas, depresivas o de
negacion; reacciones que se desencadenan ante la presencia

de problemas familiares, profesionales, financieros o sexuales.

% Las limitaciones progresivas impuestas por el deterioro continuo
que el paciente sufre desencadenan por lo comun estados
depresivos, a tal grado, que el paciente llega a conocer los
medios de autodestruirse que la propia enfermedad le ofrece y tal
vez llegue a utilizarlos. Ejemplo: puede ingerir una sobredosis de
medicamentos, consumir alimentos prohibidos, deglutir gran
cantidad de agua, provocarse alguna infeccion en la misma
entrada del catéter o, en casos extremos, puede jalarse la linea
hasta arrancarse el catéter.

% Las actitudes de negacidén constituyen reacciones inconscientes;

se les utiliza como defensa para dominar la ansiedad.

X/

% Despueés de afios de tratamiento se llega a aceptar la enfermedad
por medio de una respuesta activa que conlleva al desafio y
lucha. El paciente se habitda a vivir con el trastorno y llega a

considerar a la didlisis como parte de su vida.



1.2 IMPACTO PSICOLOGICO EN LA FAMILIA DEL NEFROPATA ANTE LA
ENFERMEDAD. UN ENFOQUE SISTEMICO.

Seria muy simpdtico que existiera dios, que hubiese creado el mundo

y fuese una benevolente providencia; que existiera un orden moral en el universo
y una vida futura; pero es un hecho muy sorprendente que todo esto sea
exactamente [o que nosotros nos sentimos obligados a desear que existiera.

Sigmund Freud.

Entender la enfermedad en su contexto general es comprenderla
también en forma individual ligada a una persona, a una familia, a un entorno
cultural y basada en una historia personal y familiar previa, y en una evolucion
futura de los seres allegados a aquella persona que llegara a la fase terminal.
Por tal motivo, en este mismo contexto, es imprescindible observar los cambios
y alteraciones que se introducen en el funcionamiento familiar, ya que, de la
misma manera que la IRC produce determinada sintomatologia en la persona

que la padece, también puede ocasionarla en la familia de éste.

La aparicién de una enfermedad como la Insuficiencia Renal Crénica en
alguno de los miembros de la familia puede representar un serio problema
tanto en su funcionamiento como en su composicion. Podria considerarse
como una crisis, dada la desorganizacion que se produce y que impacta en

cada uno de sus miembros.

Para adaptarse a esta nueva situacion, la familia pone en marcha
mecanismos de autorregulacion que le permiten seguir funcionando, de tal
manera que se generan cambios en las interacciones familiares que tienen un
proposito especifico, consciente o inconsciente, y que pueden llevar a la familia
a situaciones complejas de equilibrio o desequilibrio, poniendo en riesgo el
bienestar y el manejo del paciente enfermo, asi como la funcionalidad del

sistema familiar.

Los cambios que se producen en las familias en relacion con 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 funcion que cubra la enfermedad para ese grupo en

especifico, la historia familiar, etc.

En la enfermedad como la insuficiencia renal que tiende a la cronicidad
0, que incluso, se convierte en terminal, favorece que el paciente sea
etiquetado como “diferente”, ya sea por el tipo de expectativas que posee, por
las nuevas necesidades de cuidados y alimentacion, por su aspecto fisico, por
Su autoestima, por su capacidad de trabajo, etc., que afectan el tipo de relacion
interpersonal con los miembros de la familia y con sus conocidos. Esta relacion

puede evolucionar lentamente hasta el deterioro irreversible.

La condicion de cronicidad puede evolucionar a situaciones de estrés
cronico en el sistema, que no solo impactan el funcionamiento de la familia,
sino también la evolucion de la propia enfermedad. Durante todo este proceso,
la familia sufre al igual que el paciente y se pueden generar cambios dentro del
seno familiar. Por tal motivo, 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 algin miembro, el
nacimiento del primer hijo, etc., el desajuste puede tener diferentes
intensidades, las cuales van a estar influenciadas por la fase o etapa de la

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

La idea de los sistemas familiares tiene un gran valor en la medida en
que aporta una nueva perspectiva del andlisis de las repercusiones de las
crisis, no s6lo como una situaciéon de riesgo de interrupcion del ciclo vital
individual, sino también del ciclo familiar con las consiguientes repercusiones
en el funcionamiento de todo el sistema y en cada uno de sus miembros. La
dinamica del enfermo, del sistema familiar en el que éste se incluye y los
sistemas sociales de la comunidad, pueden dar las pistas mas importantes del
inicio de la crisis, tan bien como su duracion y resultado dltimo. Los sistemas se

encuentran en continuas transacciones unos con otros.



Por tal motivo, es imprescindible hablar de la familia como una unidad

qgue enfrenta -como tal- las crisis de la vida.

2.2.1 ETAPAS DE LA ENFERMEDAD RENAL EN EL SISTEMA
FAMILIAR.

La salud no es un estado absoluto que se obtenga sin esfuerzo.
La salud debe ser cultivada y protegida en permanencia.
Herndn San Martin (1989).

Rolland, (2000) destaca tres fases diferenciadas en una enfermedad:
crisis, fase cronica y fase terminal, cada una de las cuales lleva a asumir

distintos tipos de "tareas".

® FEtapa de crisis.

En la primera etapa o etapa critica, se produce el primer contacto
con la enfermedad renal y los sistemas sanitarios generales y de
Nefrologia. En esta etapa se Inicia la relacibn médico-paciente, se
solicita y/o se recibe la informacion sobre el diagndstico y prondstico de
la enfermedad y se activan las respuestas de emergencia tanto en el
ambito individual como familiar, comienza en suma, el proceso de
aprendizaje de convivir con la enfermedad.

Se produce un primer momento de desorganizacidn extrema
(confusion, ambivalencia, sentimientos de soledad, angustia) que
conducird a alguna forma de reorganizacion negativa o positiva para el

enfermo y su familia. Este estado de conmocion influye en la calidad de



las relaciones y la comunicacion con el mundo exterior obstaculizado
incluso la peticion de informacion al médico. Esta dificultad se aprecia en
estos momentos en que la familia necesita ayuda de su red social en
mayor grado para evitar una respuesta emocional exagerada y poder
cumplir con las complicadas y desgastadas tareas que debe emprender.

El personal sanitario debe tomar conciencia de estos procesos y
dedicar a la informacién el tiempo que sea necesario, no so6lo porque
una correcta informacion es un derecho de todo enfermo y su familia
desde el punto de vista ético, sino también valorando el poderoso papel
gue la informacion tiene en el ambito preventivo. Esta tarea debe
llevarse a cabo en sitios adecuados que favorezcan el diadlogo y las
preguntas, teniendo en cuenta las dificultades cognitivas que existen en
los momentos criticos.

Rolland, (2000) describe el inicio de una situacion critica con una
elevacion inicial de tension que lleva a activar mecanismos habituales de
solucion. El estado de crisis, esta limitado en el tiempo. El equilibrio se
recupera en un plazo de tiempo de cuatro a seis semanas, aunque
resulta importante diferenciar entre el logro de la restauracion del
equilibrio, y la resolucion de la crisis. Realmente son la inestabilidad y la
desorganizacion inicial las que estan determinadas por el tiempo,
aunque se tarde mucho mas en resolver la situacion de crisis. El
restablecimiento del equilibrio, no garantiza la funcionalidad de la
respuesta, sea ésta individual o familiar.

Todos los sistemas de vida tienden a regresar a un estado de
equilibrio o de homeostasis. Cualquier conducta, emocion o pensamiento
gue se detecta pueden tener un sentido o servir a algun propdosito en una
determinada familia o grupo social. La enfermedad no sélo supone una
amenaza a la integridad fisica del enfermo, sino que también constituye

una amenaza a su salud psiquica y la de su grupo familiar

Etapa cronica.

En esta segunda etapa, la cronica, se produce una reorganizacion

de los roles familiares, las funciones que venia desempefiando el



enfermo se redistribuyen en el resto de los miembros del sistema
familiar, permitiendo que éste reasuma dichas funciones en los
momentos de remision/estabilizacion de la enfermedad.

Es el momento también en que se produce la
designacion/aceptacion del rol de cuidador principal y todo el esfuerzo
del grupo, se centra en mantener la enfermedad en su lugar, tratando de
activar los mecanismos individuales y familiares de control vy
afrontamiento de la enfermedad.

La familia también se plantea estrategias para tratar de hacer
compatibles los cuidados del enfermo con la reanudacion de la vida
normal, intentando que se interrumpa lo menos posible el ciclo vital de
cada uno de sus miembros, el ciclo vital familiar y en general, que se
puedan llevar a cabo en la medida de lo posible, los planes de todos.

Es una etapa en la que la familia y el enfermo reciben apoyos
provenientes del exterior, de la red social, en forma de informacién,
ayuda material, emocional, etc.

Dentro de las respuestas a la enfermedad adaptativas que
genera la familia se pueden observar las de orden afectivo que incluyen
aspectos como negacioén, ira, tristeza o depresion; la negociacion de
roles, flexibilizaciéon de limites, etc. También se observan los ajustes de
tipo econdmico, en los cuales resulta indispensable considerar la pérdida
de capacidad econdmica por concepto de consultas, medicamentos y
hospitalizacion, ademas de la disminucién del ingreso econémico por la
incapacidad del enfermo para trabajar, como en el caso del padre o
algun otro miembro de la familia econédmicamente activo.

Otro ajuste que frecuentemente es necesario para dar respuesta a
la situacién se encuentra en la redistribucion y acondicionamiento de
espacios y al tipo de alimentacion, que en el caso de familias con pocos
recursos, es un conflicto grave, que lleva en ocasiones a la imposibilidad
del manejo domiciliario del paciente cronico, como es el caso del
paciente nefropata.

En esta etapa también es importante considerar las respuestas
adaptativas de la familia en funcion del ambiente social, el cual esta



limitado para llevarse a cabo de una manera normal debido a que en
ocasiones se tiene que aislar al miembro enfermo para poder atenderlo.

En el caso de las enfermedades cronicas, se han descrito una
serie de alteraciones producidas en la familia por el impacto de la
enfermedad. Siguiendo a Navarro, (2004) estas alteraciones pueden ser
de tres grandes tipos:

1.- Alteraciones estructurales

2.- Alteraciones procesuales

3.- Alteraciones de la respuesta emocional.

1.- Alteraciones estructurales. Entre ellas destacan:

El desarrollo en la familia de coaliciones y exclusiones
emocionales, la adhesion a patrones rigidos de funcionamiento y el
hecho de que las necesidades de la familia se someten a las del
paciente. Estos patrones que en principio se pueden estructurar de una
manera rigida, como un primer intento de afrontar la crisis, pueden ir
progresivamente "cronificandose” con formas que consolidan la falta de
flexibilidad. Esta situacién impide pasar de una situacion o reaccion de
crisis, a una configuracion mas cronica.

La adhesién a patrones rigidos de funcionamiento se produce
cuando la configuracion que la familia adquiere en la fase de crisis de la
enfermedad se traslada inmodificada a la fase cronica. Las respuestas
de emergencia, tipicas de la crisis, que supone una movilizacién intensa
de recursos fisicos y emocionales, se mantienen en la fase crénica, casi
sin modificacion, con el consiguiente desgaste y deterioro de las
relaciones personales. Navarro, (2004) dice que en estos casos,
pareciera como si la enfermedad hubiera invadido la familia,
interrumpiendo su curso y evolucién normal, impidiendo el desarrollo de
planes y proyectos.

La familia fracasa al intentar “mantener la enfermedad en su
lugar", ésta se cuela en todos los intersticios de las relaciones,
instaurdndose relaciones disfuncionales, con importantes repercusiones
para todos. En el caso del cuidador primario y el miembro de la familia

enfermo, se establece entre ellos una relacion estrecha que a veces



excluye a otros miembros de la familia. Este hecho conduce a la
separacion de esta diada del resto, con el consiguiente empobrecimiento
y estereotipia de las relaciones entre ambos que pueden alcanzar un
caracter tan exclusivo y circunscrito a estas dos personas, que se
lesionen las relaciones con el resto.

Es imaginable lo que puede suceder por ejemplo cuando el
cuidador primario es la madre de un nifio enfermo y va centrandose
progresivamente en éste, descuidando su relacion con los demas hijos y
con su pareja.

La estrecha relacién entre cuidador primario y enfermo, establece
como ya se ha dicho, una situacion de dependencia mutua, que va
progresivamente, separando a ambos miembros de la relacion del resto
del grupo familiar. Cuando este estado de cosas se consolida, se
instaura de manera llamativa la incomunicacion con el resto, pero
también en el seno de la diada. El cuidador se siente sobrecargado,
“atrapado” y solo. Reclama que se tomen en consideracion sus
sacrificios y solicita al resto ayuda emocional que no recibe. A cambio, la
familia le responde desde una dimension diferente: desde la ayuda para
solucionar problemas concretos, instaurandose entre todos una
incomunicacion y una insatisfaccibn mutuas que repercute en la calidad
de las relaciones.

Otra caracteristica importante de la familia de nefropatas, es su
tendencia al aislamiento del entorno social. Por un lado, este aislamiento
puede entenderse en funcién de la perpetuacion de los mecanismos de
emergencia que llevan a una actitud centripeta de sus miembros durante
la etapa de crisis. Esta reaccion adaptativa normal de la familia ante las
situaciones de crisis, interrumpe un ciclo de vida familiar que oscila entre
periodos de familia cerrada (centripeta) y desligada (centrifuga).

El impacto de la enfermedad sera diferente segun aparezca en un
momento u otro de la espiral normal del ciclo familiar. La irrupcion de la
enfermedad orienta al grupo familiar hacia un ciclo adaptativo centripeto.

Los sintomas, las minusvalias, las demandas de cambio, el temor

a la enfermedad y la muerte, reorientan a la familia hacia su interior. Las



demandas y respuestas sociales seran distintas dependiendo del inicio,
curso, resultado y grado de incapacidad de la enfermedad.

Tanto la familia como el enfermo actdan con mecanismos de
aislamiento como una primera medida de enfrentar la crisis, pero una
vez superado ese momento adaptativo, debiera producirse una apertura
social, ya que el enfermo y su familia necesitan apoyo emocional e
informacion clara respecto a lo que estan enfrentando.

Por otro lado, cuando uno de los miembros de una familia
enferma, comienza un proceso complicado de reestructuracion del grupo
gue incluye intensas negociaciones y pactos con el objeto de cubrir de
manera transitoria 0 permanente el papel y las funciones que venia
desempefiando hasta el momento, el enfermo. La complicacién del
proceso esta determinada por la importancia de los roles y funciones en
juego y también por la flexibilidad que el enfermo y la familia tengan en
general para los cambios. De esto se puede deducir por ejemplo, que los
cambios estructurales son mas importantes cuando el que enfermo es el
padre de una familia.

El rol y las funciones de ser padre tienen que ser asumidos por
otros miembros con la consiguiente distorsion en el proceso de
maduracién de alguno de los hijos en el caso de que sea un hijo el que
asuma una funcién tan compleja y necesaria para todos. En este caso,
se estara ante un hijo parental con el consiguiente riesgo por ejemplo, a
la hora de lograr una autonomia e independencia propias de su edad.
Con respecto al enfermo, pierde de manera transitoria 0 permanente su
status en la familia.

El impacto es mas emocional que estructural en el caso de que el
gue enferma es un hijo, interrumpiéndose el proceso de emancipacion
en el caso de un adolescente. En el caso de que se produzca la muerte
del hijo, las dificultades por las que atraviesa la pareja parental son
diversas, con importante desestabilizacion de la relacion debido o no a la

enfermedad.

2.- Alteraciones de proceso.



Uno de los retos mas importantes con el que se enfrenta la familia
es compatibilizar la tarea evolutiva propia con la atencion a la
enfermedad renal. Como ya se ha expuesto, la enfermedad produce un
impacto emocional, tanto en el miembro del grupo que enferma, como en
su entorno familiar, produciéndose una interrupcion del ciclo vital
individual y familiar. La enfermedad impone una serie de tareas y
un desgaste emocional propios que lleva a la familia a tratar de
adaptarse a la nueva situacion sea ésta de pérdida de capacidades de
uno de sus miembros o incluso la muerte del mismo.

La familia en su totalidad pierde su identidad como sana y fuerza
la aparicion de movimientos grupales de tipo centripeto. Si la aparicion
de la enfermedad coincide con un momento centrifugo de la familia, ésta
tendrd que activar mecanismos de orden inverso como mecanismo
adaptativo de enfrentamiento a la enfermedad. Y si coincide con un
momento centripeto, como minimo, prolongaré esta etapa.

Para la mayoria de los autores que trabajan con esta hipétesis, el
movimiento centripeto sea cual sea la etapa que esta viviendo la familia,
es una respuesta adaptativa normal. La consideracion de movimiento
patolégico sobreviene cuando esta situacion se cronifica, se enquista,
impidiendo el desarrollo del ciclo evolutivo normal. En el peor de los
casos se atascaran en este periodo.

Navarro, (2004) habla de “congelamiento” del ciclo evolutivo
familiar. Las enfermedades que cursan alternando periodos de
estabilidad con recaidas, permitirian también la aparicion de
movimientos centripetos que alternarian con momentos evolutivos
normales, teniendo en cuenta sin embargo, que la amenaza de la
recaida, mantendria en cierto modo, la tendencia centripeta en estas
familias. De cualquier modo, es que la enfermedad cuestiona con su
aparicién, la posibilidad de cumplir con las etapas del ciclo evolutivo
normal, tendiéndose a la interrupcion por lo menos transitoria del mismo.
Este seria un mecanismo adaptativo normal y previsible en estas
familias.

En el polo opuesto estaria el proceso de negacion de la

enfermedad. La negacion es sin duda un mecanismo adaptativo que



permite la continuidad funcional en el ambito individual y familiar y que
debe apoyarse siempre que cumpla esa funcién de adaptacion en la
transicion hacia el cambio.

En el ambito individual, del sujeto que enferma, la enfermedad
fisica y la lesibn son sucesos que interactian con los recursos de
enfrentamiento del individuo, estructura de vida, autoimagen y la
percepcion del futuro; ademas, la IRC afectaria los otros aspectos de los
sistemas del individuo que enferma (afectivos, procesos cognitivos,
conductuales, interpersonales) y, por ende, del sistema familiar que ya
hemos descrito.

Este suprasistema familiar, a raiz de la enfermedad, entra en
contacto con otros sistemas de tipo social como son las instituciones
sanitarias, servicios sociales y comunitarios, etc. Al parecer el papel de
la ayuda que proviene del exterior en la figura del médico entre otras, se
convierte en anico, al auxiliar a la familia y al enfermo en el abordaje de
estos cambios que se producen en todos los sistemas.

La enfermedad renal se incluiria dentro de las llamadas crisis
circunstanciales, entendiendo con ello, su caracter de accidental e

inesperado.

3.- Alteraciones de la respuesta emocional

Indudablemente, al considerarse a la crisis como una situacion
gue entrafia al mismo tiempo un peligro y una oportunidad, existe un
elevado numero de familias que la presencia de la enfermedad en uno
de sus miembros, les ha conducido a mejorar sus lazos familiares y
personales. La enfermedad de uno de los miembros de la familia,
supone una reorganizacion emocional. Los sentimientos de amor y
enfado, de control o dependencia, deben distribuirse de otro modo. No
se puede disponer del miembro enfermo, por lo menos transitoriamente,
para descargar o recibir estos afectos y emociones y debe buscar para
ello, a otros miembros del grupo.

La enfermedad renal determina una respuesta emocional que
tiene mucho que ver con las caracteristicas de dicha enfermedad, con su

curso y también con los recursos individuales, familiares y con la calidad



de ayuda que se recibe desde las instituciones o sistemas que tienen
contacto con la situacion.

La enfermedad actda "como una lente de aumento” o catalizador
de las emociones de todos los miembros de la familia. Estas respuestas
emocionales tienen multiples origenes: en el propio nucleo familiar,
historia previa, tipo de lazos afectivos, los recursos individuales de cada
uno, los tratamientos prescritos, el éxito o fracaso de los mismos en el
marco de los cuidados paliativos, los problemas surgidos con los
profesionales de la salud con los que se ha establecido contacto, el tipo
de informacién recibida, la experiencia con las instituciones sanitarias
sean hospitalarias o ambulatorias, el apoyo social, econémico, etc.

En cuanto a las relaciones enfermo-familia, Navarro, (2004) destaca tres
grandes temas muy significativos, los cuales se describen a

continuacion:

1. Ambivalencia.

La ambivalencia es definida por este autor como “el
resultado de la discrepancia entre los sentimientos que los
familiares deberian tener por razones sociales, -culturales,
religiosas e incluso personales y los que de hecho tienen".

La familia desea por una parte ayudar a su miembro
enfermo y al mismo tiempo, se le percibe como una carga que
dificulta la propia evolucion personal. Hay que tener en cuenta
gue el enfermo manifiesta de una u otra forma su sentimiento de
impotencia y, en general, el tipo de repercusiones emocionales
gue despierta la enfermedad y esto, a veces resulta intolerable,
insoportable para el resto de la familia.

Muchas veces esta situacion de impotencia y sobrecarga
qgue vive la familia, frustra sus deseos de ayudar plenamente al
miembro enfermo.

Esta situacion alcanza niveles mas peligrosos cuando el
cuidador principal se ha hecho cargo de manera absoluta del
enfermo sin periodos de respiro, situacion de alto peligro de

morbilidad tanto fisica como psiquica para el cuidador y/o el



enfermo, produciendo cuadros depresivos o0 simplemente el
abandono del miembro enfermo ante la incapacidad del cuidador

desbordado.

2. Conspiracion de silencio.

En este tema se alude al hecho de que ciertos contenidos
son mantenidos en silencio por miembros de la familia. Esta
puede sentir que manifestar sus verdaderas emociones en torno a
la enfermedad, puede resultar incompatible con la situacién fisica
0 psiquica del enfermo.

La sensacion es que no se pueden manifestar sentimientos
negativos por temor a hacer dafo al paciente, aumentar su
percepcion de ser una carga para todos. De ese modo, muchas
familias se estructuran alrededor de un falso sentimiento de
armonia y bienestar, con una sensacion irreal de participacion del
enfermo en la vida familiar, falsedad captada incluso por el propio
enfermo.

La enfermedad parece paralizar muchas situaciones y en
este caso, no se revisan cuestiones pendientes entre los
miembros de la familia ocurridas antes o después de la irrupciéon
de la enfermedad, con la consiguiente acumulacién de asuntos
pendientes.

En estas familias, la ocultacion de los sentimientos
considerados negativos, lleva a un importante problema de
incomunicacion entre sus miembros, que puede ser percibido
como abandono o desamor por parte del propio enfermo en cuyo
beneficio hipotético, se ha instaurado esta conspiracion de
silencio. Ademas esta situacion termina marginando al enfermo de
los mecanismos de participacion y toma de decision en el nucleo
familiar, con el consiguiente empobrecimiento y estereotipia.

En este mecanismo de conspiracion pueden entrar tanto
familiares como profesionales de la salud y afecta a mdltiples
areas que tienen relacion con el diagndstico, curso, prondstico de

la enfermedad, con relacién al enfermo y a veces a algun otro



miembro de la familia que se excluye parcial o totalmente de la
informacion.

El tema del mantenimiento de la esperanza, aun en
situaciones extremadamente graves como Unica manera de
posibilitar el mantenimiento del tratamiento, o la dignidad en la
Ultima etapa de la vida o la muerte es muy importante para la
familia, por tal motivo, la informacion que se le da en este sentido
a familiares y enfermos debe transmitirse la posibilidad de
mantener un control de la situacion, un control interno que
posibilite seguir luchando sea cual sea la situacién de la que se
trate. Cada uno entendera el mensaje de un modo distinto, pero
debera permitirles luchar y seguir con el proyecto vital de cada
uno hasta donde sea humanamente posible.

3. La sobreproteccion.

Se trata de otro mecanismo de defensa que activan los
familiares de un enfermo renal. Se refiere a tratar de evitar al
paciente desde esfuerzos fisicos, desgaste emocional, interaccion
con el exterior, tratAndoles como una persona mucho mas
incapacitada de lo que realmente esta.

El paciente tiende a actuar acorde a estas expectativas o a
resistirse, con el consiguiente conflicto. Esta actuacion se ve
incrementada sobre todo en el cuidador principal que en algunos
casos llega a usurpar funciones de tal modo, que poco tienen que
ver con la situacion real del enfermo, generando sentimientos de
inutilidad e invalidez. Este mecanismo llevado de manera extrema
conduce a la regresion del enfermo que se infantiliza, aumentando
la dependencia del grupo familiar en general y del cuidador
principal en  particular, obstruyendo  gravemente el
desenvolvimiento normalizado del paciente, produciendo una
importante interrupcion y regresion del ciclo vital del enfermo y de

su cuidador.

4, El duelo o pérdida de identidad de persona o familia sana.



Navarro, (2004) define al duelo en este sentido, como “la
pérdida de la identidad como familia persona sana". Se tienden a
perder objetivos vitales muy importantes. Se tiene la creencia de
gue una vez que la condicién crénica ha disuelto la confianza en
el correcto funcionamiento del cuerpo, se pierde o queda
cuestionado todo aquello que estaba ligado a ese buen
funcionamiento. Se trata de la captacion de una realidad dificil, en

contradiccion con la realidad deseada.

B Etapa terminal.

Es la tercera etapa en la que la familia se centra
fundamentalmente en el apoyo emocional y fisico al miembro enfermo,
estableciendo mecanismos de duelo anticipado. Se produce una
recapitulacion, se finalizan los asuntos pendientes y la familia activa
procesos que posibiliten y garanticen su continuidad.

Las reacciones emocionales de los familiares de una persona que
estd muriendo, atraviesa por distintas etapas:

La primera es la respuesta de negacion de sentimientos y la
separaciéon emocional de la realidad de la muerte. Se trata de un
mecanismo de negacion normal, adaptativo que permite ir aceptando la
realidad de modo gradual y progresivo.

En la segunda etapa sobresalen los sentimientos de pérdida por
el enfermo que presuponen un periodo de desorganizacion y trastorno
emocional en el que aparecen sentimientos de tristeza y también de
célera, perturbacion de las rutinas y sentimiento general de incapacidad
para funcionar en general.

La tercera etapa se caracteriza por la aceptacion gradual de la
pérdida y la ruptura progresiva de los vinculos con la persona que ha
muerto, que permite la organizaciéon de la vida familiar e individual
prescindiendo de esa persona. El duelo se completa cuando los
familiares se convierten en funcionales una vez mas.

El proceso de duelo se ve modelado por los factores culturales y

sociales subyacentes y por las variables individuales y familiares. El



duelo tiene un mayor potencial para tomar proporciones de crisis cuando

la muerte es intempestiva por lo prematura, inesperada o tragica.

2.2.2 FACTORES QUE CONDICIONAN EL IMPACTO DE LA
ENFERMEDAD EN LA FAMILIA.

Aprendi que no se puede dar marcha atrds,

que la esencia de la vida es ir hacia adelante.

La vida, en realidad, es una calle de sentido iinico.
Agatha Christie (1891-1976)

Novelista.

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

familiar de la enfermedad como son:

Etapa del ciclo vital:

Debe investigarse el ciclo vital familiar en que la enfermedad sorprende
a la familia, el grado de consecucion de las tareas propias de esa etapa y la
posicién de cada uno de sus miembros en sus roles.

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 lo mismo
una enfermedad como la insuficiencia renal cronica en el esposo
econOmicamente activo en la etapa de dependencia de los hijos, que una
enfermedad vascular cerebral en el conyuge 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 comprometedor o realmente catastrofico.

Flexibilidad o rigidez de los roles familiares.

La enfermedad croénica, y mas aun la terminal, supone una profunda
crisis familiar a la que las familias podran responder mejor cuanto mas flexibles

puedan ser.



En el momento que aparece la enfermedad, puede ocurrir que ésta
afecte la distribucion de roles, pues inmediatamente después tendra que
negociar cada uno de ellos y en muchas ocasiones compartirlos. En el caso del
rol del proveedor que pudiera haber realizado el padre enfermo genera un gran
conflicto, ya que este papel viene acompafado de poder, el cual en muchas de
las veces no se concede.

El rol del cuidador que generalmente se asigna a una mujer en nuestra
cultura (madre, hermana mayor, hermana menor) genera conflicto porque
implica el descuido de sus otras funciones, tales como la relacion de pareja, el
cuidado de los hijos, el estudio o el trabajo.

El paciente enfermo juega un papel central que le permite hacer alianzas
0 coaliciones en contra de unos o varios miembros de la familia, lo que genera
mayor estrés y un incremento en el grado de disfuncion familiar, que ademas
se sustenta en el manejo de culpas, resentimientos y temores.

De esta manera se puede esperar que las familias con mayor rigidez
presenten mayores dificultades para responder a la crisis por enfermedad ya
que no se pueden adaptar a las nuevas condiciones de la dindmica familiar. Lo
que procede es flexibilizar las interacciones, de tal suerte que cada uno de sus
miembros pueda responder a su nuevo rol sin afectar de manera importante los

limites establecidos hasta el momento de la aparicién de la enfermedad.

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 la evolucion y desenlace de una enfermedad.

Debemos buscar en todos los casos de enfermedad crénica o terminal
cual es la interpretaciéon que la familia hace de este proceso, ya que eso
permite no solo gozar de la confianza del grupo, sino ademas considerar sus
costumbres y creencias para abordar la enfermedad de la manera mas
adecuada; en el momento que el paciente y su familia perciban rechazo a la

interpretacién que hacen de la enfermedad simplemente se retiraran.



Nivel socioeconémico.

No es lo mismo que la enfermedad aparezca en una familia de escasos
recursos econdmicos a que ocurra en una econdémicamente estable.

Evidentemente la crisis familiar en la primera va a ser mayor, ya que la
desorganizacion provocada por la enfermedad se va a percibir en todos los
ambitos. La familiar requerira durante la enfermedad mayor cantidad de
recursos econdmicos por concepto de medicamentos, curaciones, consultas,
transporte, alimentacién 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 debera cumplir con la funcién
dejando atrds su rol habitual de estudiante o ama de casa (si ese fuera el
caso).

En muchas ocasiones cuando se atiende a los pacientes poco nos
detenemos a pensar sobre su situacion econdmica, se prescriben
medicamentos de elevados costos sin importar que el paciente pueda o no
comprarlos; se solicitan estudios en muchos casos innecesarios; se visualiza
que el paciente nefrOpata no mejora, no lleva una dieta especifica, 0
simplemente recae a cada momento y no se busca qué hay en el fondo de ese
paciente dificil de controlar; quizd simplemente no tenga dinero y esté mas

preocupado por los problemas en casa que por su salud.

Comunicacién familiar.

Segun Navarro, (2004) existe una fuerte tendencia por ocultarle al
enfermo que va a morir, convirtiendo el asunto en algo prohibido o negado,
conocido como “pacto de silencio” o “conspiracion de silencio”.

La conspiracién 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, ocultandole la verdad, no dando opciones para
hablar del tema, preguntar, aclarar, explicar, etc.

El complot generado alrededor del enfermo dificulta su convivencia con
el grupo familiar, incluso con el médico, ya que percibe que hay informacion
gue no se le quiere dar y eso hace que disminuya su confianza, incluso en el

propio médico. El hecho de que el paciente sospeche lo que va a ocurrir sin



que pueda confirmarlo, lo sumerge en una gran soledad, miedo e indecision
para despedirse de sus familiares.

En el paciente, la ansiedad y depresién causadas por la incertidumbre
del complot familiar trae consigo mas problemas que beneficios, no solo para él

sino también para la familia y el médico.

Tipo de respuesta familiar.

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. Robles,
(2007).

1.- 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 funcidén del nefrépata, es como si todos giraran
alrededor de él, convirtiéndolo en el centro de las interacciones y absorbiendo
gran parte de los recursos afectivos y economicos de la familia.

2.- La tendencia centrifuga se puede observar en las familias cuyas
conductas, en general, no estan relacionadas con las conductas con la
situacién de enfermedad. En estos casos el cuidado del paciente enfermo es
delegado a una solo persona que, en general, corresponde al sexo femenino y
gue comunmente puede ser la madre, esposa 0 hermana mayor o menor, 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 nefrépata puede tener consecuencias
graves para el miembro cuidador tales como: depresion, soledad, estrés

cronico, descuido, exacerbaciéon de problemas de salud, etc.



1.3 IMPACTO PSICOLOGICO EN EL CUIDADOR PRIMARIO

Cuando alguien se atreve a compartir el trance de morir y cuidar de un ser que agoniza,
la vida nos descubre una forma poderosa de intercambiar amor, solidaridad vy respeto, y
eso representa una prueba personal sublime y enriquecedora.

Porque cuando alimentamos la dimension humana de la muerte, la 1iltima despedida

se convierte en una experiencia tan intima, tan entrafiable y tan valiosa como el mismo
milagro del nacimiento.

Fructuoso de Castro de la Iglesia.

El cuidador primario o principal es la persona de la familia que asume el

cuidado de la persona enferma.

En 1999, la Organizacion Mundial de la Salud defini6 al cuidador
primario como “la persona del entorno de un paciente que asume
voluntariamente el papel de responsable del mismo en un amplio sentido; este
individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el
paciente y a cubrir las necesidades béasicas del mismo, ya sea de manera
directa o indirecta”. Se ha confirmado que ser un cuidador primario tiene un

impacto en la vida y en la salud. Lara et-al, (2008).

En México se sabe poco sobre el efecto de las enfermedades de los
cuidadores quienes comprometen sus vidas privadas y estan sobrecargados
por su papel. Las actividades de cuidado pueden ser muy estresantes porque
se da un involucramiento emocional directo con un miembro de la familia que

sufre.

Mientras mas tiempo se invierte en el cuidado, el cuidador sacrifica sus
propios recursos Yy actividades. Algunos factores identificados en los cuidadores
primarios y que han sido susceptibles de evaluacion son patrones rigidos de
funcionamiento, alteraciones del ciclo de vida familiar, sindrome del cuidador,
negacion, coélera, miedo, ambivalencia afectiva, aislamiento social, duelo

patolégico, depresion, ansiedad y estrés, tipo de cuidado y sobrecarga.



Generalmente los cuidadores primarios cursan con afectaciones fisicas,
cronico-degenerativas o0 sintomas psicosomaticos que pueden exacerbarse al
desempenfar la funciéon de cuidador, porque no se prevé oportunamente la

sobrecarga.

En este tema llama la atencién de que el cuidado no se reparte entre
distintos miembros del grupo, sino que el depdsito se produce en uno solo de
sus miembros. Esta medida parece injusta porque produce la sobrecarga de
uno de ellos, el del cuidador, pero al parecer, es funcional. Permite garantizar
los cuidados del enfermo (tanto fisicos como psiquicos) por una parte y por

otro, la continuidad de la vida familiar.

La funcibn de cuidador principal presupone una gran entrega Yy
abnegacion. Se establece una estrecha relacion entre el enfermo y su cuidador
y se intenta que la familia continde funcionando en términos similares a antes
de la irrupcién de la enfermedad. Esta relacion tan peculiar estd marcada por

una profunda ambivalencia y dependencia mutua.

2.3.1 EL CUIDADOR PRIMARIO COMO PERSONAJE CENTRAL Y LA
DIFERENCIA CON EL CUIDADOR SECUNDARIO Y LA FUENTE DE
APOYO.

A nadie le faltan fuerzas; lo que a muchos les falta
es voluntad.

Victor Hugo (1802-1885)

Nowvelista Francés.

Segun Robles, (2007) el cuidador es el principal trabajador del cuidado,
aungue hay otro rol social que se involucra: la fuente de apoyo. Ambos roles
son generados por la familia para responder a las demandas del cuidado al

enfermo crénico.



No todos los cuidadores son iguales, es decir, no son el mismo tipo de

trabajador. Hay dos tipos de cuidadores: El primario y el secundario. La

diferencia entre ambos son las acciones que realizan y los ritmos en que se

involucran. No todos hacen lo mismo ni con el mismo ritmo, de ahi que los

cuidadores primarios, cuidadores secundarios y fuentes de apoyo actuen

diferente.

El cuidador primario tiene la total responsabilidad del cuidado del

enfermo, siendo éste el principal rasgo que lo diferencia de los otros roles.

Dicha responsabilidad se refleja en cinco caracteristicas fundamentales:

Primera: el cuidador primario realiza la mayoria de las acciones
del cuidado en las tres lineas: la de la enfermedad, la del hogar y
la biogréafica. No hay linea ni area en la que no esté presente.

La segunda estd intimamente vinculada a la anterior. La
realizacion de las acciones centrales del cuidado cae bajo la
responsabilidad del cuidador primario; aunque éste también actla
en las acciones periféricas cuando las circunstancias lo requieren.
Tercera caracteristica: hay acciones de competencia “exclusiva”
del cuidador primario. En la linea de la enfermedad, en el area del
diagndstico, las acciones de conocer los regimenes prescritos y
evaluar la atencion son funciones del cuidador primario; incluso,
cuando algun cuidador secundario las realiza, siempre son
corroboradas por el cuidador primario. En la linea del hogar, la
organizacion del ambiente de cuidado constituye una jurisdiccion
del cuidador primario. El define qué hacer y cuando, cémo y
quiénes participan. La linea del trabajo biografico no es solo de su
incumbencia, sino también a lo que mas tiempo le dedica. Ahi es
donde casi nunca aparecen en escena los otros integrantes de la
familia.

Cuarta caracteristica: El cuidador primario también participa en la
construccion de la experiencia del padecimiento del enfermo. Por
ejemplo, muchas de la decisiones que toma el cuidador no solo
conciernen al cuidado, sino que al mismo tiempo estructuran la

trayectoria del padecimiento del enfermo. El caso que mejor



ilustra esto es la aplicacién de didlisis; pues cuando los médicos
la prescriben, aparece de inmediato la negativa a aceptarla, pero
no por la decisién de los propios enfermos, sino de los cuidadores
primarios.

e La quinta y dltima caracteristica: el tiempo dedicado al rol es
mayor en el cuidador primario. No sélo a lo largo del dia, sino
también a lo largo de meses y afos. La dedicacion de tiempo
completo se debe a su involucramiento en las tres lineas de
cuidado. Para el cuidador primario no existen periodos de
suspension temporal del rol, es decir, no hay vacaciones ni
periodos de descanso. Esta dedicacién de tiempo completo se
refleja con mayor claridad al momento de distribuir las guardias

nocturnas en el hospital.

En resumen, el rol del cuidador primario se caracteriza por una
participacion plena e intensa en todas las lineas de cuidado, la exclusividad de
algunas acciones de cuidado, el dominio sobre el cuidado y la dedicacion de

tiempo completo al rol.

Si bien el cuidado del enfermo es cubierto casi por completo por los
cuidadores primario y secundario, esto no es suficiente para satisfacer las
necesidades el enfermo. De ahi la necesidad de que otros integrantes de la

familia se involucren en este sentido.

El rol de fuente de apoyo posee varias caracteristicas que lo diferencian
de los cuidadores: La primera es que se especializa en las acciones periféricas
de las lineas del hogar y del trabajo biografico. Algunas de esas acciones son,
por ejemplo: el apoyo econdmico, ayudar en el quehacer doméstico, transportar
al enfermo, ir a comprar insumos para la atencion a la enfermedad, dar animos,
platicar, visitar, hablar por teléfono, visitar al enfermo en el hospital. Si estas

acciones no se realizan, no ponen en riesgo el cuidado en su conjunto.



La segunda es que actuan en tiempos definidos, cortos y esporadicos, a
diferencia de los cuidadores, que tienen una permanencia temporal prolongada.
Aparecen cuando se da una situacion extraordinaria, como una crisis 0 la
hospitalizacion, o de forma recurrente, pero por breve tiempo, por ejemplo,

hace visitas al enfermo cada semana o quincena.



CAPITULO 3.
CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE NEFROPATA Y SU FAMILIA.

3.1 DEFINICION DE “CALIDAD DE VIDA” EN LA INSUFICIENCIA RENAL
CRONICA.

nunca es tarde
para no hacer nada.
Jacques Prevert.

Numerosos trabajos de investigacion cientifica emplean hoy el concepto,
de “calidad de vida” de acuerdo al ambito que se pretende estudiar, por
ejemplo, social, econémico, politico, cultural, etc. Sin embargo, para esta
propuesta, el concepto esta relacionado mas con la salud como un modo de
referirse a la percepcion que tiene el nefrépata y sus familiares de los efectos
de la insuficiencia renal cronica y/o de la aplicacion de cierto tratamiento
adherente en diversas fases del proceso de la enfermedad, tomando en
cuenta, especialmente, las consecuencias que provoca sobre su bienestar,

fisico, psicologico, social y familiar.

Este bienestar es el objetivo mas importante debido a que el paciente
nefropata y su familia tienen que pasar por una serie de procesos que
dependen -cada uno- de la fase en la que se encuentra el paciente
(insuficiencia renal aguda, crénica o terminal) o de los tratamientos que deba

de sequir (de dialisis peritoneal, hemodialisis o trasplante; etc.).

Promover este bienestar es dificil, ya que, en ocasiones, la duracion
habitualmente larga de la enfermedad hace que se incremente el nimero de
complicaciones, los tratamientos se prolongan y se reajustan con frecuencia, se
aumentan las dosis de medicamentos, las familias sufren modificaciones
continuas, etc. Ademas, el paciente percibe un cambio general de sus

condiciones fisicas y una notable alteracién de los habitos cotidianos (dieta,



evacuacion, actividad, suefio, relacion social y afectiva, etc.), asociando todo

esto al miedo a una muerte proxima.

Robles, (2004) cita el concepto de calidad de vida segun la Organizacion
Mundial de la Salud OMS como “el estado de completo bienestar fisico, mental
y social de una persona, y no solo la ausencia de sintomas o de una afeccién
determinada. Desde esta perspectiva todo profesional de la salud debe
entender a la enfermedad y procurar su tratamiento con base en los siguientes

tres aspectos o factores: fisico, mental y social”. (pag. 250).

La salud comprende muchas dimensiones, que van desde los aspectos
valorados mas positivos, como la felicidad o el maximo bienestar. El concepto
de calidad de vida relacionada con la salud incluye todos aquellos elementos
que forman parte integral de la persona y excluye los que existen de manera

independiente de ella, aunque puedan interaccionar.

Schwartzmann, (2003) en su articulo nos dice que en relacion a la
atencion en salud, el diagnostico y el tratamiento de la enfermedad, a nivel
biomédico exclusivamente, el uso de complicados procedimientos tecnolégicos,
gue sin duda han representado un salto cualitativo a nivel de la supervivencia
en enfermedades antes rdpidamente mortales, han dejado de lado, en muchas
ocasiones, la aproximacion mas holistica al cuidado de la salud, donde no solo

se busque cambiar la enfermedad sino promover el bienestar.

En las enfermedades crénicas, para las cuales no existe una curacion
total y donde el objetivo del tratamiento es atenuar o eliminar sintomas, evitar
complicaciones y mejorar el bienestar de los pacientes, lleva a que las medidas
clasicas de resultado en medicina no sean suficientes para evaluar la calidad
de vida de los pacientes y, por lo tanto de los servicios de salud. A parte, el
modelo biomédico tradicional excluye el hecho de que, en la mayoria de las
enfermedades, el estado de salud esta profundamente influido por el estado de
animo, los mecanismos de afrontamiento a las diversas situaciones y el soporte

familiar y social. Es evidente que estos aspectos de maxima importancia en la



vida de los seres humanos seran los que mas influyan a la hora de que los

pacientes evallen su calidad de vida.

La insuficiencia renal es, a final de cuentas, una enfermedad que nos
conduce a una fase crénica terminal y, por lo tanto, los pacientes que la
padecen —en cualquiera de sus fases- sufren constantemente de una serie de
cambios: fisicos, fisiolégicos, neuroldgicos, sociales, en su estilo de vida, vy, lo
mas importante, cambios psicolégicos que no sélo los afectan a ellos, sino a

toda su familia.

Por este motivo se hace especial énfasis en valorar la calidad de vida de
este tipo de pacientes, considerando también —y no de manera aislada- la
calidad de vida de la propia familia, sobre todo de los que estan al cuidado
directo del paciente (cuidador primario), puesto que ellos también padecen un

desgaste psicologico considerable en todo este proceso.

Robles, (2004) sefiala que en términos generales, los factores que
constituyen (y con base en los cuales se evallia) la calidad de vida relacionada
con la salud son los siguientes:

1. Sintomas y guejas subjetivas (como sintomatologia depresiva).

2. Diagnésticos (como diabetes, IRC, etc.)

3. Funcionamiento fisioldgico (como presion arterial).

4. Funcionamiento psicoldgico y cognitivo (como ejecucion de algun
examen mental breve).

5. Funcionamiento fisico (como restricciones en la actividad y
deterioro en el autocuidado).

6. Percepciones generales de salud (como autocalificacion de
estado de salud).

7. Funcionamiento social (como naturaleza y frecuencia de

interacciones sociales).

La enfermedad como la IRC es un padecimiento que generalmente
afecta la calidad de vida de los sujetos que la padecen. Las consecuencias y

los tratamientos de ella requieren de un cambio sustancial del estilo de vida de



los pacientes que comprometen todas las habilidades afectivas, conductuales,
sociales y de pensamiento que puede 0 no tener una persona para afrontar

situaciones adversas en su vida.

Algunas personas aceptan el hecho de tener una enfermedad renal y
gue necesitaran tratamiento para el resto de sus vidas. Otros, en cambio,
pueden tener problemas para ajustarse a los desafios que la enfermedad
implica. Durante el proceso de la enfermedad, afloran sentimientos de culpa,
negacion, rabia, depresion, frustracion que son dificilmente comprendidos y
aceptados por el paciente y sus familiares. Por tal motivo, es muy importante
saber que es posible desarrollar nuevas capacidades y habilidades que
permitan lograr una mejor calidad de vida. Asi como también es posible obtener

ayuda para asumir la enfermedad y su tratamiento.

La dialisis impone modificaciones en el estilo de vida familiar. El tiempo
que debe dedicarse a ella (cuatro dialisis por dia cada 5 horas por ejemplo)
reduce las actividades sociales y puede originar conflictos, frustracion,
sensaciones de culpabilidad, ansiedad y depresion en la familia. Es frecuente
que se llegue a la marginacion del paciente disminuyendo, con ello, su
esperanza de vida. También suele ser dificil que el paciente, conyuge y familia
expresen ira y otros sentimientos negativos que, si bien son normales en esta
situacion, también son sentimientos que con frecuencia son tan profundos y

abrumadores, que tal vez requieran de asesoria y psicoterapia personalizada.

3.2 MANEJO PSICOLOGICO DE LOS PACIENTES NEFROPATAS Y SU
FAMILIARES. UN ENFOQUE SISTEMICO.

Nuestra recompensa se encuentra en el esfuerzo y no en el resultado.
Un esfuerzo total es una victoria completa.

Mahatma Gandhi,

El valorar la intervencion psicoldgica de corte sistémico en pacientes con

insuficiencia renal cronica permite dar orientacion a familiares y/o cuidadores



primarios para conservar la integridad familiar, la salud fisica, la coherencia vy,
con ello, la calidad de vida en su conjunto.

En sus distintas modalidades, la insuficiencia renal cronica resulta un
tratamiento que invade la calidad de vida del paciente y de la familia; siendo
ésta ultima quien busca la manera de afrontar las diversas necesidades que
surgen a partir del diagnéstico que recibe el nefrépata, durante y después de
que llegue al final. Luego entonces, resulta necesario para la planeacién de las
intervenciones conocer cudles son las necesidades que la familia requiere en
ese momento y qué cambios se propician a partir de que hay una alteracion en
la vida cotidiana a la que se esta acostumbrado a llevar, éstos pueden ir desde
la economia familiar hasta generar algunos trastornos o frustraciones en los
miembros de la familia que pueden llegar a complicar o a desintegrar la misma,
de tal manera que la propuesta se pueda generar en base a las necesidades
reales y permita resolver los problemas emocionales que se generan a partir de

la enfermedad.

Evaluacion de los recursos de la familia.

“Mientras mas funcional sea una familia, contara con mas recursos para
manejar el diagndstico de una enfermedad cronica que amenaza la vida de
alguno de sus integrantes. En cuanto a los recursos de la misma, habra que
valorar una serie de aspectos como la capacidad de autonomia de los
diferentes miembros, la existencia 0 no de limites generacionales claros, el
estilo de comunicacion, la capacidad o dificultad de la familia para expresar sus
efectos de manera clara y directa, asi como si existe un sistema abierto que
permita la entrada y salida de informacion al igual que la creacion de relaciones
nuevas Yy, finalmente, su habilidad para resolver problemas y conflictos”.
Velasco, (2001) pag. 44

Leahey y Wrigth (citados en Velasco, 2001) presentan algunos puntos
que se deben considerar al tratar de ayudar a una familia con un enfermo
cronico, entre los cuales se encuentran:

v Los familiares varian en su nivel de tolerancia a las condiciones
fisicas del paciente.
v Las familias bajo estrés tienden a mantener patrones de conducta

previamente probados, sean éstos efectivos o no.



v La familia participa de manera importante en alentar o desalentar
al nefrépata para que participe en cualquier tipo de terapia, o bien,
decida iniciar algun tratamiento.

v' Las familias reaccionan ante una conducta “particular” del
enfermo.

v" Muchas tienen dificultades para adaptarse a una enfermedad
fisica cronica por estar mal informadas respecto a la misma.

v' Se deben reajustar las expectativas con respecto al miembro
enfermo, y a ellos mismos.

v' La percepciéon que la familia tiene sobre la enfermedad tiene la
maxima influencia sobre su habilidad para manejarla.

Desde el punto de vista sistémico, la IRC provoca cambios en la
organizacion familiar, mismos que repercutirdn en su funcionamiento, pues
requeriran modificaciones a todo nivel, con la finalidad de que la familia logre
adaptarse al proceso y demandas de ésta, al mismo tiempo que adquiera el
control con la mayor calidad de vida posible.

Lo que se pretende es intervenir en la dindmica familiar para que ésta
maximice y/o conserve una salud integral, de tal manera que beneficie tanto al
paciente como a todos los miembros de ésta y estén preparados para afrontar
el curso o en su caso el final que desencadene esta enfermedad.

El objetivo de la intervencién psicoldgica es tratar de generar habilidades
para enfrentar la situacion y continuar alimentando la creencia de que en
verdad pueden hacer algo frente al padecimiento, ademas de que el nefrépata
y la propia familia logren llevar una vida de mayor calidad tomando en cuenta

las limitaciones que ahora presentan.

3.2.1 INTERVENCIONES PARA AYUDAR A MODIFICAR EL
FUNCIONAMIENTO FAMILIAR EN EL AREA COGNITIVA.

Creo para comprender,

y comprendo para creer mejor.
San Agustin (354-439)
Obispo Y Fildsofo.



a) Elogiar el potencial de la familia asi como las fortalezas de sus
miembros.
En cada familia existen historias, creencias, situaciones y un sin
namero de cosas positivas, agradables y placenteras. Pero, mejor
aun, existen recursos con los que siempre ha contado y con los
gue no ha contado pero que ahi estan y que le falta descubrir, sin
gue, por ello, se niegue también la existencia de dificultades.
Por otro lado, en el seno de la familia siempre se espera
encontrar apoyo y validacion por sus integrantes tanto en la
autoafirmacion de sus propias capacidades como de su valia de
cada uno.
Valorar a sus integrantes tanto como a Sus recursos positivos en
diversas situaciones dificiles (anteriores o presentes) es hablar de
sus “areas fuertes”, es hacer énfasis en los aspectos mas
funcionales, mas que en los disfuncionales para poder enfocar de
manera general y légica la solucion del problema, sacando a
relucir las areas en las cuales la familia resulta ser eficaz.
Es importante recordar que las familias con un nefropata por lo
general, se encuentran muy presionadas por multiples
necesidades, de manera que estan desesperanzadas, agotadas y
carecen de recursos humanos e institucionales que les puedan
brindar el apoyo necesario. Por otro lado, sienten que todo cuanto
hacen por el enfermo resulta insuficiente para sobrellevar el
padecimiento. Velasco, (2001). Asi que, al aplicar la técnica de
elogiar a la familia, ésta puede cambiar su visién de si misma, asi
como el contexto en el cual se estad desarrollando una nueva
cognicion al internalizar la alabanza y el elogio para poder enfocar
el problema de salud desde una perspectiva diferente y poder
llevar a cabo soluciones mas efectivas. Leahey y Wrigth (citados
en Velasco, 2001).
En resumen, ésta técnica es una manera de enfatizar los intentos
creativos de utilizar los recursos para resolver problemas por
medio de elogios, cumplidos y cooperacion.

b) Ofrecer informacion y educacion.



En general, la familia debe de participar del conocimiento de la
real situacion del enfermo y ser informada en el momento
oportuno. La participacibn de la familia se considera
indispensable, no séOlo para evitar eventuales problemas al
meédico o al equipo de salud, sino como una manera de lograr una
efectiva comprensiéon de la situacion del nefropata y la voluntad
de los familiares de proporcionar al paciente un adecuado sostén
de calidad y de orden en el transcurso de su vida. La familia debe
comprender que, sin lugar a dudas, esta involucrada en el
problema de su pariente enfermo y que esa situacién afecta y
compromete a todos como un grupo familiar.

Por tal motivo, tanto la familia como el enfermo deben aprender
de la informacion que se les proporcione y de la situacion real que
se les presente.

Velasco, (2001) plantea que el informarse acerca del
padecimiento es una necesidad que abarca:

e Aspectos sobre el origen de la enfermedad: de donde
surgid, como llegd a desarrollarse en su familiar, cuales
fueron los factores predisponentes, como se pudo haber
prevenido, etc.

e Orientacién en cuanto al curso del padecimiento a través
de dar a conocer cdmo se desarrollara la enfermedad, cudl
sera su evolucion, si existe algo que evite que ocurra este
progreso, si hay alguna discapacidad que pueda llegar a
desarrollar el enfermo, etc.

e Percatarse sobre los sintomas que deberan enfrentarse,
como pueden ser aliviados, determinar qué signos en el
enfermo implican que debe llevarsele al médico o
directamente a una sala de urgencias.

e Informacion acerca de los tratamientos que existen para la
IRC, cuadl es su efectividad y repercusiones y/o
complicaciones secundarias de cada uno, qué criterios se
utilizaran o pueden resultar importantes a la hora de

decidir, si las decisiones las tomara el paciente, la familia o



el cuerpo médico y, si son éstos ultimos ¢lo consultaran
con la familia?

e Orientacion con respecto a cuando se dara por concluido el
tratamiento y qué cuidados paliativos se podran instaurar
en ese momento.

e Recursos con que cuenta el hospital para tratar a su
familiar y dénde se acude para solicitar apoyo econémico o
psicologico.

Todo esto, es por mencionar algunas de las necesidades de
informacion, sin embargo, cada familia es diferente y tendra sus
propias necesidades; mas aun en el transcurso de la enfermedad
y cuando se esté empapado de informacion y aprendizaje, la lista
puede hacerse interminable por considerarse insuficiente para el
padecimiento.

Por consiguiente, es importante la creacion de programas
institucionales que incluyan a grupos de familias que comparten
esta enfermedad especifica, para fomentar la discusion acerca del
padecimiento, promover las actitudes para sobrellevar
adecuadamente la enfermedad tanto de parte del personal de
salud como de los miembros de la familia, lo cual repercutira en
beneficios para el paciente y en una mejor calidad de vida por

medio del intercambio mutuo.

c) Anticipacion de los efectos que la enfermedad y los

d)

procedimientos terapéuticos tendran en el individuo y su familia.
Es importante redundar en este tema, puesto que deben aclararse
con el transcurso de la enfermedad todos y cada uno de los
efectos y procedimientos terapéuticos implementados para no
confundir al paciente y a la familia de la naturaleza de la
enfermedad y su prondstico, sobre todo si se deja abierta la
posibilidad de alivio o cura total del paciente, pues resultaria
critico para el afectado y su red de apoyo.

Externar el problema.

Es una técnica mediante la cual la familia, individuo y terapeuta se

refieren a las dificultades que el paciente o la familia mencionan



como si fueran objetos. Una vez identificada una queja familiar,
ésta se presenta como algo extrafio que incomoda tanto a la
familia como al enfermo, y al manifestarla es necesario emplear
cuidadosamente un lenguaje y adaptarlo al sistema de creencias
familiares.

La externalizacion, entonces, es un proceso cuya efectividad
reside en poder separar las dificultades de las personas que los
sustentan y lograr que so6lo al conflicto se le considere patolégico,
y no a su portador. Para ello se debe identificar, nombrar y tratar a
esos conflictos no resueltos como si se tratara de personas, por
ejemplo, “la torturadora y carcelera migrafia”, “el inoportuno
temblor de manos”, “la mala consejera llamada bulimia”, “la
desconsiderada y cruel insuficiencia renal’. De manera que el
paciente llegue a criticar, destruir e incluso estigmatizar, el modo
de vida exteriorizado, y asi evitar atacarse a si mismo o a otra
persona Griffith y Elliot Griffith (citados en Velasco, 2001).

3.2.2 INTERVENCIONES PARA AYUDAR A MODIFICAR EL
FUNCIONAMIENTO FAMILIAR EN EL AREA AFECTIVA.

Es el corazon como vemos correctamente;
lo esencial es invisible.

Antoine de Saint-Exupéry. “El pincipito”

a) Validar las respuestas emocionales de los diferentes miembros
del sistema familiar.
Cada miembro de la familia tiene sus propios sentimientos y
emociones ante la enfermedad y es muy importante hacerlos
validos para evitar la sensacion de aislamiento y soledad; al

mismo tiempo que se les da confianza y una esperanza “realista”



b)

d)

para que haya un buen ajuste y aprendizaje de nuevas formas
para sobrellevar la situacion.

La Insuficiencia Renal Cronica como una “experiencia total”.

En esta parte es muy importante utilizar la narrativa, tanto la del
enfermo como la de su familia para crear un ambiente de
confianza en el que se pueda afadir a los sucesos narrados toda
una serie de emociones que se despiertan conforme se va
desarrollando la enfermedad y a medida que la cadena de
eventos lo requieran. Pero, ademas, para expresar también como
se han podido sobreponer a todas esas emociones, validandolas,
y con ello, ofreciéndose la oportunidad de experimentar a la
enfermedad en su totalidad.

De acuerdo con Rolland, (2000) cuestionar a la familia sobre la
enfermedad como una experiencia totalizadora, implica conocer
como ésta ha influido en su sistema de creencias y éstas en el
padecimiento, asi como conocer su experiencia “humana y
personal”’ sobre la enfermedad.

Hacer patente el apoyo familiar.

“La calidad y cantidad de apoyo que una persona recibe estara en
funcibn de sus propias caracteristicas de personalidad, de
identidad de la red de personas a quienes va dirigido el mensaje
[...] y al ambiente emocional existente en ese momento” Velasco,
(2001) pag. 93.

Las cualidades y caracteristicas de las personas tanto de las que
brindan el apoyo, como de las que lo reciben son muy
importantes, puesto que de eso depende la facilidad con que se
logre la adaptacién a un padecimiento y/o tratamiento con la
mejor calidad de vida posible.

Segun Rolland, (2000) el apoyo y la colaboraciéon no son unicos,
sino mas bien procesos evolutivos, pues una relacion en la
existan mutualidad, dedicacion, colaboracién y apoyo, requiere
compartir la confianza y las creencias que mantienen unidas a las
personas durante los periodos inevitables de crisis.

Conocer y utilizar el sistema de creencias de la familia.



De acuerdo con Rolland (op.cit), desde el punto de vista de la
enfermedad crénica, no existen creencias familiares “buenas o
malas”, sino mas bien doctrinas que pueden amoldarse
adecuadamente a las demandas psicosociales de un
padecimiento en particular y a su coevolucion a través del tiempo.
Entre los sistemas de creencias que se deben investigar en una
familia con un enfermo crénico son:

& Creencias acerca de lo que es “normal”: las ideas que una
familia tiene sobre lo que se supone una “familia normal”
influyen en el grado de aceptacion y adaptacion al proceso
de la enfermedad.

@ Creencias sobre la relacion mente-cuerpo. Es importante
conocer si la familia cree que la mente es un “ente” que
determina la recuperacion a través de buscar ayuda
meédica, cambiar patrones de actividad o de dieta, etc., o sSi
la consideran como una energia que puede impactar de
modo directo en la fisiologia corporal; es decir, si creen en
la importancia de los estados emocionales como
facilitadores de la curacion del cuerpo (actitud positiva,
amor, humor) o bien como factores que interfieren en este
proceso (angustia, odio, depresion, ira).

& Creencias acerca de “dominar o no las situaciones” para
enfrentar la enfermedad. Locus de control interno: las
familias creen poder hacer algo para modificar la situacion
en la que se encuentran; es decir, pretenden que de
acuerdo con su forma de actuar se puede afectar, cambiar
o modificar el curso o prondstico de la enfermedad. Locus
de control externo: las familias piensan que modificar las
situaciones no esta en ellos, sino en otros, por ejemplo en
los médicos o en Dios.

& Creencias familiares sobre el origen de la enfermedad.
Tanto las familias como los enfermos desarrollan ideas de
las posibles causas de la enfermedad, por lo tanto es

importante preguntar a cada miembro del grupo su opinion



para conocer también los mitos que se tengan acerca de
ésta misma.

< El grado de flexibilidad del sistema de creencias. La
flexibilidad, es el elemento mas importante para determinar
el apoyo que la familia brindara; ademas, predice la
facilidad con la cual se adaptara y sobrellevara el
padecimiento.

@ Investigar con respecto al sistema de creencias étnicas,
religiosas y culturales de la familia: las convicciones sobre
salud y enfermedad muchas veces se basan en principios
adquiridos a través del grupo étnico, raza o credo al cual
pertenece el grupo.

& Sistema de creencias de los trabajadores de la salud
inmersos en el manejo del paciente: la ideologia de cada
uno de los trabajadores de la salud resulta de una mezcla
entre sus convicciones personales con las adquiridas en
su familia de origen, las adquiridas durante su carrera
profesional, asi como las aportadas por la institucion a la

cual pertenece.

3.2.3 INTERVENCIONES PARA AYUDAR A MODIFICAR EL
FUNCIONAMIENTO FAMILIAR EN EL AREA CONDUCTUAL.

Creer posible algo es hacerlo cierto.
Friedrich Hebbel (1813-1863)
Poeta y dramaturgo alemdn

a) Determinar los objetivos que persigue la familia.
Hacer una descripcion de lo que la familia espera del tratamiento,
lo cual debe de contener el “quién”, “qué”, “cémo” y “cuando” para
poder determinar y negociar los objetivos que la familia desea
fijarse y hacer que éstos sean realistas.

b) Dar descanso a los cuidadores primarios del nefropata.



d)

Es necesario explorar las expectativas de los miembros de la
familia para poder modificar la percepcion en cuanto a la
responsabilidad de mantener la salud del nefropata, para que se
permita incluir a otras personas en la organizaciéon de la
asistencia como fuentes de apoyo. Con ello, se le brindara la
confianza al cuidador primario de tomarse un descanso sin
dificultad alguna y sin sentirse culpable de hacerlo o preocupado
por su falta con el enfermo.

Idear un ritual.

Este ritual familiar, no es otra cosa que la organizacion entre los
miembros de la familia para llevar a cabo una situacion eventual
(como por ejemplo: donde se llevara a cabo al cena de navidad) o
la solucion de un problema especifico (como por ejemplo: quién
cuidara del enfermo cuando el cuidador tenga su descanso). Es
importante destacar que no existen reglas escritas para los
rituales, pero si existen reglas implicitas dentro del seno familiar,
las cuales estan relacionadas con las propias costumbres y
cultura de cada familia.

Idear una nueva narrativa para la enfermedad.

Este punto consiste en buscar hechos vividos por el paciente y la
familia para que resulten ser una especie de “antidotos” eficaces
para desbaratar el vinculo que una historia destructiva ejerce en
el individuo enfermo, su familia o, finalmente, ambos.
Posteriormente se reconstruye la historia del paciente y su familia
utilizando con cuidado su lenguaje, conociendo y respetando su
sistema de valores, mitos y creencias del grupo familiar y, por
altimo, cuestionando y amplificando de manera adecuada las
experiencias que la familia ha nulificado o suprimido, pero que
han estado presentes y que llegan a ser las excepciones. Estas
excepciones toman la forma de pensamientos, creencias,
sentimientos y pautas utiles de conducta que han ayudado al
paciente con la enfermedad. Ademas, estas excepciones, son la
gue sirven de bloques para construir una nueva narrativa que los

conduzca a formas positivas de manejar la enfermedad.



PROPUESTA DE INTERVENCION

TALLER DE SENSIBILIZACION PARA FAMILIARES Y/O CUIDADORES DE
PACIENTES NEFROPATAS

Casi todo lo que realice serd insignificante,
pero es muy importante que [o haga.

Mahatma Gandhi

JUSTIFICACION.

En nuestros dias es cada vez mas comun encontrar en los centros de
atencion médica a pacientes con Insuficiencia Renal Cronica, la cual, se estima
que en el mundo, mas de 500 millones de personas la presentan y tan solo en
nuestro pais, cada afio se diagnostican 35 mil nuevos casos. Segun la Fundacion
Mexicana del Rifion A.C. (2009), en México afecta a mas de 100,000 personas en
la etapa avanzada de todas las edades y es la tercera causa de muerte
hospitalaria en el pais. La incidencia de la insuficiencia renal crénica se ha
incrementado considerablemente en la dltima década, pues en Estados Unidos de
América, el incremento de pacientes con IRC que ingresan a programa de dialisis
es de 6% anual, mientras que en México el niumero de pacientes con IRC que
ingresan al programa de dialisis es de 154.6 por millon de habitantes (Hernandez,
2008), por lo tanto, el rapido aumento en la ocurrencia de esta enfermedad
conduce a una serie de condiciones adversas clinicas, econémicas, de servicios
de salud y, consecuentemente, de calidad de vida de los pacientes afectados y en

su mayoria, ligada a un desenlace drastico para las familias que viven con un



miembro enfermo y con pocas posibilidades de vida, que angustia y preocupa a
las mismas. Por otra parte, la falta de conocimiento sobre las causas que
provocan la enfermedad incrementa la cronicidad hacia las nefropatias (un
ejemplo muy claro es el desconocimiento del padecimiento diabético) Oblitas,
(2004). Ademas, las consecuencias que trae consigo la IRC estan ligadas a una
mayor morbilidad y mortalidad (Reynoso, 2005) y los tratamientos que necesita
requieren de un cambio sustancial del estilo de vida de los pacientes que
comprometen todas las habilidades afectivas, conductuales, sociales y de
pensamiento que puede 0 no tener una persona para afrontar situaciones
adversas en su vida. Oblitas, (2004).

La Insuficiencia Renal Cronica es una enfermedad que trae severas
consecuencias para quien la padece asi como para su entorno familiar ya que de
no ser posible un trasplante de rifidén se tiene la opcion de un tratamiento renal
sustitutivo, la dialisis, que en sus distintas modalidades resulta un tratamiento que
invade la calidad de vida del paciente y de la familia, siendo ésta Ultima quien
busca la manera de afrontar las diversas necesidades que surgen a partir del
diagnostico que recibe el paciente, durante y después de que llegue el final del
enfermo.

Aunque hay estudios que han tratado de identificar el papel de la
adherencia del paciente al tratamiento (Reynoso, 2005), se ha prestado poca
atencioén al disefio e implementacion de intervenciones para mejorar la calidad de
vida tanto del paciente como de sus familiares —sobre todo del cuidador primario-.
Luego entonces, resulta necesario para la planeacién de las intervenciones

conocer cuales son las necesidades que la familia requiere en ese momento y qué



cambios se propician a partir de que hay una alteracion en la vida cotidiana a la
que se estad acostumbrado a llevar, éstos pueden ir desde la economia familiar
hasta generar algunos trastornos o frustraciones en los miembros de la familia que
pueden llegar a complicar o a desintegrar la misma, de tal manera que la
propuesta se pueda generar en base a las necesidades reales y permita afrontar
los problemas emocionales que se generan a partir de la enfermedad.

La propuesta de intervencion psicologica que se plantea en este trabajo
pretende que los participantes se involucren en un ambiente de trabajo grupal
intensivo y dinamico de principio a fin, a través de la sensibilizacion, expresion y
discusién de la problemética que surge por el desconocimiento o a través de la
experiencia con la enfermedad. Dicha propuesta esta basada en estrategias de
intervencién con enfoque sistémico, ya que este paradigma se basa en la premisa
de que existen muchos niveles de funcionamiento que organizan las vidas de las
personas: pareja, familiares, estructura institucional y social; cada uno
interactuando con los demas e influyendo unos sobre otros (Velasco y Sinibaldi,
2001) y su finalidad es encontrar y emplear caminos de intervencion en el area de
la psicologia clinica (en salud), en la cual se promueva el desarrollo de técnicas
y/o estrategias, ademas de grupos de apoyo en pro de la salud integral, no sélo de
quien padece la insuficiencia renal cronica (nefrépatas), sino también de la familia

y/o cuidador que acomparia directamente al enfermo.

OBJETIVO GENERAL.



Al término del taller de “sensibilizacion para familiares y/o cuidadores de
pacientes nefropatas”, los participantes identificaran y aplicaran los conocimientos,
estrategias y habilidades de afrontamiento vinculadas al desconocimiento,
sensibilizacion e impacto del tratamiento y/o evolucion de la enfermedad
(Insuficiencia Renal Crénica) para mantener la calidad de vida y resolver los
problemas emocionales tanto del paciente como la de los familiares y cuidadores
primarios, por medio de procesos vivenciales e intervenciones de corte sistémico
enfocadas a las circunstancias especificas para el manejo, adaptacion y control de

la enfermedad.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Adquirira conocimientos basicos sobre la Insuficiencia Renal Crénica (IRC):
su definicién, las causas y consecuencias de ésta.

¢ Identificara algunas de las consideraciones generales para la seleccién del
tipo de tratamiento sustitutivo o conservador en el manejo del paciente
nefrépata.

e Interpretara el impacto psicologico en el paciente ante el diagnostico de la
enfermedad (IRC).

e Expresara el impacto psicologico en la familia del nefrépata ante la

enfermedad.



e Empleara estrategias para enfrentar problemas emocionales tanto del
paciente como la de los familiares (sobre todo del cuidador primario) de
acuerdo al tratamiento y/o evolucion de la enfermedad.

e Aplicara habilidades de afrontamiento vinculadas a la calidad de vida y al

impacto del tratamiento y/o evolucion de la enfermedad.

PROCEDIMIENTO.
La implementacion de este taller se llevara a cabo en las siguientes fases:
Fase |. Convocatoria

En esta fase, se convoca a la poblacién destinataria del taller por medio de
los médicos tratantes y a través del area de trabajo social de la institucion a la que
pertenecen los pacientes.

Fase Il. Seleccion

Para seleccionar a la poblacién participante, se verifican los criterios de
inclusion y se llevara a cabo una entrevista inicial (Ver anexo 1), se informa sobre
la programacion de fechas para el taller y se asignara un numero de registro.

Los Criterios de inclusion para la poblacibn son los que aparecen a
continuacion:

¢ Que sean familiares responsables y/o cuidadores primarios de pacientes
con insuficiencia renal.

¢ Que estén interesados en comprender sobre el padecimiento y la dinamica
familiar asociada.

¢ Que sean adultos

e Con escolaridad minima de primaria (o bien, que sepan leer y escribir)

e Con disponibilidad de tiempo

e Que se comprometan a asistir a las sesiones programadas como parte de
dicho taller.

Nota: El nimero minimo de participantes sera de 10 y el maximo de 20,
con la finalidad de proporcionar la debida atencidon a todos y a cada uno de
ellos.



Fase lll. Implementacion del taller

Esta etapa se refiere a la aplicacion del taller en las fecha, lugar y horas
establecidas, cabe mencionar que este taller consta de seis sesiones con una
duracion de dos horas, treinta minutos; las cuales se llevaran a cabo una cada 15
dias, ya que por evolucion y el tipo de padecimiento el taller podra beneficiar
mejor a los participantes en esta forma.

Fase IV. Evaluacion del taller.

En la primera y ultima sesidén del taller se aplicard un cuestionario de
evaluacion pre-post (ver anexo 2), que tiene dos propdsitos la evaluacion de los
objetivos del taller y la retroalimentacion al instructor para ajustes y mejoras en la
calidad del mismo.

El instructor debe de contar con los siguientes conocimientos, habilidades y
aptitudes para poder implementar el taller:

Conocimientos Habilidades Aptitudes
v' Especialidad en v' Experiencia en el v' Empatia
psicologia clinica (de manejo de grupos. v' Autonomia
la salud). v Facilidad de palabra v Flexibilidad.
v' Conocimientos en la v" Dominio de v" Ocurrente
especialidad de conceptos basicos v' Asertividad
nefrologia. de la especialidad v Intuicién
de nefrologia v' Seguridad
v" Dominio del area v' Concentracion
profesional v Memoria
(psicologia clinica). v' Coordinacion
v' Capacidad de v" Inventiva
analisis y sintesis.
v" Escuchar , observar
y comprender
v' Expresion verbal y
escrita




MATERIALES.

Nombre Descripcion Ca““d?‘,d por
sesion
Plumones Azul, rojo, amarillo, café, verde, (5 de cada uno) =
morado, negro, 35
Lapices No importa el nimero ni la marca 20
pero gue tengan goma.
Plumas Tinta negra, no importa marca 20
Cartulinas Color blanco 20
Hojas de papel | Color blanco, tamafio carta 40
Hojas de papel | Color blanco, tamafio rotafolio 40
ESCENARIO.
INSTITUCION

Descripcion: HOSPITAL DE TERCER NIVEL que cuente con la especialidad de
nefrologia y programas de Dialisis.

AULA
Dimensiones Min.: 10 x 10 mts. Max.:
e Mesas | 20 De madera o plastico para adultos
Mobiliario - —
Sillas 20 De madera o plastico para adultos
[luminacion Con suficiente iluminacion
Ventilacion Con suficiente ventilacion en el area de trabajo

Equipo necesario

Laptop, cafion, pizarron (blanco o verde), marcadores o
gises.




DESARROLLO DE LA PROPUESTA DE INTEVENCION PSICOLOGICA.

SESION 1.

Objetivo:

Los familiares y/o cuidadores primarios de pacientes nefropatas adquiriran

conocimientos basicos sobre la Insuficiencia Renal Cronica (IRC).

Duracioén: Dos horas treinta minutos.

Desarrollo de actividades:

1. Bienvenida al taller y presentacion del instructor.

Duracion: 10 minutos

Procedimiento: con la ayuda de un profesional del area de trabajo social se
dard la bienvenida a los participantes y se procedera a presentar al
instructor (psicologa/o) proporcionando algunas referencias respecto a su
trayectoria profesional y si lo desea, expondra el interés y objetivos que lo

lleva a coordinar el taller.

Encuadre del taller.

Duracion: 15 minutos

Procedimiento: El instructor pedira a los participantes que le ayuden a
establecer las reglas del taller.

Propoésitos: Establecer los lineamientos de trabajo y formular normas de
participacion y respeto de los participantes. Promover la formacion de un
ambiente de aprendizaje que permita el interés, la participacion y apoyo
grupal.

Materiales: Pizarrén, gises.



3. Aplicacién de un cuestionario pre-post de evaluacion del taller(Ver anexo 2).
Duracién: 10 minutos.
Procedimiento: El instructor explicard a los participantes que deben
contestar este cuestionario como parte de los requisitos.
Propésito: poder conocer las expectativas que se tienen en cuanto al taller y
a la enfermedad. Contrastar las expectativas y conocimientos acerca de la
enfermedad inicialmente con lo aprendido al final del taller. Por tal motivo, al
final del taller (en la dltima sesién) se aplicara este mismo cuestionario-
entrevista.
Materiales: cuestionario pre-post de evaluacion del taller (anexo 2), lapices,

gomas, sacapuntas.

4. Presentacion de los participantes. (Técnica de presentacion por parejas).
Duracién: 40 minutos
Procedimiento: El instructor le asigna a cada uno de los participantes un
papelito de diferente color (con anterioridad se preparan dos papelitos de
cada color: rojo, amarillo, azul, blanco, negro, morado, naranja, café, gris, y
verde) y posteriormente, les pide que se retunan con cada una de las
personas que tienen igual color de papelito. Una vez reunidas, el instructor
les pide que en cinco minutos le hagan preguntas a la persona con quien
estdn y posteriormente, cada uno va a presentar a su compafero
mencionando su nombre, a qué se dedica, qué le gusta y algin motivo para
asistir al taller.
Propdsitos: Que los participantes se conozcan entre si para crear una
cohesiéon grupal y promover la formacién de un ambiente de aprendizaje
que permita el interés, la participacion y apoyo grupal.
Materiales: Papelitos de colores previamente cortados.

5. Exposicion del instructor.



Duracion: 45 minutos.
Procedimiento: El instructor hara énfasis en el objetivo de esta sesion y
expondrd los siguientes temas:

v’ Definicion de la Insuficiencia Renal Crénica (IRC).

v' Causas de la IRC

v Nefropatias: Definicion y clasificacion

v' Consecuencias de la IRC en los pacientes nefrépatas

Materiales: Cafon, laptop, pizarrén, gises y/o marcadores.

Retroalimentacion.

Duracion: 10 minutos.

Procedimiento: El instructor comenzara a hacer preguntas dirigidas para
saber si se han adquirido conocimientos o se tienen dudas acerca de lo

expuesto.

Cierre.

Duracion: 10 minutos

Procedimiento: El instructor obsequia a los participantes tarjetas con un
pensamiento (regalo) y cierra la sesion con un aplauso de agradecimiento
por su asistencia haciendo hincapié en que los espera la siguiente sesion y
les deja de tarea el repaso de lo que se ha visto. Ademas, el instructor
hace la aclaracién de que para la siguiente sesion todos y cada uno deben
de llegar con una tarjetita en la cual deben de escribir un pensamiento
como el que recibieron de obsequio.

Material: Tarjetas previamente elaboradas por el instructor. (Ver anexo 3).



SESION 2

Objetivo:

e Los familiares y/o cuidadores primarios de pacientes nefrOpatas
identificaran algunas de las consideraciones generales desde el punto de
vista médico para la selecciébn del tipo de tratamiento sustitutivo o

conservador en el manejo del paciente nefrépata.

Duracién: Dos horas treinta minutos.

Desarrollo de actividades:
1. Bienvenida a la segunda sesion.

Duracion: 20 minutos.
Procedimiento: EIl instructor iniciard la sesién con una técnica titulada
“Saludo y presentacién veloz con respuesta grupal” indicandole a cada uno
de los participantes que pasara frente al grupo para saludar y mencionar su
nombre en forma veloz e inmediatamente sus compafieros en coro
contestaran el saludo y su nombre con voz fuerte (jHola! Yo soy o me llamo
Carlos y el grupo responde: jqué tal Carlos!, o jbuenos dias Carlos!, etc.).
Bajo ese mecanismo pasaran todos y cada uno de los participantes.

Fuentes, (2006).



Al final de cada presentacion, cada uno pondra su tarjetita o papelito que se
les pidi6 la sesion pasada, en un vaso; en el cual se recogeran todos para
que al final de la sesion se utilicen.

Propdsito: Lograr que los integrantes se identifiquen y reconozcan una vez

mas y al mismo tiempo impulsar la cohesiéon y autoestima.

Lluvia de ideas: Repaso de la sesion pasada.

Duracion: 20 minutos.

Procedimiento: El instructor preguntara de forma abierta a todos si tienen
alguna duda sobre lo que se vio la sesién pasada, o bien, si alguien quiere
hacer un repaso de los temas expuestos.

Propoésito: esto se hace para que los participantes mantengan un buen
seguimiento de los temas posteriores y aclaren sus dudas para que no
tengan ninguna dificultad de proseguir.

Materiales: Pizarron, gises.

Exposicion del instructor:
Duracion: 45 minutos.
Procedimiento: El instructor comenzara con la exposicion de los siguientes
temas:
v" Manejo del paciente nefropata desde el punto de vista médico.
v' Consideraciones generales para la selecciéon del tipo de tratamiento
sustitutivo o conservador.

1. Alternativas de tratamiento:



& Transplante renal.
& Hemodialisis
< Dialisis peritoneal.
2. Factores que condicionan la adaptacion y/o viabilidad de
tratamiento.

Materiales: Cafon, laptop, pizarron, gises y/o marcadores.

4. Aplicacién de técnica: “El circulo”

Duracién: 40 minutos

Procedimiento: El instructor explica a los participantes, que van a centrarse
Gnicamente en las caracteristicas positivas que creen que poseen sus
companeros: cualidades (por ejemplo, simpatia, alegria, optimismo, sentido
del humor, sentido comun, solidaridad, etc.), rasgos fisicos que les agraden
(por ejemplo, un cabello bonito, mirada agradable, una sonrisa dulce, etc.),
capacidades — las cuales se pueden preguntar (capacidad para la lectura,
para las matematicas, para organizar fiestas, etc.), A continuacion, los
participantes se colocan en circulo, y cada uno escribe su nombre en la
parte superior de una hoja y se lo da al compafiero de su derecha, asi, la
hoja va dando vueltas hasta que la recibe el propietario con todos los
elogios que han escrito de €l sus comparfieros.

Propésitos: Que valoren sus cualidades positivas asi como las del resto de
sus compaferos. La importancia de que se expresen las cualidades

positivas y logros de las personas para la autovaloracion positiva de su



autoconcepto. Que entiendan que todas las personas tienen cualidades
positivas, nos caigan mejor 0 peotr.

-Aprender a observar y valorar las cualidades positivas de otras personas
para que posteriormente puedan valorar también estas cualidades en su
paciente y su familia.

-Aprender a dar y a recibir elogios. Es importante poder expresar
sentimientos y poner en practica este ejercicio en otros ambitos de la vida.

Materiales: Hojas tamafio carta y lapices.

Cierre.

Duracién 15 minutos.

Procedimiento: El instructor ira a cada uno de los lugares para repartir al
azar los papelitos o tarjetas que todos depositaron en el vaso para que
sean leidos y obsequiados a cada uno.

Posteriormente dard por terminada la sesion con un fuerte aplauso de
agradecimiento por la disposicion y participacién de cada uno.

Materiales: tarjetas previamente elaboradas y depositadas en un vaso (al

inicio de la sesion).



SESION 3.

Objetivo:

Los familiares y/o cuidadores de pacientes nefrGpatas interpretaran el
impacto psicolégico en el paciente ante el diagnostico de la enfermedad

(IRC).

Duracién: Dos horas treinta minutos.

Desarrollo de actividades:

1. Apertura de la tercera sesion. El instructor haré énfasis en el objetivo de

esta sesion.

Duracién: 5 minutos.

Se dara lugar a la reflexion grupal a través de la técnica: “¢,Cémo es mi
situacién actual?”

Duracion: 15 minutos.

Procedimiento: El instructor preguntara al grupo: ¢cémo estan?, ¢cémo se
sienten con su paciente, su familia, su trabajo, su vida social?
Posteriormente, hara una intervencién de reflexion grupal comentando: “es
importante pensar en estos temas y reflexionar en estos momentos sobre
la prioridad de nuestros asuntos por atender para poder establecer cambios

y continuar con lo que nos propongamos de hoy en adelante”. Mientras se



va haciendo este comentario, se ira repartiendo un Cuestionario "¢ COmo
es mi situacion actual?" para cada participante y se les pide que lo vayan
contestando. El instructor solicita voluntarios que quieran comentar sus
respuestas.

El instructor pide a los participantes que hagan comentarios finales del
ejercicio.

Material: Un Cuestionario "¢ COmo es mi situacion actual?" (Ver anexo 4)
para cada participante y lapices.

Propdsito: Ayudar a los participantes a descubrir cual de las cuatro areas de
vida les es de mayor significado en el momento actual, para poder elaborar
objetivos, actividades y necesidades de cambio dentro de su situacién

actual en cada area: Particular (conmigo mismo), trabajo, familia, sociedad.

3. Lluvia de ideas. Repaso de la sesion anterior.
Duracién: 15 minutos
Procedimiento: El instructor preguntard de forma abierta a todos si tienen
alguna duda sobre lo que se vio la sesién pasada, o bien, si alguien quiere
hacer un repaso de los temas expuestos.
Propoésito: esto se hace para que los participantes mantengan un buen
seguimiento de los temas posteriores y aclaren sus dudas para que no
tengan ninguna dificultad de proseguir.

Materiales: Pizarron, gises.

4. Exposicion del instructor.



Duracion: 45 minutos
Procedimiento: El instructor comenzara con la exposicion de los siguientes
temas:
» Impacto psicolégico en el paciente nefropata ante el diagnéstico de la
enfermedad
a) Adaptacion a la enfermedad.
b) Adaptacion del nefropata a la enfermedad renal con sus
repercusiones psicoldgicas.

Materiales: Cafon, laptop, pizarron, gises y/o marcadores.

Se continda reforzando la reflexion y sensibilizacion en los temas vistos por
medio de la técnica: “¢ Como podria ser diferente tu vida?”

Duracion: 60 minutos.

Procedimiento: El instructor reparte hojas blancas tamafio carta y lapices.

El instructor dice a los participantes: "Su médico les ha informado que solo
les queda un afio de vida y ustedes estan convencidos de que el
diagnéstico es correcto. Describan como cambiaria su vida esta noticia”.

Se da tiempo a que los participantes piensen y escriban sobre la pregunta
anterior.

El instructor les menciona lo siguiente: "Si ustedes desean cambiar su vida
en esa direccion, ¢Qué los detiene para hacerlo ahora mismo?".

El instructor integra subgrupos de 4 personas y les pide que comenten sus
respuestas a la pregunta anterior.

En grupo se hacen comentarios sobre el ejercicio y como se sintieron.



Luego, el instructor vuelve a dividir los subgrupos, ahora en parejas y les
pide que se sienten frente a frente con su pareja, indicando que a lo largo
de todo el ejercicio miraran a su cara y le hablaran directamente.
Posteriormente, se alternaran diciendo frases que comiencen con las
palabras “Tengo que...” y que hagan una lista larga de cosas que tienen
que hacer (se tomaran 5 minutos para ello).

Después, retrocederan a las frases que eligieron y reemplazaran el “Tengo
que...” por “Elijo que...”. Alternaran con su compafero la expresion de
estas frases y se dirdn exactamente lo mismo que dijeron antes, salvo en
dicha palabra.

Propoésito: Facilitar a los participantes pensar mas profundamente en
algunos de sus deseos y aspiraciones y lo que estan haciendo para
lograrlos; pero también pensar en que esos deseos y aspiraciones también
puede ser parte de lo que experimente en estos momentos su paciente, y
ponerse en su lugar e interpretar su estado emocional y su situacion actual.
Por otra parte, también se podran dar cuenta que tienen el poder de tomar
decisiones, aun en el caso de que éstas elecciones sean entre alternativas

indeseables.

MATERIAL: Papel y lapiz para cada participante.

Cierre.
Duracién: 10 minutos
Procedimiento: El instructor hace comentarios acerca de la técnica utilizada

y les deja de tarea que se tomen el tiempo para darse cuenta como



experiencia cada frase que comienza con “Elijo que...” y la trasladen a
otras experiencias de la vida o a otras decisiones (a otras frases), por
ejemplo: “Elijo conservar mi trabajo, me siento protegido y seguro” y que lo
escriban en una hoja para que lo comenten la siguiente sesion.

El instructor da por terminada la sesion y les pide un fuerte aplauso por su

colaboracion en la sesion.



SESION 4.

Objetivo:

e Los familiares y/o cuidadores de pacientes nefrépatas expresaran el

impacto psicoldgico en la familia del nefr6pata ante la enfermedad.

Duracién: Dos horas treinta minutos.

Desarrollo de actividades:
1. Inicio de sesion.
Duracion: 20 minutos.
Procedimiento: El instructor da la bienvenida y se comienza la sesion
haciendo comentarios de la tarea pasada por medio de una lluvia de ideas

acerca de lo que experimentaron los participantes al hacerla.

2. Exposicion del instructor.
Duracién: 50 minutos.
Procedimiento: El instructor hara hincapié en el objetivo de la sesion y
comenzara con la exposicion de los siguientes temas.
» Impacto psicologico en la familia del nefrépata ante la enfermedad.
a) En las diferentes etapas de la enfermedad:
- Etapa de crisis.

- Etapa cronica.



- Etapa terminal.
b) Factores que condicionan el impacto de la enfermedad en la
familia.
» Impacto psicolégico en el cuidador primario.

Materiales: Cafion, laptop, pizarron, gises y/o marcadores.

3. Aplicacion de técnica: “Como expreso mis sentimientos”
Duracion: 45 minutos.
Procedimiento: EIl instructor pide a los participantes que digan los
sentimientos que han experimentado con mas frecuencia en estas dos
tltimas semanas (Tormenta de Ideas). El los anota en hoja de rotafolio.
Estos suelen ser: Alegria, Odio, Timidez, inferioridad, Tristeza, Satisfaccion,
Bondad, Resentimiento, Ansiedad, Depresion, Amor, Celos, Coraje, Miedo,
Verguenza, Compasion, etc.
Posteriormente, el instructor integra subgrupos de 5 personas y les indica
que cada uno de los miembros debera expresar a las otras personas tantos
sentimientos como pueda (10 minutos).
Al terminar de expresar los sentimientos todos los miembros del subgrupo
se analizan cuéles son los sentimientos que mejor expresan y en cuales
tienen mayor dificultad. También se les puede solicitar detectar la postura
emocional de la persona en relacion a lo que expresan, por ejemplo: como
movieron los brazos, como estan sentados, movimiento de ojos, musculos
faciales, etc., en el momento en el que estan expresando esos

sentimientos.



Después, el instructor organiza una breve discusion sobre la experiencia.
Propdsito: Que el participante aprenda a describir, a expresar emociones y
a establecer conductas deseadas.

MATERIAL: Hojas de rotafolio para el instructor.

Cierre.

Duracion: 5 minutos.

Procedimiento: El instructor hace comentarios acerca de lo que observo en
la dinamica del grupo y les deja de tarea que anoten en una hoja todos los
sentimientos que experimenten en los siguientes dias antes de la proxima
sesion para que se comenten. Posteriormente, da por terminada la sesién

con un fuerte aplauso.



SESION 5.

Objetivo:

e Los familiares y/o cuidadores de pacientes nefropatas emplearan
estrategias para resolver problemas emocionales tanto del paciente como la
de los familiares (sobre todo del cuidador primario) de acuerdo al

tratamiento y/o evolucién de la enfermedad.

Duracién: Dos horas treinta minutos.

Desarrollo de actividades:

1. Inicio de la quinta sesion.
Duracion: 20 minutos.
Procedimiento: El instructor da la bienvenida y les pide que le ayuden a dar
un repaso de la sesion pasada (por medio de la técnica: lluvia de ideas”).
Posteriormente, se hacen comentarios acerca de la tarea que se habia
dejado en la sesion pasada.

2. Aplicacion de técnica: “juego de roles”
Duracion: 45 minutos.
Procedimiento:
l. El instructor solicita a los participantes que recuerden un momento o una

escena real que hayan experimentado la semana pasada con sus familiares



nefrépatas en donde crean que no pudieron manejar alguno(os) de los
sentimientos mencionados con anterioridad (en la sesion pasada).
Il. Posteriormente, el instructor pregunta si alguien quiere compartir esa
experiencia y si no, €l escogera a dos personas que puedan escenificar su
propia situacion.
lll. Después de dicha escena, solicita a los participantes que le hagan
observaciones a sus comparfieros en cuanto a las actitudes, manejo de
emociones y/o reacciones.
IV. Posteriormente, el instructor le pide a los participantes que ahora se
cambien de roles y escenifiquen una vez mas esa experiencia, pero ahora
tomando en cuenta las observaciones de los demas compafieros y tratando
de integrar algunos reparos en cémo les hubiera gustado que reaccionara
tanto su familiar como ellos mismos.
V. Terminada la actividad anterior el instructor solicita a los participantes
que hagan conciencia de lo que se ha hecho a través de ella y en sesion
plenaria comentan lo que sintieron y pensaron al realizar este ejercicio.
Propositos:
v’ Concientizar acerca de las actitudes y reacciones que
experimentamos en los diversos momentos de nuestras vidas
v' Ayudar a cambiar estados emocionales de acuerdo a nuestras
necesidades.
v' Descubrir comportamientos negativos tanto para la salud del
paciente como para ellos mismos (cuidadores) que no ayudarian a

una buena adherencia al tratamiento.



3. Exposicion del instructor.
Duracion: 45 minutos.
Procedimiento: El instructor comenzara haciendo énfasis en el objetivo del
la sesion y proseguira a la exposicion del tema:
» Manejo del paciente nefropata en la familia

Materiales: Cafion, laptop, pizarron, gises y/o marcadores.

4. Aplicacion de la técnica: “Un paseo por el bosque”.
Duracién 50 minutos
Procedimiento: El instructor indica a los participantes que dibujen un arbol
en una hoja de rotafolio, con sus raices, ramas, hojas y frutos. En las raices
escribiran las cualidades positivas que cada uno cree tener, en las ramas,
las cosas positivas que hacen y en los frutos, los éxitos o triunfos.
Se pone musica clasica de fondo para ayudarles a concentrarse y relajarse.
Una vez que terminen, deben escribir su nombre y sus apellidos en la parte
superior del dibujo.
A continuacién, los participantes formaran grupos de 4 personas, y cada
uno pondréa en el centro del grupo su dibujo, y hablara del arbol en primera
persona, como si fuese el arbol. Seguidamente, los participantes se
colocaran el arbol en el pecho, de forma que el resto de sus compafieros
puedan verlo, y dardn un paseo “por el bosque”, de modo que cada vez que
encuentren un arbol lean en voz alta lo que hay escrito en el dibujo,

diciendo “Tu eres...”



Por ejemplo: “Alfonso, eres...tienes...”
Tendran 5 minutos para dar un paseo “por el bosque”
A continuacion se hace la puesta en comudn, en el transcurso de la cual,

cada participante puede afadir “raices” y ""frutos” que los demas le
reconocen e indican.

El instructor puede lanzar las siguientes preguntas para comentar la
actividad:

¢Les gusto el juego de interaccion?

¢, COmo se sintieron durante el paseo por el bosque?

¢, Como reaccionaron cuando los comparieros les decian cualidades en voz
alta?

¢ Qué arbol, ademas del suyo, les gust6?

¢, Qué compafiero ha dibujado un arbol parecido al suyo?

¢ Como se sienten después de esta actividad?

Propositos:

Favorecer el conocimiento propio y de los demas.

Estimular la accion de autovalorarse en los demas compafieros.

Mejorar la confianza y la comunicacion del grupo.

Que descubran sus cualidades positivas y sean capaces de reconocerlas
en situaciones personales —sobre todo familiares-.

Que sean capaces de compartir sus sentimientos con los demas, asi como
de ’recoger’ los sentimientos de sus compaferos, y comprobar la

satisfaccion que todo esto procura para que puedan llevarlo a la practica

real con la familia.



Materiales: Papel, plumones, grabadora para poner musica clasica de

fondo mientras los participantes trabajan (opcional).

Cierre.

Duracion: 10 minutos.

Procedimiento: EIl instructor da por terminada la sesion con un fuerte
aplauso y pide poner en practica estas técnicas con situaciones reales,
aungue éstas no se escenifique como tal, pero si en la mente de la familia.
Propdsito: Lograr que no solo se concientice nuestro comportamiento, sino
que se lleve a cabo un cambio positivo en las tres areas: cognitiva, afectiva

y conductual.



SESION 6.

Objetivo:

Los familiares y/o cuidadores de pacientes nefropatas emplearan
habilidades de afrontamiento vinculadas a la calidad de vida y al impacto

del tratamiento y/o evolucién de la enfermedad.

Duracién: Dos horas treinta minutos.

Desarrollo de actividades:

1.

Inicio de la quinta sesion.

Duracion: 20 minutos.

Procedimiento: El instructor da la bienvenida y les pide que le ayuden a dar
un repaso de la sesion pasada (por medio de la técnica: lluvia de ideas”).
Posteriormente, se hacen comentarios acerca de la tarea que se habia

dejado en la sesion pasada.

Exposicién del instructor.
Duracion: 45 minutos.
Procedimiento: El instructor comenzara haciendo énfasis en el objetivo del
la sesién y proseguira a la exposicion del tema:
» Calidad de vida en la Insuficiencia Renal Cronica.

Materiales: Cafion, laptop, pizarrén, gises y/o marcadores.



3. Aplicacion de técnica: Una alegre y larga vida.
Duracion: 45 minutos.
Procedimiento:
|. El instructor solicita a los participantes que tomen una hoja de papel y
tracen una linea horizontal que la cruce. Les solicita que coloquen puntos
en los dos extremos de la linea. El punto de la izquierda representa la fecha
de nacimiento, y les solicita que escriban abajo del punto su fecha de
nacimiento.
II. El instructor explica a los participantes que el punto del otro extremo
(derecha) representa la fecha de la muerte. Comenta que sobre este punto
se debe escribir el afio de nuestra muerte, el cual depende del nimero de
afios que se crea se va a vivir. Solicita a los participantes que debajo de
este punto, escriban la fecha estimada de su muerte.
[ll. Ahora, solicita a los participantes poner un punto que represente donde
se esté ahora en la linea entre el nacimiento y la muerte. Después deberan
poner la fecha de hoy debajo de este punto.
Fecha de nacimiento, Aqui estoy ahora, Fecha de mi muerte.
IV. El instructor solicita a los participantes que hacia la izquierda de la fecha
de hoy, sobre la linea escribir una palabra que representen lo qué se cree
gue se ha logrado hasta ahora.
V. Terminada la actividad anterior el instructor solicita a los participantes
que hacia la derecha de hoy, indiquen con una o dos palabras algunas

cosas que se quieran hacer o experimentar antes de la muerte.



VI. El instructor solicita a los participantes que analicen esta sencilla, pero
significativa linea de la vida. Que hagan conciencia de lo que se ha hecho a
través de ella y si ha sido con calidad y satisfaccion.
VII. En sesion plenaria comentan lo que sintieron y pensaron al realizar este
ejercicio.
MATERIAL: Una hoja y lapiz para cada participante.
Propdésitos:
v' Concientizar en que la vida es el aqui y ahora.
v" Ayudar a planear con calidad el futuro e ir en busca de los logros.
v Descubrir que la felicidad y satisfaccion asi como la paz interna y la
calidad de vida, es una labor del propio individuo aqui y ahora.
4. Aplicacién del cuestionario pre-post para evaluacion del taller-
Duracion: 10 minutos.
Procedimiento: El instructor reparte a los participantes el cuestionario pre-
post y les pide que una vez mas le contesten este mismo cuestionario para

poder evaluar el taller.

5. Cierre del taller
Duracion: 15 minutos.
Procedimiento: El instructor da por terminada la sesion y el taller con un
fuerte aplauso. Agradece la asistencia y otorga un reconocimiento por el

empefo de cada participante.



Carta descriptiva 1

Objetivo especifico: Los familiares y/o cuidadores primarios de pacientes nefrépatas adquirirAn conocimientos basicos sobre la
Insuficiencia Renal Crénica (IRC): su definicion, las causas y consecuencias de ésta enfermedad.

Actividad

Procedimiento

Materiales

Forma de

evaluacion

naranja, café, gris, y verde) y posteriormente, les
pide que se retinan con cada una de las personas
que tienen igual color de papelito. Una vez reunidas,
el instructor les pide que en cinco minutos le hagan
preguntas a la persona con quien estan y

1 1 _Presentacién del Con la ayuda del area de trabajo social se dara la 10 Cuestionario
Instructor. bienvenida a los participantes y se llevara a cabo el minutos
protocolo de presentacion del instructor Pre-post para
(psicologalo). evaluacion del
taller
2. Encuadre del taller | El instructor pedira a los participantes que le ayuden | Pizarrén, gises | 15
a establecer las reglas del taller. minutos
3. Aplicacion de un El instructor explicara a los participantes que deben | Cuestionario, 10
cuestionario pre- | contestar este cuestionario para conocer las o minutos
post para expectativas que se tienen en cuanto al taller. (Ver | Lapices, gomas,
evaluacion del anexo 2). sacapuntas.
taller
4. Presentacion de El instructor le asignha a cada uno de los Papelitos de 40
los participantes | participantes un papelito de diferente color (con colores. _
(Técnica de anterioridad se preparan dos papelitos de cada Previamente minutos
presentacion por color: rojo, amarillo, azul, blanco, negro, morado, cortados
parejas).




posteriormente, cada uno va a presentar a su
compafiero mencionando su nombre y algunos
motivos para asistir al taller.

5. Exposicion del El instructor hara énfasis en el objetivo de esta Canon, laptop, 45 Cuestionario
instructor sesion y expondra los siguientes temas: pizarron, gises minutos
y/o marcadores. Pre-post para
- Definicién de la Insuficiencia Renal Cronica evaluacion del
(IRC). taller
- CausasdelalRC
- Nefropatias: Definicion y clasificacion
- Consecuencias de la IRC en los pacientes
nefrépatas.
6. Retro- El instructor comenzara a hacer preguntas dirigidas 10
Alimentacion. para saber si se han adquirido conocimientos o se minutos
tienen dudas acerca de lo expuesto.
7. Cierre El instructor obsequia a los participantes tarjetas 10
con un pensamiento (regalo). Ver anexo 3. minutos

Cierra la sesion con un aplauso de agradecimiento y
les pide a los participantes que para la siguiente
sesion todos deberén llevar una tarjetita con un
pensamiento escrito como la que recibieron ese dia.




Carta descriptiva 2

Objetivo especifico: Los familiares y/o cuidadores primarios de pacientes nefrépatas identificaran algunas de las consideraciones
generales desde el punto de vista médico para la seleccidon del tipo de tratamiento sustitutivo o conservador en el manejo del

paciente nefropata.

Actividad

Procedimiento

Materiales

Forma de

evaluacioén

2 1. Bienvenidaala El instructor iniciara la sesién con la Tarjetitas que 20
segunda sesion. técnica titulada “Saludo y presentacion cada minutos
veloz con respuesta grupal”. participante
lleve.
Al final de cada presentacién, cada uno
pondra su tarjetita o papelito que se les
pidio la sesion pasada en un vaso, en el
cual se recogeran todos para que al final
de la sesion se utilicen.

2. Repaso de la sesién El instructor preguntara de forma abierta a | Cafidn, laptop, | 20
pasada (Técnicade | todos si tienen alguna duda sobre lo que | pizarrén, gises | minutos
lluvia de ideas). se vio la sesion pasada, o bien, si alguien | y/o

guiere hacer un repaso de los temas marcadores.
expuestos.

3. Exposicion del El instructor comenzara con la exposicion | Cafion, laptop, 45
instructor. de los siguientes temas: pizarron, gises minutos

¢ Manejo del paciente nefrépata
desde el punto de vista médico

e Consideraciones generales para la
seleccidn del tipo de tratamiento

ylo
marcadores.




sustitutivo o conservador
Alternativas de tratamiento:
-Trasplante renal

Hemodialisis

Dialisis peritoneal

Factores que condicionan la adaptacion
y/o viabilidad del tratamiento.

4. Aplicacion de técnica:
“El circulo”.

El instructor explica a los participantes,
gue van a centrarse Unicamente en las
caracteristicas positivas que creen que
poseen sus compafieros: cualidades (por
ejemplo, simpatia, alegria, optimismo,
sentido del humor, sentido comun,
solidaridad, etc.), rasgos fisicos que les
agraden (por ejemplo, un cabello bonito,
mirada agradable, una sonrisa dulce, etc.),
capacidades — las cuales se pueden
preguntar (capacidad para la lectura, para
las matematicas, para organizar fiestas,
etc.), A continuacion, los participantes se
colocan en circulo, y cada uno escribe su
nombre en la parte superior de una hojay
se lo da al compafiero de su derecha, asi,
la hoja va dando vueltas hasta que la
recibe el propietario con todos los elogios
gue han escrito de él sus compafieros.

Hojas tamafio
carta y lapices.

40
minutos




5. Cierre.

El instructor ira a cada uno de los lugares
para repartir al azar los papelitos o tarjetas
gue todos depositaron en el vaso para que
sean leidos y obsequiados a cada uno.
Posteriormente dara por terminada la
sesion con un fuerte aplauso de
agradecimiento por la disposicion y
participacion de cada uno.

Tarjetas
previamente
elaboradas y
depositada en
un vaso (al
inicio de la
sesion).

15
minutos




Carta descriptiva 3

Objetivo especifico: Los familiares y/o cuidadores de pacientes nefropatas interpretaran el impacto psicoldgico en el paciente ante
el diagnostico de la enfermedad (IRC).

. . . . Formade
Actividad Procedimiento Materiales Tiempo .
evaluacién
3 1. Aperturade la El instructor haré énfasis en el objetivo de esta 5
tercera sesion. sesion. minutos
2. Se daralugar ala El instructor preguntara al grupo: ¢cémo Un Cuestionario
reflexion grupal a estan?, ¢cémo se sienten con su paciente, su | "¢ Como es mi
traves de latécnica: | familia, su trabajo, su vida social? situacion actual?" _15
¢como s mi Posteriormente, hara una intervencion de para cada minutos

situacion actual?” . . . .
reflexion grupal comentando: “es importante participante lapices,

pensar en estos temas y reflexionar en estos goma y sacapuntas
momentos sobre la prioridad de nuestros (Ver anexo 4).
asuntos por atender para poder establecer
cambios y continuar con lo que nos
propongamos de hoy en adelante”. Mientras
se va haciendo este comentario, se ir4
repartiendo un Cuestionario "¢, C6mo es mi
situacion actual?" para cada participante y se
les pide que lo vayan contestando. El
instructor solicita voluntarios que quieran
comentar sus respuestas.

El instructor pide a los participantes que hagan
comentarios finales del ejercicio.




3. Repaso de la sesién | El instructor preguntard de forma abierta a 15
anterior. Técnica: todos si tienen alguna duda sobre lo que se minutos
“Lluvia de ideas”. vio la sesién pasada, o bien, si alguien quiere

hacer un repaso de los temas expuestos.
Propdsito: esto se hace para que los
participantes mantengan un buen seguimiento
de los temas posteriores y aclaren sus dudas
para gue no tengan ninguna dificultad de
proseguir.

4. Exposicion del El instructor comenzara con la exposicion de Cafoén, laptop, 45
instructor. los siguientes temas: pizarrén, gises y/o minutos

marcadores
e Impacto psicoldgico en el paciente

nefrépata ante el diagndstico de la
enfermedad:
- Adaptacién a la enfermedad.
- Adaptacion del nefrépata a la

enfermedad renal con sus

repercusiones psicoldgicas

5. Se continda El instructor reparte hojas blancas tamario Hojas blancas y 60
reforzando la carta y lapices y dara comienzo con la técnica: | lapices para cada minutos
reflexiony “¢ Coémo podra ser diferente tu vida?” Ver participante
sen5|b|||zac_|on en procedimiento 5 en sesion 3.
los temas vistos por
medio de la técnica:

“¢Como podria ser
diferente tu vida?

6. Cierre. El instructor hace comentarios acerca de la 10

técnica utilizada y les deja de tarea que se minutos

tomen el tiempo para darse cuenta como




experiencia cada frase que comienza con
“Elijo que...” y la trasladen a otras
experiencias de la vida o a otras decisiones (a
otras frases), por ejemplo: “Elijo conservar mi
trabajo, me siento protegido y seguro” y que lo
escriban en una hoja para que lo comenten la
siguiente sesion.

El instructor da por terminada la sesién y les
pide un fuerte aplauso por su colaboracion en
la sesion.




Carta descriptiva 4

Objetivo especifico: Los familiares y/o cuidadores de pacientes nefrOpatas expresaran el impacto psicoldgico en la familia del
nefrépata ante la enfermedad.

. . . . Formade
Sesion Actividad Procedimiento Materiales .
evaluacion
4 1. Inicio de sesién. | El instructor da la bienvenida y se comienza la sesion 20
haciendo comentarios de la tarea pasada por medio de minutos

la técnica de “lluvia de ideas” acerca de lo que
experimentaron los participantes al hacerla.

2. Exposicién del El instructor har& hincapié en el objetivo de la sesibny | Cafién, laptop, 50
instructor. comenzard con la exposicion de los siguientes temas. pizarrén, gises minutos
y/o marcadores.
Impacto psicoldgico en la familia del nefrépata ante la
enfermedad.
a)En las diferentes etapas de la enfermedad:
- Etapa de crisis.
- Etapa croénica.
- Etapa terminal.
b)Factores que condicionan el impacto de Ila
enfermedad en la familia.
Impacto psicolégico en el cuidador primario.

3. Aplicacion de El instructor pide a los participantes que digan los | Hojas de 45
técnica: “C_c’)mo sentimientos que han experimentado con mas | rotafolioy minutos
expreso mis frecuencia en estas dos Gltimas semanas (Tormenta de | plumones

sentimientos Ideas). El los anota en hoja de rotafolio. Estos suelen

ser. Alegria, Odio, Timidez, inferioridad, Tristeza,
Satisfacciéon, Bondad, Resentimiento, Ansiedad,
Depresion, Amor, Celos, Coraje, Miedo, Vergiienza,




Compasion, etc.

Posteriormente, el instructor integra subgrupos de 5
personas Yy les indica que cada uno de los miembros
debera expresar a las otras personas tantos
sentimientos como pueda (10 minutos).

Al terminar de expresar los sentimientos todos los
miembros del subgrupo se analizan cuales son los
sentimientos que mejor expresan y en cuales tienen
mayor dificultad. También se les puede solicitar detectar
la postura emocional de la persona en relacién a lo que
expresan, por ejemplo: como movieron los brazos,
como estdn sentados, movimiento de ojos, musculos
faciales, etc., en el momento en el que estan
expresando esos sentimientos.

Después, el instructor organiza una breve discusion
sobre la experiencia.

4. Cierre.

El instructor hace comentarios acerca de lo que observo
en la dindmica del grupo y les deja de tarea que anoten
en una hoja todos los sentimientos que experimenten
en los siguientes dias antes del a proxima sesion para
que se comenten. Posteriormente, da por terminada la
sesién con un fuerte aplauso.

5 minutos




Carta descriptiva 5

Objetivo especifico: Los familiares y/o cuidadores de pacientes nefropatas emplearan estrategias para enfrentar problemas
emocionales tanto del paciente como de los familiares (sobre todo del cuidador primario) de acuerdo al tratamiento y/o evolucion de

la enfermedad.

Sesiodn Actividad

Procedimiento

WEWHEES

Tiempo

Forma de
evaluacion

5 1. Inicio de la
sesion.

El instructor da la bienvenida les pide que le
ayuden a dar un repaso de la sesién pasada (por
medio de la técnica: lluvia de ideas”).
Posteriormente, se hacen comentarios acerca de
la tarea que se habia dejado en la sesién
pasada.

20
minutos

2. Aplicacion de
técnica:
“Juego de
roles”.

I. El instructor solicita a los participantes que
recuerden un momento o una escena real que
hayan experimentado la semana pasada con sus
familiares nefropatas en donde crean que no
pudieron manejar alguno(os) de los sentimientos
mencionados con anterioridad (en la sesion
pasada).

Il. Posteriormente, el instructor pregunta si
alguien quiere compartir esa experiencia y si no,
€l escogera a dos personas que puedan
escenificar su propia situacion.

Ill. Después de dicha escena, solicita a los
participantes que le hagan observaciones a sus
comparieros en cuanto a las actitudes, manejo




de emociones y/o reacciones.

IV. Posteriormente, el instructor le pide a los
participantes que ahora se cambien de roles y
escenifigue una vez mas esa experiencia, pero
ahora tomando en cuenta las observaciones de
los deméas compafieros y tratando de integrar
algunos reparos en como les hubiera gustado
gue reaccionara tanto su familiar como ellos
mismos.

V. Terminada la actividad anterior el instructor
solicita a los participantes que hagan conciencia
de lo que se ha hecho a través de ellay en
sesion plenaria comentan lo que sintieron y
pensaron al realizar este ejercicio.

Exposicion del | El instructor comenzara haciendo énfasis en el Candn, laptop, pizarrén, 45
instructor. objetivo del la sesién y proseguira a la gises y/o marcadores. minutos
exposicion del tema:
e Manejo del paciente nefrépata en la
familia.
Aplicacién de El instructor indica a los participantes que | Papel bond o de 50
la técnica: “Un | dibujen un arbol en una hoja de rotafolio, con sus | rotafolio, plumones, minutos

paseo por el
bosque”.

raices, ramas, hojas y frutos. En las raices
escribiran las cualidades positivas que cada uno
cree tener, en las ramas, las cosas positivas que
hacen y en los frutos, los éxitos o triunfos.

Se pone musica clasica de fondo para ayudarles

grabadora para poner
musica clasica de fondo
mientras los participantes
trabajan (opcional).




a concentrarse y relajarse.

Una vez que terminen, deben escribir su nombre
y sus apellidos en la parte superior del dibujo.

A continuacion, los participantes formaran
grupos de 4 personas, y cada uno pondra en el
centro del grupo su dibujo, y hablara del arbol en
primera persona, como si fuese el arbol.
Seguidamente, los participantes se colocaran el
arbol en el pecho, de forma que el resto de sus
compafieros puedan verlo, y daran un paseo
“por el bosque”, de modo que cada vez que
encuentren un arbol lean en voz alta lo que hay
escrito en el dibujo, diciendo “Tu eres...” Por
ejemplo: “Alfonso, eres...tienes...”

Tendrdn 5 minutos para dar un paseo “por el
bosque”

A continuacién se hace la puesta en comuan, en
el transcurso de la cual, cada participante puede
afiadir “raices” y “’frutos” que los demas le
reconocen e indican.

5. Cierre.

El instructor da por terminada la sesién con un
fuerte aplauso y pide poner en practica estas
técnicas con situaciones reales, aunque éstas no
se escenifiquen como tal, pero si en la mente de
la familia.

10
minutos




Carta descriptiva 6

Objetivo especifico: Los familiares y/o cuidadores de pacientes nefrépatas aplicaran habilidades de afrontamiento vinculadas a la
calidad de vida y al impacto del tratamiento y/o evolucion de la enfermedad.

Sesiodn

Forma de

Actividad Procedimiento Materiales Tiempo i
evaluacion
Inicio de la El instructor da la bienvenida y les pide que le 20
sesion. ayuden a dar un repaso de la sesién pasada por minutos
medio de la técnica de “lluvia de ideas”.
Posteriormente se hacen comentarios acerca de
la tarea que se habia dejado en la sesién
pasada.
Exposicion del | El instructor comenzaré haciendo énfasis en el Cafion, laptop, 45
Instructor. objetivo de la sesion y proseguira a la exposicién | pizarron, gises y/o minutos
del tema: marcadores
e Calidad de vida en la Insuficiencia Renal
Cronica.
Aplicacién de El instructor solicita a los participantes que Hojas de papel para 45
la técnica: tomen una hoja de papel y tracen una linea cada participante, minutos
Una a!eg[e Y | horizontal que la cruce. Les solicita que lapiz, goma.
larga vida”.

coloquen puntos en los dos extremos de la linea.
El punto de la izquierda representa la fecha de
nacimiento, y les solicita que escriban abajo del
punto su fecha de nacimiento.

El instructor explica a los participantes que el




punto del otro extremo (derecha) representa la
fecha de la muerte. Comenta que sobre este
punto se debe escribe el afio de nuestra muerte,
el cual depende del nimero de afios que se crea
se va a vivir. Solicita a los participantes que
debajo de este punto, escriban la fecha
estimada de su muerte.

Ahora, solicita a los participantes poner un punto
gue represente donde se esta ahora en la linea
entre el nacimiento y la muerte. Después
deberan poner la fecha de hoy debajo de este
punto. Fecha de nacimiento, Aqui estoy ahora,
Fecha de mi muerte.

El instructor solicita a los participantes que hacia
la izquierda de la fecha de hoy, sobre la linea
escribir una palabra que representen lo qué se
cree que se ha logrado hasta ahora.

Terminada la actividad anterior el instructor
solicita a los participantes que hacia la derecha
de hoy, indiquen con una o dos palabras
algunas cosas que se quieran hacer o
experimentar antes de la muerte.

El instructor solicita a los participantes que
analicen esta sencilla, pero significativa linea de
la vida. Que hagan conciencia de lo que se ha
hecho a través de ella y si ha sido con calidad y




satisfaccion.

En sesion plenaria comentan lo que sintieron y
pensaron al realizar este ejercicio.

Aplicacion del | El instructor reparte a los participantes el Cuestionario pre-post 10

cuestionario cuestionario pre-post y les pide que una vez mas | para evaluacion del minutos

pre-postpara | |e contesten este mismo cuestionario para poder | taller. Ver anexo 2

evaluacion evaluar el taller.

Cierre de la El instructor da por terminada la sesion y el taller | Reconocimientos 15 Cuestionario
tse”sién y del y le da las gracias a los participantes y un | previamente minutos | pre-post (ver
aller.

reconocimiento por el empefio que cada uno
puso en cada uno de las sesiones.

elaborados por el
instructor. Ver anexo 4

anexo 2).







CONCLUSIONES.

Los pacientes que cursan con Insuficiencia Renal Crénica (nefropatas)
enfrentan multiples problemas médicos, psicoldgicos y sociales -entre otros-,
cuya complejidad aumenta con el tiempo y estan directamente asociados a las
fases de la enfermedad y a los procesos terapéuticos. Es muy importante
tomar en cuenta que -—precisamente- debido a la cronicidad de dicha
enfermedad y dentro de estos problemas, se encuentran las posibles recaidas;
ya sea por factores organicos propios de la enfermedad (internos), o por
factores psicosociales (externos), a los cuales hay que atender en tiempos
precisos, con intervenciones precisas (terapias dirigidas y especificas para la
enfermedad y el enfermo en particular) y con las personas adecuadas —
incluyendo al personal de salud- para poder no sélo a volver a retomar el

manejo y control del padecimiento sino también para evitarlas.

El paciente con Insuficiencia Renal Cronica (IRC) esta obligado a
realizar complejos cambios individuales, familiares, laborales y sociales en
muchos aspectos de la vida cotidiana; ante esta enfermedad, la cooperacién y
el apoyo de la red familiar es imprescindible.

En la dindmica familiar influye determinantemente que uno de los
integrantes padezca insuficiencia renal crénica y demande mayor atencion.
Frecuentemente existe dificultad de adaptacibn a acontecimientos vitales
estresantes, relacionados con etapas de transicion de la vida de la persona.
Entre los recursos de apoyo social el mas importante es el de la familia, por lo
que los trastornos en su dinamica pueden incrementar la probabilidad de
fracaso en la adherencia del paciente al tratamiento y repercutir en la calidad
de vida del mismo paciente y de la propia familia. Por otro lado, también, estos
trastornos (crisis) en la dinAmica familiar pueden modificar la estructura sobre
las jerarquias, territorios, limites, alianzas y coaliciones anteriormente

establecidas en la familia.



El impacto que provoca la IRC en la calidad de vida del paciente y su
familia —sobre todo en el cuidador primario- puede ser muy perturbador, debido
en parte, al desconocimiento parcial o total de la enfermedad y del (0s)
tratamiento(s) implicado(s); por ello, el trabajo que se tiene que llevar a cabo
con este tipo de poblacion es arduo, y dada la complejidad de esta enfermedad
y los efectos psicoldgicos que produce se debe de considerar el desarrollo y la
implementacion de intervenciones psicoldgicas con estrategias individuales y
familiares que permitan reforzar los valores familiares y/o sociales , pues se
sabe que la familia es una fuente disponible y accesible de apoyo para los

enfermos.

Finalmente, se ha cuestionado la falta de intervencion psicologica a nivel
institucional pues, si bien es cierto que las areas de trabajo social y psiquiatria
son una parte muy importante dentro del proceso terapéutico, también es cierto
que el trabajo en conjunto con la psicologia podria ofrecer mejores programas
de intervencion para los cambios y expectativas en los pacientes; sin embargo,
como experiencia propia y ajena, la ausencia del area psicolégica es muy
evidente y no se ha tomado en cuenta dentro del trabajo multidisciplinario como
parte fundamental en la adherencia y seguimiento al tratamiento de los
pacientes, como parte del apoyo de la propia red institucional y, sobre todo,

como parte de un abordaje holistico en la salud y la cultura del pais.

ALCANCES Y LIMITACIONES

En cuanto a la busqueda de informacion, se tiene muy claro que la
insuficiencia renal crénica es un tema muy relevante puesto que en la
actualidad es una de las principales causas de muerte y la atencién a este
problema grave significa un reto para las instituciones de salud; de tal manera
gue existe demasiada investigacion, pero lamentablemente -para nosotros los
psicélogos- esta enfocada al aspecto médico (me refiero a nosotros porque
para la ciencia médica, los profesionales en la especialidad y para los

enfermos, es maravilloso que sea asi). Nos encontramos, por ejemplo, que



para el caso de los pacientes con insuficiencia renal cronica, los estudios de
familia son escasos, de manera que se cuenta con muy pocas referencias
bibliograficas sobre su repercusion en el estado de salud de dichos enfermos y
viceversa; situacion que viene dada por la falta de vision psicolégica y cientifica
y el empefio de realizar un trabajo serio, que trascienda su utilidad practica y
aporte las herramientas tedricas para la atencién e intervencion de los
afectados.

El disefio del taller surge con el proposito de brindar apoyo psicolégico e
informacion a la poblacion interesada, ya que el trabajo y las experiencias
propias y ajenas con los nefrépatas deja muy en claro sus necesidades de
poder contar con redes de apoyo y programas que ofrezcan este tipo de
intervenciones para mejorar su calidad de vida.

Por otro lado, si bien es cierto que el taller también fue planeado para
conocer cuales son las necesidades que la familia requiere en ese momento
especifico por el que estad pasando y qué cambios se propician a partir de que
hay una alteracion en la vida cotidiana a la que se esta acostumbrado a llevar;
también es cierto que la idea no es contemplar una intervencién en cada una
las familias de manera particular, sino mas bien, como una forma de influir
para la implementacion de estrategias y habilidades de afrontamiento en
alguno —por lo menos- de sus miembros, para que a partir de ellos se puedan
llegar a generar los cambios propios que requiere de la familia y poder llegar al
manejo, adaptacion y control de la enfermedad con pacientes que van desde
nifios, adolescentes y adultos. Por tal motivo, también, aunque dentro de las
consideraciones que se tomaron en cuenta para la asistencia a este taller es
Unicamente de personas adultas, esto no quiere decir que no pueda ser
susceptible a cambios y/o modificaciones para poder adecuarlo a adolescentes
y, por qué no, a nifios (e incluso dirigirlo especificamente a ellos como una
manera de poder también prevenir y concientizar acerca del padecimiento
mismo); pues hay que tomar en cuenta que esta enfermedad no distingue entre

personas, edad, sexo, origen, raza, nivel socioeconémico, etc.



SUGERENCIAS.

Si bien este trabajo no tuvo como objetivo central estudiar la depresion,
el dolor, la angustia y/o el estrés como sintomas relevantes generados por la
insuficiencia renal crénica (tanto en el enfermo como en los familiares y/o
cuidadores), también es cierto que puede ser considerado como una referencia
de gran utilidad para posteriores trabajos profesionales en estos temas.

Por otra parte, ya que el tema es relevante, puesto que la atencion y
control de las enfermedades cronicas representan un reto para los servicios de
salud, la informacion puede ser utilizada para estructurar intervenciones
psicologicas con estrategias individuales y familiares que permitan reforzar los
valores familiares y/o sociales, pues se sabe que la familia es una fuente
disponible y accesible de apoyo para los enfermos. Mas que sustituir las
fuentes de apoyo informal, como la familia, se deben buscar las estrategias
tendientes a aumentar su capacidad de ayuda y funcionamiento por parte del
equipo de salud, a partir de intervenciones individuales o en grupos de apoyo a
pacientes, familiares y/o cuidadores primarios que tengan como proposito
mejorar la calidad no sélo de los pacientes, sino también de todos aquellos que
estén directamente involucrados con los enfermos.

En este sentido, se hace énfasis en que, para las enfermedades
cronicas, en las cuales no existe una curacion total y no se sabe cuanto es el
tiempo estimado que van a vivir los enfermos y el objetivo del tratamiento es
atenuar o eliminar sintomas, evitar complicaciones y mejorar el bienestar de los
pacientes, las medidas clasicas para evaluar la calidad de vida de éstos no han
sido suficientes y por lo tanto, los servicios de salud no se han preocupado por
la investigacion y seguimiento de casos para elaborar instrumentos que sean
capaces de evaluar, en cada momento, el grado de bienestar de los pacientes
con insuficiencia renal cronica, de tal forma que podamos conocer —por medio
de publicaciones formales- si todas, algunas y/o cada una de las intervenciones
biomédicas, psicolégicas y sociales (en referencia al deméas personal

multidisciplinario en salud: enfermeras, camilleros, trabajadores sociales,



asistentes médicos, etc.) poseen efectos positivos, negativos o nulos sobre
dicho bienestar y evaluar la calidad de vida basados en un estado de salud
profundamente influido por el estado de animo, los mecanismos de
afrontamiento a las diversas situaciones y el soporte familiar y social de forma
global y particular. Asi, queda justificada la invitacion a seguir trabajando en la
construccion, desarrollo e implementacién de instrumentos que permitan la
percepcion del paciente como una necesidad en la evaluacion de resultados en
salud necesarios en diversas areas (psicologica, médica, social, econémica,
etc.), para que esa medida sea valida y confiable y aporte evidencia empirica
con base cientifica al proceso de toma de decisiones en salud y contemplar
este material como parte de los mismos.

Las oportunidades de trabajo para los psicologos estan abiertas, sélo
hay que forjar los caminos para la aplicacibn de conocimientos y la
profesionalizacion en el campo de la salud. El area de nefrologia necesita de
profesionales que tengan las ganas de especializarse en ésta y que sea

reconocida la labor del psicélogo clinico (en salud) en ella.



REFERENCIAS

Aberastury, A. y Knobel, M. (1988). La adolescencia normal. Un enfoque
psicoanalitico. (pag. 35-109). México-Buenos Aires: Paidoés.

Amigo, I. y Fernandez, M. (1998). Manual psicologia de la salud. (pag. 213-270).
Madrid: Ediciones piramide S. A.

Barreto, P. y Bayés R. (1990). El psic6logo ante el enfermo en situacién terminal.
Tomado de la pagina electrénica de la Universidad de Madrid Espafa:
http://www.um.es/analesps/v06/v06_2/06-06_2.pdf.

Fecha de consulta: 27- abril — 2009

Baxter, (2003). Manual de capacitacién para pacientes en didlisis peritoneal.
México: unidad de negocios renal.

Borrero, J. y Montero O. (1969). Nefrologia. Fundamentos de medicina. (pag. 728-
769). Medellin: Corporacion para investigaciones biolégicas. (42 ed. 2003).

Botella, J. (2002). Manual de nefrologia clinica. (pag. 21-38). Barcelona: Masson.

Cortazar, J. M. (2003). Calidad de vida en pacientes diabéticos. Tesis de
licenciatura. Facultad de Psicologia. Universidad Nacional Auténoma de
México. México.

De la Rosa, S. (2009). La carga emocional y calidad de vida del cuidador primario
de pacientes con esquizofrenia, atendidos en el Hospital Psiquiéatrico Fray
Bernardino Alvarez. Tesis de licenciatura. Facultad de Psicologia. Universidad
Nacional Autbnoma de México. México.

Fuentes, M. (2006). Diabetes mellitus tipo 2: Impacto del diagnostico y
posibilidades de intervencién. Tesis de licenciatura. Facultad de Psicologia.
Universidad Nacional Autonoma de México. México.

Fundacion Mexicana del Rifién A.C. (2009). Boletin informativo. Marzo 2009.

Galan, L. (en prensa). Significado psicolégico de la IRC en pacientes nefrépatas,
bienestar subjetivo y envidia. Tesis de licenciatura. Facultad de Psicologia.
Universidad Nacional Autonoma de México. México.

Hernandez G. et-al (2008). Algunas reflexiones sobre la insuficiencia renal crénica
terminal en México. Gac. Med. Méx., 142 (2), 2008.

Hernandez, G. I. (2002). Sida. Calidad de vida y muerte en pacientes terminales.
Una propuesta de manual informativo y de apoyo psicolégico. Tesis de
licenciatura. Facultad de Psicologia. Universidad Nacional Auténoma de
México. México.


http://www.um.es/analesps/v06/v06_2/06-06_2.pdf

Hernando, L. et-al. (1997). Nefrologia clinica. (pag. 693-711, 753-758, 805-816).
Madrid: Médica Panamericana, (22 ed. 2003).

Lara, G., Gonzalez A., Blanco L. A., (2008). Perfil del cuidador: sobrecarga y apoyo
familiar e institucional del cuidador primario en el primer nivel de atencion.
Revista de especialidades médico-quirurgicas. 13(4). 159-166

Legrain, M. et-al. (1981). Manual de nefrologia clinica. (pag. 290-301). Barcelona:
Masson, (22. Ed. 1983).

Mancilla, S. (2007). Participacion de la psicologia en los cuidados paliaivos
pediatricos. Tesis de licenciatura. Facultad de Psicologia. Universidad
Nacional Auténoma de México. México.

Martinez, F. (2003). Cancer infantil / adolescente: una aproximacion psicoldgica. En
Ortigosa, J. M., Quiles M. J., Méndez, F. X., (2003). Manual de psicologia de
la salud con nifios, adolescentes y familia. (pag. 197-229). Madrid:
Ediciones piramide psicologia.

Mendoza, B. A. (2003). Factores psicoldgicos que intervienen en la adherencia a
la didalisis peritoneal. Tesis de licenciatura. Facultad de Psicologia.
Universidad Nacional Autobnoma de México. México.

Mittag, O. (1996). Asistencia Préactica para enfermos terminales. Consejos para la
familia y para la hospitalizacién. (pag. 25-36). Barcelona: Herder. (Coleccién
resortes 6).

Morales, J. (1997). Didlisis peritoneal ambulatoria. Caracteristicas
epidemioldgicas. Rev. Med. IMSS 1999 17: pags. 289-296.

Navarro, J. (2004). Enfermedad y familia. Manual de intervenciéon psicosocial.
(pag. 79-224, 325-337). México-Buenos Aires-Barcelona: Paidos.

Oblitas, L. A. et-al. (2004). Psicologia de la salud y calidad de vida. México:
Thomson (Ciencias Sociales y Humanidades). pp. 384.

Palencia, G. (2001). Perfil del impacto de la insuficiencia renal cronica en la
calidad de vida. Tesis de licenciatura. Facultad de Psicologia. Universidad
Nacional Autbnoma de México. México.

Palomar, J. (1998). Funcionamiento familiar y calidad de vida. Tesis doctoral.
Facultad de Psicologia. Universidad Nacional Autbhoma de México. México.

Pefia, J. C. (2006). Manual de nefrologia y trastornos del agua y electrolitos.
México: Mc. Graw-Hill Interamericana. pp. 390.

Pefacoba, C., Velasco, L., Mercado F., Moreno, F., (2005). Comunicacion,
calidad de vida y satisfaccion en pacientes de cuidados paliativos.
Tomado de la pagina electronica de Psicologia y Salud. Universidad
Veracruzana:



http://redalyc.uaemex.mx/redalyc/src/inicio/ArtPdfRed.ijsp?iCve=2911520
4 Consultada el 16 de abril de 2009.

Reyes A., Castafieda V., (2006). Caracterizacion familiar de los pacientes
con insuficiencia renal crénica terminal. Tomado de la pagina
electrénica de MEDISAN:
http://bvs.sld.cu/revistas/san/vol10_4 06/san05406.htm Consultada el 17
de septiembre del 20009.

Reynoso, L. (2005). Psicologia clinica de la salud. Un enfoque conductual. (pag.
79-97). México: Manual moderno.

Reynoso, L. y Seligson I. (2004). Manual para conocer la insuficiencia renal.
Universidad Nacional Autébnoma de México con apoyo del CONACyT, proyecto
41654. México.

Robles, L. (2007). La invisibilidad del cuidado a los enfermos crénicos: un
estudio cualitativo en el barrio de Oblatos. México: Editorial Universitaria.
Universidad de Guadalajara. Centro Universitario de Ciencias de la Salud.
(Coleccion Excelencia Académica). pp. 392.

Robles, R. (2004). Manejo de enfermedades cronicas y terminales. En Oblitas, L. A. et-
al. (2004). Psicologia de la salud y calidad de vida. (pag. 249-275). México:
Thomson (Ciencias Sociales y Humanidades).

Rodriguez, O. E. (2002). Mejoramiento de la calidad de vida en pacientes
cronicos. Tesis de licenciatura. Facultad de Psicologia. Universidad Nacional
Autonoma de México. México.

Rolland, J. S. (2000). Familias, enfermedad y discapacidad. Una propuesta desde
la terapia sistémica. (pag. 72-169). Barcelona: Gedisa. pp.416.

Schwartzmann, L. (2003). Calidad de vida relacionada con la salud: Aspectos
conceptuales. Tomado de la pagina electrénica:
http://www.scielo.cl/scielo.php?pid=S071795532003000200002&script=s
ci_arttext consultada el 22 de abril de 2009.

Simén, M. A. (1999). Manual de psicologia de la salud. Fundamentos, metodologia
y aplicaciones. (pag. 133-154). Madrid: Biblioteca Nueva.

Tapia, R. (en prensa). Relacién entre el nivel de ansiedad y los estilos de
afrontamiento en adolescentes con padecimiento renal en tratamiento de
hemodialisis o dialisis peritoneal y sus madres. Tesis de licenciatura.
Facultad de Psicologia. Universidad Nacional Autbnoma de México. México.

Vazquez, L. A. (2009). Tanatologia, Duelo y sentido de vida. Taller para adultos
mayores del INAPAM. Tesis de licenciatura. Facultad de Psicologia.
Universidad Nacional Autonoma de México. México.



Velasco, M. (1980). Algunos aspectos del rendimiento intelectual del nifio con
insuficiencia renal crénica. Influencia de los factores emocionales y de la
cronicidad del padecimiento. Tesis doctoral. Facultad de Psicologia.
Universidad Nacional Autobnoma de México. México.

Velasco, M. L. y Sinibaldi, J. (2001). Manejo del enfermo crénico y su familia:
sistemas, historias y creencias. (pag. 37-106, 221-240). México: Manual
moderno.






ANEXO 1
ENTREVISTA INICIAL

No. de registro:

Fecha de asistencia al taller:

Nombre:

1. ¢;Cbmo se entero6 del taller?

2. ¢Por qué se inscribio al taller?

3. ¢Qué es lo que espera de este taller?

4. ¢Alguien de su familia o de sus conocidos padece de Insuficiencia Renal
Crénica? ¢ Quién?

5. ¢Con qué médico esta siendo tratado su familiar o conocido?




ANEXO 2

CUESTIONARIO PRE — POST PARA EVALUACION DEL TALLER

Nombre del asistente al taller:

. ¢Habia escuchado hablar de la Insuficiencia Renal Crénica?
Sl ( ) NO ( )

. ¢Sabe qué es la Insuficiencia Renal Cronica?
Sl ( ) NO ( )

. Puede identificar y describir las manifestaciones de esta enfermedad
SI ( ) NO ( )

. Elija del siguiente listado en qué tipo de tratamiento médico se encuentra su
familiar o conocido enfermo:

Trasplante renal ( )
Hemodialisis ( )
Didlisis Peritoneal continua Ambulatoria( )
Didlisis Peritoneal Automatizada ( )

. ¢Conoce en qué consiste el tipo de tratamiento médico se encuentra su
familiar o conocido enfermo?
SI ( ) NO ( )

. ¢Sabe como es la evolucion de esta enfermedad?
SI ( ) NO ( )

. ¢ Conoce cuales son los riesgos si no lleva el tratamiento que han decidido
los médicos?
SI ( ) NO ( )

. ¢Sabe usted como puede afectar la Insuficiencia Renal Crénica a la familia
del enfermo?



Sl ( ) NO ( )

9. ¢Sabe de qué manera usted le puede ayudar?
Sl ( ) NO ( )

10. ¢ Es usted cuidador primario de su familiar o conocido enfermo?
St ( ) NO ( )



ANEXO 3.
TARJETA-PENSAMIENTO

“La ciencia moderna
aiin no ha producido
un medicamento tranquilizador
tan eficaz como lo son
unas pocas palabras bondadosas y francas”

Sigmund Freud.



ANEXO 4.

CUESTIONARIO-ACTIVIDAD
“¢COMO ES MI SITUACION ACTUAL?”

HOJA DE TRABAJO

1. ¢Como es mi vida actual en relacion conmigo mismo?

2. ¢Cbomo es mi vida actual en relacion con mi familia?

3. ¢Como es mi vida actual en relacion con mi trabajo?




4. ¢Como es mi vida actual en relacion con la sociedad?

5. ¢Qué interrelaciones guardan entre si las cuatro areas anteriores?




ANEXO 5.
RECONOCIMIENTO

RECONOCIMIENTO

CONCEDIDO A

[Nombre]

Por s0 participacion en el Taller
iko podriamos hacerlo sin H!

Concedida el dia de
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